|.:- vEE DM DE

:5 UD‘L 5 D:
EN MAESTEIA
DELA CULTURA.
facultad de H HIF- Lwam CONACYT

FILOSOFIA

UNIVERSIDAD MICHOACANA DE SAN NICOLAS DE HIDALGO
INSTITUTO DE INVESTIGACIONES FILOSOFICAS
“LUIS VILLORO”
PROGRAMA INSTITUCIONAL DE DOCTORADO EN FILOSOFIA

SABERES PARA BIEN MORIR.
CONVERSACIONES SOBRE DECISIONES AL FINAL DE LA VIDA
TESIS
QUE PARA OPTAR POR EL GRADO DE DOCTORA EN FILOSOFIA

PRESENTA:
MTRA. EDITH GONZALEZ MORENO

Asesor de tesis:
DR. JAIME VIEYRA

COMITE TUTORIAL: DRA. ANA CRISTINA RAMIREZ,
DR. CHRISTIAN GIORGIO JULLIAN

MORELIA, MICHOACAN, MAYO DE 2017


mailto:edita70@hotmail.com

A Sonia: por compartir conmigo el valor de acudir a su muerte;

consciente y pacificamente.

A la memoria de los pacientes con quienes convivi en sus Gltimos dias.

A todos aquellos que han acompafiado a morir a quienes aman.

A Juno: razon de vivir y de aprender a morir.



Agradecimientos

Esta investigacion fue posible gracias a la beca de Posgrado CONACYT registro 509852 y
se desarrollo en el Instituto de Investigaciones Filosoficas “Luis Villoro” de la
Universidad Michoacana de San Nicolas de Hidalgo. Agradezco a cada uno de sus
miembros el apoyo administrativo y docente que me brindaron durante estos cuatro afios.

Gracias particularmente a quienes participaron en las conversaciones de esta
investigacion (pacientes, médicos y cuidadores primarios). Al personal del area de
psicologia del hospital donde se llevo a cabo el ejercicio de observacion con enfermos de
cancer.

Un agradecimiento especial al asesor de tesis, el Dr. Jaime Vieyra por el dialogo
inagotable; por escuchar atentamente y guiar mis ideas con sus saberes académicos y
humanos. Ademas, por la libertad en la investigacion, las sesiones de discusion y café,
pero sobre todo, por seguir siendo mi maestro y hermano mayor.

Al comité tutorial: Dra. Ana Cristina Ramirez Barreto por “destruir” varias veces 10
dicho y alentarme a encontrar nuevos caminos de investigacion, valoro especialmente su
tenacidad para encontrar y subrayar mi preocupacion central en medio de un tema
colmado de matices. Al Dr. Christian Giorgio Jullian, por las detalladas y acertadas
criticas al trabajo; por lograr hacerme reir de mis errores y por seguir siendo colega,
amigo y referente académico.

A la Dra. Asuncion Alvarez, por permitirme asistir a su seminario en el
Departamento de Psiquiatria de la UNAM y orientarme a seguir una ruta de investigacion
en la que su experiencia y trabajo son un referente imprescindible. Admiro especialmente
su templanza para abordar el tema de la muerte y su dedicacién para leer este trabajo y
enfatizar las criticas pertinentes.

Al Instituto de Estudios Sociales Avanzados (IESA Cordoba, Espafia) especialmente
al Dr. Fernando Aguiar y Dr. Rafael Serrano por hacer posible mi estancia de



investigacion en un pais que influyé de manera profunda nuestra forma de interactuar con
la muerte. También a Cristina Castillo, una bibliotecaria excepcional.

A la Escuela Andaluza de Salud Pablica (EASP Granada, Espafia) particularmente a
Maite Cruz Piqueras por permitirme participar en el modulo “Final de la vida” del
Diploma de Especializacion en Bioética 2015.

A mi madre, por su ejemplo de alegria y esfuerzo de toda una vida. A mi padre, por
su rebeldia y franqueza. A Cuco por estar presente y acompariarme en diversos caminos
que he decidido andar. A Vianney, Alan, Sofia y Nena por sus abrazos y risas. A mis tias:
Any y Ye, por su ejemplo de fortaleza y fe. Y a mis amigos: Isolda, Mony, Carmen, Paul,
Bicho, Ismene, Miguel, Dalia e Ivan, por hacer de la vida y los encuentros un

acontecimiento dichoso. A Ambar, mi perruna compafiia.



indice

Siglario
Introduccién

Capitulo 1. Ocultamiento y conciencia de la muerte
1.1. Esbozo historico del S. XVIII al XX
1.2. Representaciones de la muerte en México
1.3. Conciencia de la muerte: Nietzsche, Heidegger, Gadamer

Capitulo 2. Decisiones al final de la vida en el &mbito clinico en México
2.1. Precisiones conceptuales
2.2. Suspension del Tratamiento/Limitacion de Esfuerzo Terapéutico (LET)
2.3. Rechazo al Tratamiento
2.4. Cuidados Paliativos/Sedacion Paliativa
2.5. Muerte Médicamente Asistida
2.5.1 Eutanasia
2.5.2 Suicidio Médicamente Asistido
2.6 Marco legal en relacién a las decisiones al final de la vida
2.7 Paternalismo médico y juridico en México

Capitulo 3. Conversaciones sobre la enfermedad y la muerte
3.1. Aspectos metodoldgicos de la investigacion cualitativa
3.2. Conversaciones
3.2.1 La experiencia del paciente ante la muerte
3.2.1.1 “Yo quiero que me incineren; igual que a Diego”
3.2.2 La experiencia de los cuidadores principales ante la muerte
3.2.2.1 La observacién de su paciente
3.2.2.2 La autobservacion
3.2.2.3 “Como tl vivas tu muerte, me va a ayudar a vivir la mia”
3.2.3 La experiencia de médico ante la muerte
3.2.3.1 “Toda tu formacion esta enfocada en que el paciente no muera”

Capitulo 4. La funcion de las creencias y emociones en la toma de DFV
4.1. Teoria de la eleccion racional
4.2. Lafuncion de las creencias en las DFV
4.3. Consideraciones neurobioldgicas sobre las emociones
4.4. Creencias y emociones en las DFV

Conclusiones

Anexos
Cuadro 2. Los pacientes ante la muerte
Cuadro 3. Los cuidadores principales ante la muerte
Cuadro 4. El médico ante la muerte

Bibliografia

23
36
45

65
68
71
73
74
76
80
82
85
86

92
93
99
99
112
116
117
127
135
138
160

163
165
170
176
183

189
196
197

198

199



Resumen:

Esta tesis aborda diversas experiencias alrededor de las decisiones al final de la vida. Parte
de una perspectiva historica que nos permite comprender el desarrollo de las condiciones
actuales de la muerte en occidente planteando diversas razones sobre
el alejamiento que culturalmente se ha impuesto frente a ésta, también plantea algunas de
las representaciones de la muerte en México. La muerte abordada desde el planteamiento
filoséfico sugiere la posibilidad de asumir la enfermedad, el dolor y la muerte misma como
procesos sobre los cuales se puede aprender. La perspectiva de Nietzsche, Heidegger y
Gadamer sugieren la posibilidad de asumir la muerte como un hecho que se puede vivir con
consciencia y libertad. En esta investigacion se incluyd el analisis y fragmentos de 10
entrevistas a pacientes, médicos y cuidadoras primarias sobre su experiencia en torno al
proceso del morir, asi como de las experiencias de acompafiamiento y cuidado de pacientes
terminales.

Palabras clave: Muerte, Decisiones al final de la vida, