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DISCURSOS CIUDADANOS ACERCA DE LA MUERTE EN
CONDICIONES DE DIGNIDAD Y SOBRE LA POTENCIAL
APLICACION DE MEDIDAS DE ACOMPANAMIENTO EN ESTE
PROCESO (REGION METROPOLITANA, CHILE)

Gonzalo Tassara!, Catalina Valenzuela!, Luis Aravena', Ursula Sdnchez?, Herndn Sandoval?

Resumen: El presente articulo expone los resultados de una investigacién empirica que se ha adentrado en las experiencias
y discursos ciudadanos respecto del tema de la muerte en dignidad y de la legitimidad de la implementacién de medidas de
acompafamiento de este proceso. A través de la realizacién y andlisis de siete grupos de discusién, llevados a cabo en la Regién
Metropolitana de Santiago de Chile, se ha podido concluir la existencia de altos niveles de consenso entre la ciudadanfa, respecto
de la legitimidad de la implementacién de medidas externas para terminar con la vida de pacientes que lo soliciten debido al
padecimiento de enfermedades terminales, y de la necesidad de contar con una normativa legal que respalde su aplicacion.
Todo esto en el marco de una amplia valoracion ciudadana de la autonomia personal y desde la narracién de experiencias
que revelan los grandes costos emocionales y monetarios que implica el cuidado de personas con enfermedades terminales.
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Citizen speeches about death in conditions of dignity and about the potential application of accompanying measures
in this process (Metropolitan Region, Chile)

Abstract: This article presents the results of empirical research that investigates the citizen’s perspectives regarding the is-
sue of death with dignity and the legitimacy of the implementation of measures to accompany this process. Through the
implementation and analysis of seven discussion groups, carried out in the Metropolitan Region of Santiago de Chile, it can
be concluded that there are high levels of consensus among the citizens supporting the need for implementation of external
measures to end the life of patients who request it due to suffering related to terminal illnesses, and the need to have legal
regulations that supports its application. All of this has been evaluated within the framework of a broad citizen assessment of
personal autonomy and from the narration of experiences that reveal the great emotional and monetary burden involved in
the process of caring for people with terminal illnesses.
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Discursos cidadaos acerca da morte em condigoes de dignidade e sobre a potencial aplicacio de medidas de acom-
panhamento neste processo (Regiao Metropolitana, Chile)

Resumo: O presente artigo expoe os resultados de uma investigagdo empirica que adentrou as experiéncias e discursos cidadaos a
respeito do tema da morte com dignidade e da legitimidade da implementacio de medidas de acompanhamento deste processo.
Através da andlise do obtido em sete grupos de discussio, levados a cabo na Regiao Metropolitana de Santiago do Chile, se
pode demonstrar a existéncia de altos niveis de consenso entre as pessoas no que diz respeito a legitimidade de implementar
medidas externas para terminar com a vida de pacientes que as solicitem devido ao padecimento de enfermidades terminais e
da necessidade de contar com uma normativa legal que respalde sua aplicagio. Tudo isto no contexto de uma ampla valorizacio
cidadi da autonomia pessoal e a partir da narrativa de experiéncias que revelam os grandes custos emocionais e econdémicos
implicados no cuidado de pessoas com enfermidades terminais.
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Introduccién

En Chile, cada vez con mayor fuerza, se ha posi-
cionado en el debate publico el tema de la muerte
en dignidad y de la implementacién de medidas
de acompafiamiento para esta, cuestiones que
cobran especial relevancia cuando se consideran
las caracteristicas demogréficas actuales de la po-
blacién chilena, las cuales evidencian un sosteni-
do aumento de la proporcién de adultos mayo-
res(1,2) y una significativa incidencia de enferme-
dades crénicas no transmisibles que desencadenan

altos niveles de discapacidad y dependencia(3-5).

En este marco, aparece el debate en torno a las
condiciones materiales y psicoldgicas necesarias
para enfrentar enfermedades terminales, y acerca
de las experiencias llevadas a cabo en otros paises
para hacer frente a los efectos del envejecimiento
poblacional. Dentro de las distintas alternativas
de abordaje de estas materias, hace algunas dé-
cadas aparece el tema de las condiciones que de-
ben existir para garantizar la dignidad a la hora
de morir y, en concreto, de algunas medidas para
acompanar este proceso, como es el caso de la eu-
tanasia, el suicidio asistido y la suspensién de la
alimentacién o del tratamiento médico aplicado
a los pacientes.

Discusién y avances legislativos en el mundo

En el mundo, las primeras discusiones teéricas en
el dmbito médico-filoséfico respecto de la eutana-
sia se dan con fuerza a final de la década de los 80
y comienzos de los afios 90, principalmente en el
hemisferio norte, siendo alimentadas, sobre todo,
por algunos casos medidticos de pacientes que so-
licitaban esta medida.

En este contexto se dan los primeros casos de le-
galizacién de la eutanasia, bajo criterios muy es-
trictos y solo en algunos estados de EE.UU. y en
los paises bajos (Holanda). Estos hechos llevaron
a que se comenzara a discutir y reflexionar, glo-
balmente, respecto de los procedimientos mismos
y, sobre todo, sobre los limites éticos y filoséficos
en la materia.

En el dmbito legislativo hay una serie de expe-
riencias que aportan a esta discusion. Entre ellas
se pueden destacar, por ejemplo, los casos de Ore-
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gén (EE.UU.), Holanda, Bélgica, Luxemburgo y,
mds cercano a nuestro contexto, Colombia, por
contar con marcos normativos que permite la in-
tervencion externa en el proceso de muerte de pa-
cientes. Con matices, la legislacién de estos paises
establece como condiciones para su aplicacién el
cardcter irreversible de la enfermedad que aqueja
al paciente, encontrarse en una fase terminal de la
misma, la existencia de sufrimiento fisico o psi-
colégico, la expresion de la voluntad del paciente
de recibir el tratamiento letal y la importancia de
la opinién médica, tanto en materia del juicio de
la irreversibilidad del avance de la enfermedad,
como para proporcionar la informacién médica
necesaria al paciente, con el fin de que este pueda
tomar la decisién en conocimiento de la gravedad
real de su situacién(5-8).

La discusién acerca de la muerte en dignidad

en Chile

Esta discusién toma relevancia en Chile al comen-
zar el siglo XXI. En ella es posible identificar po-
siciones discursivas encontradas respecto del sen-
tido y los procedimientos asociados a las medidas
de acompanamiento en el proceso de muerte. Por
una parte, encontramos posiciones que esgrimen
la necesidad de estas précticas basindose en los
derechos de los pacientes, entre los que estarfan
incluidos la autonomia, la autodeterminacién y
la decision sobre su propio cuerpo, asi como el
derecho genérico a morir con dignidad, el cual
debiese ser respetado por los tribunales de justicia
y el sistema médico(9). De la misma forma, en
el marco de este debate, se senala la necesidad de
no imponer creencias morales y religiosas u otras
opciones culturales de un grupo a toda la socie-
dad, sobre todo considerando la desigualdad en
el acceso de los pacientes a cuidados paliativos,
generando que, en muchos casos, no tengan las
condiciones suficientes para afrontar la enferme-
dad de una manera digna(70), y la legitimidad de
la aplicacién de ciertos tratamientos médicos —
como los cuidados paliativos, por ejemplo— que
por causa colateral pudieran resultar en la muerte
del paciente(11).

Por contrapartida, también se puede encontrar
posiciones que, si bien comprenden lo comple-
jo de la problemdtica de los pacientes termina-
es, muchas veces cronificados, consideran como
1 h ficad d
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infranqueables los limites impuestos por la ética
respecto de los cuidados a otorgar a los pacientes.
Desde estas posturas, a los pacientes se les debe
acompanar utilizando los avances tecnolégicos de
la medicina actual, pero sin intervenir de manera
externa en el proceso final de su vida, procuran-
do la comprensién de la dignidad humana con
base en el acompanamiento de sus dltimos dias,
mediante la disposicién de cuidados paliativos del
sufrimiento(72), e incluso evitando algunos trata-
mientos, bajo la diferenciacién entre matar o de-
jar morir, independiente de la disposicién del pa-
ciente(13). En esta perspectiva, también podemos
encontrar la l6gica llamada de la “pendiente res-
baladiza” (slippery slope), concepto desde el cual se
argumenta que por la aprobacién o flexibilizacién
en determinadas materias —como por ejemplo la
eutanasia bajo ciertas condiciones—, la sociedad
terminard aceptando medidas que profundizan
dichas situaciones hasta limites que sobrepasan el
marco de lo aceptable éticamente, llevando por
ejemplo a la aprobacién de la eutanasia general en
nifios, pacientes sin discernimiento o con trastor-
nos mentales(8, 14).

En materia legislativa, la eutanasia y el suicidio
asistido se excluyen explicitamente de la Ley de
Derechos y Deberes del Paciente, promulgada
el afio 2012. Si bien durante la década pasada se
presentaron varias mociones tendientes a regular
estas materias, hasta la fecha no se cuenta con un
cuerpo legal al respecto, lo cual hace que toda
ayuda a propiciar la muerte de pacientes termina-
les sea actualmente ilegal y penada por la ley(75).

:Y qué opina la ciudadania?

En el mundo, la mayor parte de la evidencia en
esta materia proviene de estudios cuantitativos
que han tenido como sujeto de estudio a la pobla-
cién europea. Por ejemplo, Cohen, Van Landeg-
hem, Carpentier y Deliens(76) sefialan, a partir
del andlisis de la encuesta European Values Study
(EVS), que la aceptacién de la eutanasia aumen-
t6 sostenidamente cada década entre la ciudada-
nia desde 1981 hasta 2008 en 11 de los 13 paises
de Europa occidental, cuestién que asocian a la
secularizacién de la sociedad occidental y al con-
comitante aumento de la valoracién que se hace
de la autonomia personal.

Asimismo, Martinez y del Rosal(17) analiza-
ron las actitudes de los ciudadanos espafioles res-
pecto de la regulacién de la eutanasia y el suicidio
asistido, encontrando que, para todos los casos
planteados, los ciudadanos espafoles apoyan ma-
yoritariamente las practicas eutandsicas, variando
el grado de acuerdo entre un 52,7%, para el caso
de la necesidad de regulacién del suicidio médi-
camente asistido, hasta un 80,5% para el caso de
la aceptacién de la prictica de la eutanasia en pa-
cientes terminales y que padecen sufrimiento.

En contrapartida, la resefiada investigacién de Co-
hen, Van Landeghem, Carpentier y Deliens(76)
reporta niveles mayoritarios y consistentes de no
aceptacion de estas medidas en los paises de Euro-
pa del Este, lo cual parece ser signo de sociedades
ostensiblemente menos secularizadas que las de
Europa Occidental. Complementariamente, Teo-
dorescu, Sastre y Sorum(78) indican la existencia
de niveles mayoritarios de no aceptacién del suici-
dio asistido entre profesionales de la salud (85%)
y poblacién “no experta” (51%) en Rumania.

En el caso chileno, segin la Encuesta CEP(19),
el 78% de la poblacién opina que la eutanasia
deberia estar permitida en el pais. De estos, un
22% sefala que eso deberia ocurrir siempre que
se solicitara y el 56% que deberia ser una medida
aplicable en casos especiales. Estos datos revelan
un aumento de siete puntos porcentuales en el ni-
vel de aceptacién general de la eutanasia respecto
de la misma medicién realizada en abril-mayo de
2017.

Mds alld de lo reveladoras que puedan resultar
estas cifras, podemos afirmar que atin existe una
deuda en lo relativo al conocimiento respecto de
las experiencias y opiniones que tienen los ciuda-
danos en esta materia, lo cual ha llevado a que sus
miradas no hayan sido consideradas relevantes en
el marco de la profusa discusién en el dmbito tan-
to académico como politico-legislativo en Chile.

En este contexto, la investigacién que ha dado
origen a este articulo se puso como objetivo des-
cribir y analizar las experiencias y opiniones exis-
tentes entre los ciudadanos acerca de la temdtica
del buen morir, intentando contestar a interro-
gantes tales como: ;cudles son las opiniones de
la ciudadania respecto de la muerte en dignidad?
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;Cudles son las experiencias de las personas res-
pecto de la muerte de seres queridos y cudles son
las implicancias que estos procesos han tenido
para sus vidas? ;Qué ideas existen respecto de la
legitimidad de las medidas asociadas al concepto
de muerte en dignidad y con cuanta legitimidad
cuentan? ;Cudl es y deberia ser el rol del Estado
en estas materias? Todo esto con el fin de aportar
elementos a la discusién de un modelo legal que
regule la materia, desde la pertinencia y adecua-
cién a las experiencias, necesidades y posiciones
valéricas de la ciudadania.

Métodos

El disefio de la presente investigacién es descrip-
tivo-explicativo y transversal, y ha sido realizada
desde el enfoque cualitativo.

Técnica de produccion de informacién

El dispositivo seleccionado ha sido el grupo de
discusidn, el cual puede ser entendido como una
técnica de investigacién de cardcter cualitativo
que, a través de la produccién de una conversa-
cién socializada, intenta captar y analizar las re-
presentaciones simbdlicas y los discursos ideol6gi-
cos que emergen en la comunicacién grupal(20).

A grandes rasgos, los temas tratados en los grupos
de discusién fueron: conocimiento y valoracién
de las medidas de suspensién del tratamiento
médico, suspension de la alimentacién, suicidio
asistido, eutanasia activa y eutanasia pasiva, esto
a partir de casos pricticos que sirvieron como
gatilladores de la discusién; ideas y sentimien-
tos generales respecto de la muerte; ideas y sen-
timientos que despiertan las ideas relativas a su
propia muerte, en términos de su temporalidad
ideal, condiciones en que debiese darse y conse-
cuencias para las personas cercanas, y experiencias
con la muerte y cuidado de personas cercanas en
un contexto de enfermedad terminal.

Participantes y muestra

Se realizé un total de siete grupos de discusidn,
distribuidos geogréficamente en cinco barrios y
cuatro comunas de la ciudad de Santiago (Lo Pra-
do, Huechuraba, Santiago Centro y La Florida),
todas comunas donde habita mayoritariamente
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poblacién de clase media y baja.

Los participantes de estos grupos fueron vecinos
y vecinas de los barrios seleccionados. En cada
uno de estos barrios se realizé una convocatoria
abierta a quienes quisieran participar, siendo ma-
yoritariamente mujeres adultas mayores quienes
respondieron a este llamado, lo cual no parece ex-
trafio, tanto por su mayor cercania con la muerte,
como por ser quienes primordialmente realizan
las labores de cuidado de personas enfermas ter-
minales, lo cual hace que se muestren particu-
larmente interesadas en entregar sus opiniones y
experiencias en el tema. El rango de edad de los
participantes fue desde los 23 a los 91 anos. Sin
embargo, se concentré en las de mayor edad: un
83% estd sobre los 60 anos, distribuyéndose un
43% entre los 71 y los 80 afos, y un 15% por
sobre esta edad. En términos de sexo, de los 64
participantes totales, 52 fueron mujeres (81%) y
12 fueron hombres (19%). En cada uno de los
grupos de discusién participé un promedio de
nueve personas.

Las actividades del trabajo en terreno fueron rea-
lizadas por los miembros del equipo de investi-
gacién, entre agosto y septiembre de 2019, y se
llevaron a cabo en sedes vecinales, consejos de
desarrollo local de salud y en dependencias de los
centros de salud familiar de los barrios conside-
rados.

Procesamiento y andlisis de la informacion

El trabajo de cada uno de estos grupos de discu-
sién fue grabado y transcrito, para posteriormente
realizar un andlisis de la informacién producida de
acuerdo con la técnica del andlisis temdtico(21),
lo cual, en tanto método para el andlisis de la in-
formacién cualitativa, nos permiti6 identificar,
organizar, analizar en profundidad y, finalmente,
reportar patrones o temas relativos a la materia de
estudio, a partir de una cuidadosa lectura de los
textos recolectados, con el fin de inferir resultados
que nos permitiesen una adecuada comprensién e
interpretacién de los fenémenos investigados.

Temas éticos

En el estudio se utilizé un consentimiento infor-
mado en el que se especificaba los objetivos de
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investigacién, los alcances de su participacion en
ella, la confidencialidad, el derecho a retirarse y
los datos del investigador principal en caso de
dudas. Cada participante leyd y firmé este docu-
mento y obtuvo una copia firmada por el investi-
gador presente en la actividad.

Ademds, la investigacién cuenta con la aproba-
cién del comité de ética de la universidad de la
cual los autores son académicos.

Resultados

En esta seccidén, se presentan los principales re-
sultados de los siete grupos de discusién que han
constituido el trabajo de campo de la investiga-
cién. Luego del andlisis realizado ha sido posible
sistematizar la informacién producida identifi-
cando las temdticas mds relevantes abordadas por
la ciudadania, las cuales se exponen a continua-
cién.

El poder del discurso biomédico

Dentro de los contenidos mds abordados en los
grupos de discusién se puede identificar los re-
lativos al rol de la medicina y de los médicos en
la problemdtica de la dignidad al momento de
morir. En este contexto, se reconoce el alto poder
que tiene el modelo médico y los especialistas en
el ambito de la salud, a la hora de tomar la ma-
yor parte de las decisiones referentes al tipo de
tratamiento a aplicar a pacientes terminales y/o
que padecen gran sufrimiento, sin ser tomada
mayormente en consideracién la opinién de las
familias y de los propios pacientes. Asi, existe re-
lativo consenso entre los participantes del estudio
en que las opiniones y la voluntad de los pacientes
y sus familias debiesen ser consideradas a la hora
de delinear el tratamiento médico en cada caso; lo
cual, sin embargo, pricticamente no ocurre: pri-
ma una asimetria de poder en torno a la toma de
decisiones, en la que el discurso médico prevalece
la mayor parte de las veces.

“Estamos acostumbrados a que otras personas tengan
que decidir por nosotros, no tenemos una vida donde
podamos ejercer auténomamente nuestros derechos”
(mujer 50 anos, profesora, Huechuraba).

Se relatan diversos casos en que los mismos trata-

mientos e intervenciones médicas muchas veces
deterioran a los enfermos terminales, asi como
también se realizan intervenciones médicas que
terminan extendiendo “artificialmente” la vida de
los pacientes, lo que genera procesos muy doloro-
sos y desgastantes para las familias y el entorno de
la persona enferma. En estas situaciones aparece
con fuerza, desde los participantes en la investiga-
cién, la necesidad de incorporar la opinién y los
deseos del paciente y sus familiares al mismo nivel
que el diagndstico biomédico, sin interferencia de
posiciones personales/profesionales e incluso ins-
titucionales.

Respecto del rol profesional de los médicos, no
existe total acuerdo. Por una parte, se aprecian
posturas criticas respecto de su visién en torno a
la muerte y los procedimientos implementados
para extender la vida de los sujetos, las que en
algunos casos se asocian con obtener beneficios
econémicos al tener pacientes hospitalizados por
largos periodos de tiempo.

“Un sobrino que tuvo a su hijo durante cinco asios
con cdncer al cerebro, no lo podian operar. Se murié
y le llegé la cuenta porque no todo era Auge. Dos
millones y tanto y su hijo ya cumplié dos arnos de fa-
Uecido, imaginate estar pagando y su hijo ya no estd”
(mujer 57 anos, dirigente vecinal, Huechuraba).

Pero, por otro lado, existen posiciones que relatan
la necesidad de agotar los procedimientos médi-
cos y tecnoldgicos para combatir las enfermeda-
des y buscar tratamientos paliativos a enfermeda-
des dolorosas, casos en los que se valora la funcién
que pueda cumplir la medicina.

“Yo tengo el caso de la sobrina de una cunada que
tiene un cdncer grado 4, le dijeron no hay nada que
hacer, hizo sus quimios, sus terapias, pero ya no hay

nada que hacer” (mujer 71 anos, pensionada, Lo
Prado).

En la misma linea, tampoco existe completo
acuerdo respecto de la aplicabilidad de la euta-
nasia a toda la poblacién, sin realizar distincio-
nes, puesto que existen posiciones que consideran
que este procedimiento debiese estar orientado a
personas mayores, con enfermedades terminales
o que padezcan de gran sufrimiento fisico. Sin
embargo, otras posiciones sostienen que el proce-
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dimiento si debiese ser aplicable a toda la pobla-
cién, sin distingos de edad o si el sufrimiento es
fisico o psiquico.

Labores de cuidados de pacientes y el rol de gé-
nero

Respecto de los aspectos psicosociales de la pro-
blemdtica, aparece reiteradamente en las conver-
saciones la situacién de las personas “cuidadoras”
de familiares con enfermedades invalidantes, y la
gran carga psiquica, emocional y econémica que
conlleva, asi como la culpa asociada a la situacién.

Al profundizar en esta situacién, es claramente
apreciable que en su mayoria son mujeres quienes
se hacen cargo de las labores de cuidados, ya sea
por razones econdmicas, emocionales o cultura-
les. De esta manera, se identifica una sobrecarga
de las tareas de cuidados de personas con enfer-
medades terminales en cierto grupo de la pobla-
cién, y hay acuerdo en que esta situacién, si bien
impacta a todo el grupo familiar, en su gestidn se
aprecia una responsabilidad preponderante de las
mujeres, lo que se vivencia como una sobrecarga
de funciones que los demds integrantes de la fa-
milia, sobre todo varones, no experimentan con la
misma exigencia.

Estas experiencias parecen incidir en las opinio-
nes y posturas de las mujeres participantes en el
estudio, respecto de no llegar a ser una carga para
sus familias en la eventualidad de llegar a padecer
una situacién de enfermedad invalidante, pues
comprenden y han vivenciado la desigual distri-
bucién de responsabilidades y labores de cuidados
dentro del sistema familiar, y los grandes costos
que acarrea.

“Uno se enferma y enferma a los demds también. ..
uno no quiere sufrir... no le tengo miedo a la muer-
te...” (mujer 67 anos, duenia de casa, La Florida).

Dilemas desde la espiritualidad y la moral

Un factor que incide en los posicionamientos de
las personas respecto de la problemdtica abordada
tiene relacién con aspectos culturales, como es la
influencia de la religion cristiana y su influencia
en los comportamientos de los sujetos. En los
grupos de discusién se pudo observar que, en
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muchas ocasiones, las personas que se declaraban
mds practicantes del cristianismo mostraban en su
discurso un alto grado de concordancia con los
postulados religiosos respecto del valor y el respe-
to a la vida, en tanto don divino. Sin embargo, al
situarlos en casos practicos, estos juicios tendian a
matizarse, dada la complejidad de llevarlos a cabo
irrestrictamente en contextos de sufrimiento y
dolor asociados al padecimiento de una enferme-
dad terminal, tanto para los directamente afecta-
dos como para sus familias.

“Es fuerte para la familia tener que aceptar. Igual
es terrible, pero habria que aceptarla porque la per-
sona ya no quiere mds guerra, porque el cansancio,
el agotamiento fisico no da mds, para tener a una

persona sufriendo” (mujer 77 anos, duenia de casa,
La Florida).

Se aprecia que las familias creyentes experimentan
una tensién respecto de ciertos postulados mora-
les ligados a sus creencias religiosas, en los que la
vida cobra un valor que estd por sobre la decisién
de los sujetos, situacién que se ve confrontada
a padecimientos extremos por parte de sus seres
queridos. Esto las sittia en un dilema ético que,
sin embargo, y pese al dolor que pueda generar,
en la mayor parte de los casos terminaria resol-
viéndose en evitar el padecimiento de la persona
enferma.

“Yo tengo el caso de mi hermano, donde él queds pa-
rapléjico. Piense que a él le paso este accidente cuan-
do tenia 27 anos. Ya lleva 60 arios acostado en una
cama de hospital y yo lo dnico... (llanto)... lo vinico
que le pido a Dios es que se acuerde de él, porque solo
estd sufriendo y yo quiero mucho a mi hermano, pero
me duele verlo asi” (hombre 84 anos, pensionado,
Santiago Centro).

En esta linea, también se aprecia otro factor que
influye en los posicionamientos respecto del tema
de estudio: las caracteristicas de los casos en los
cuales se podria aplicar la eutanasia. En general,
se observa mayores dificultades para aceptar este
tipo de procedimientos cuando son personas cer-
canas o con relaciones emocionales fuertes (pa-
dres, parejas, hijos); asimismo, cuando son nifos
o jévenes, y cuando se trata de personas en las
cuales la medicina aun cifra alguna posibilidad de
recuperacion.
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Tension en torno a la autonomia y la dependen-
cia de los pacientes

Es posible apreciar consenso entre los participan-
tes respecto de la necesidad de tomar en conside-
racién la decisién de la persona enferma, respe-
tando asi su autonomia y la dignidad en su tltima
etapa de la vida. Como se ha mencionado, mu-
chas veces dicha decisién es tomada por el equipo
médico o familiares cercanos, coartando la liber-
tad y la voluntad expresada en la decisién de los
sujetos respecto de sus propias vidas y de las con-
diciones en las que quisieran enfrentar la muerte.

“En lo personal, yo también soy de la idea que yo
le he dejado siper claro a mi familia (...) y les he
dicho que si a mi me sucediera una cosa asi, yo no
quisiera que me conectaran a nada” (mujer 55 anos,
trabajadora, Santiago Centro).

Al abordar estos temas en los grupos de discusidn,
se pudo observar los posicionamientos tedricos y
filos6ficos de los participantes respecto del sen-
tido de la vida, a través del debate entre el valor
intrinseco de la misma y la legitimidad de que
otros humanos interfieran en su proceso natural;
y, por otro lado, acerca de la necesidad de llegar
a la dltima etapa de sus procesos vitales de ma-
nera digna, libre y ojald alejada del sufrimiento y
la carga emocional y econémica que generan las
enfermedades invalidantes, tanto para el paciente
como para su entorno familiar.

“Yo creo que lo mds razonable seria tomar una deci-
sidn en base a lo que esa persona quiera, ojald fuera
posible. .. para mi es lo que hay que respetar” (mujer
35 anos, dirigente vecinal, Santiago Centro).

Respecto de este punto, los participantes le otor-
gan gran relevancia a la posibilidad de decidir por
si mismos las condiciones en que quieren morir,
cuestién superior para quienes son adultos mayo-
res, ya que consideran que se encuentran cerca de
la etapa final de la vida y ven como una potencial
amenaza no poder ejercer su autonomia.

“Yo creo que cuando uno estd asi, ya no hay nada
que hacer, hay que aceptar la opinion del enfermo
porque él es el que sufre los dolores” (hombre 76 anos,
pensionado, La Florida).

En este tema, se sefiala recurrentemente la nece-
sidad de generar un mecanismo que permita pre-
establecer la voluntad personal, en el hipotético
caso de padecer una enfermedad terminal y/o
invalidante —tal como ocurre para el caso de la
donacién de érganos al morir—, que asegure el
respeto a la autonomia de las personas, incluso
en casos en los que, por las caracteristicas de su
padecimiento, las personas no puedan expresar su
voluntad.

El rol del Estado

A partir del andlisis realizado, podemos senalar la
existencia de altos niveles de consenso respecto
de que, en casos de enfermedades terminales o de
gran sufrimiento, es comprensible la necesidad de
contar con mecanismos legales para ayudar a mo-
rir de manera digna, por medio de acciones que
vayan un paso mds alld de los cuidados paliativos,
y asumiendo que actualmente este tipo de pric-
ticas se realizan en muchos casos, pero de forma
encubierta, ya que son ilegales.

“En el caso de mi mamd, el médico le dijo: ‘mire
le voy a ir quitando el medicamento’... ella sufria
mucho” (mujer 57 anios, dirigente vecinal, Huechu-

raba).

En este sentido, se puede apreciar una diferencia
sustantiva entre la que se concibe como la norma
legal y la norma social. Si bien se reconoce que la
norma legal en el pais no contempla mecanismos
juridicos para dar término a la vida de manera ex-
terna, existe un amplio acuerdo respecto de que,
en casos de dolor extremo o cuando es la propia
persona enferma quién lo solicita, estas practicas
son legitimas y a la brevedad deberian estar per-
mitidas por nuestro marco normativo.

«

s totalmente legitimo (el poner fin a la vida en los
casos tratados), pero aun asi no se firma la ley de la
eutanasia” (mujer 76 anos, duena de casa, Santiago
Centro).

“Todos estamos de acuerdo en que es legitimo quitar-
se la vida... Tiene que hacer lo que él quiera ;qué
mds va a hacer? Se tiene que morir” (mujer 77 aios,
duena de casa y cuidadora, Santiago Centro).
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Asi, queda establecida la necesidad de que el Es-
tado intervenga y tome postura respecto de esta
problemdtica, considerando las complejas reali-
dades que se viven en la sociedad, y no solo las
posturas religiosas o morales de los representantes
del sistema politico, en tanto ellos no padecen la
realidad de la mayor parte de la poblacién. De
esta manera, existe una interpelacién directa al
Estado en cuanto a regular esta problematica, ya
que se estima que No se cuenta con una estructura
normativa pertinente y que ponga en el centro el
bienestar y la voluntad de la ciudadania.

La situacién de desregulacién por parte del Esta-
do, sumada a la desproteccién frente a enferme-
dades terminales y de alto costo, impacta direc-
tamente en la poblacién afectada. Segin se nos
relatd, gran parte de las veces las familias deben
enfrentan solas largos y costosos tratamientos
médicos para combatir las enfermedades y sus
padecimientos asociados, no contdndose con los
apoyos materiales ni emocionales suficientes para
enfrentarlas. En otras palabras, se afirma que, si
no existe la posibilidad de interrumpir la vida
ante casos extremos, al menos debiese ser el Esta-
do quien garantice el apoyo material y emocional
a las familias, y no que sean estas quienes libren
a su suerte la batalla contra el dolor y la enferme-

dad.

“En el caso en que uno estuviera solo, no tuviera fa-
milia, el Estado deberia hacerse cargo... el Estado
lo que mds habla es del adulto mayor, pero no pasa
nada poh” (hombre 80 asos, carabinero retirado,
Santiago Centro).

Conclusiones y discusién

Al comparar los resultados expuestos en esta in-
vestigacion con los provenientes de estudios pre-
vios, podemos observar tendencias similares a lo
que ha sido documentado para los paises de Eu-
ropa Occidental y para el propio caso chileno a
través de sondeos cuantitativos(79), en relacién
con los altos niveles de aceptacién de medidas ta-
les como la eutanasia o el suicidio asistido. Los
discursos que predominan en los grupos de discu-
sién realizados muestran altos niveles de acuerdo
con la legitimidad de la aplicacién de este tipo
de medidas, sobre todo en los casos de personas
con enfermedades irreversibles y que causan gran

212

sufrimiento, y con la necesidad de legislar en la
materia.

Enmarcadas en este discurso de aceptacién de la
aplicacién de medidas de acompafamiento para
la muerte en dignidad, se pudo identificar dos
vertientes discursivas predominantes: una pro-
veniente de personas que, si bien estos temas les
generan dilemas éticos, dada su mayor religiosi-
dad o por tener una mirada mds conservadora, la
balanza, de todas formas, se termina inclinando
hacia la aceptacién de la aplicacién de medidas
de acompanamiento para la muerte en dignidad.
Estas cuestiones parecen estar relacionadas con
sus experiencias, y las de cercanos, en el cuidado
de personas que han padecido enfermedades ter-
minales, en las cuales han sido parte de procesos
dolorosos y muy desgastantes, tanto emocional
como econdmicamente. Desde estas posturas, el
valor no negociable parece ser el de la dignidad
al momento de morir, el cual no se estarfa respe-
tando en el actual estado de desregulacién en la
materia. En este sentido, la mayor parte de estas
opiniones aluden a que se debe tratar de terminar
con el sufrimiento de los seres queridos, otorgdn-
doles la posibilidad de una muerte digna, por mds
complejo que sea adoptar esta decision.

Adicionalmente, se pudo identificar una segun-
da vertiente discursiva, mds secularizada y liberal
desde lo valérico, desde la cual, ademds de poner-
se el acento en la importancia de la dignidad al
morir, se sefiala que debiese primar la voluntad de
las personas enfermas por sobre la de los equipos
médicos, las familias o el Estado, sobre todo en
los casos en los que el sufrimiento experimentado
sea muy grande. Todo esto en el marco de una
alta valoracién de la autonomia y la libertad de
decisién personal, coherente con la secularizacién
que ha vivido en la sociedad chilena durante las
tltimas décadas y la liberalizacidn valérica que ha
acompafado este proceso.

En esta sintonfa, se puede observar una interpe-
lacién transversal al Estado, el cual, de acuerdo
con los discursos levantados, pareciera estar en
una posicién éticamente paraddjica: por una par-
te, no permite legalmente a las personas decidir
si desean continuar con su vida en situaciones de
enfermedades terminales y de gran sufrimiento;
¥, por otra, tampoco es el garante de que esa vida
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contintie en condiciones de dignidad, tanto de las
personas enfermas como de sus familias, siendo
ellas quienes deben asumir en mayor medida los
costos emocionales y econdmicos de la situacion.
El llamado hacia el Estado entonces es que, tanto
desde el dmbito legislativo como en materia de
politicas publicas para el acompanamiento en el
proceso de muerte de los enfermos terminales, se
convierta en un garante del derecho de las perso-
nas a morir con dignidad.

Por dltimo, considerando la senalada asimetria de
poder en la toma de decisiones, en la que practi-
camente siempre primaria la opinién de los equi-
pos médicos por sobre la de los pacientes y sus
familias, los resultados parecen mostrar la necesi-
dad de abordar el proceso de muerte desde un en-
foque centrado en los sujetos, atendiendo a la di-
mensién cultural y espiritual de la situacién, mas
que en la tecnificaciéon de procedimientos médi-
cos. De esta manera, serfa deseable una suerte de
“humanizaciéon” del proceso médico en torno a la
muerte, lo que coincide con lo postulado por di-
versos académicos respecto de la tensién existente
entre comprender la muerte como un proceso na-
tural o, bien, como un fracaso de las posibilidades
técnicas de la medicina contempordnea(9,10,12).
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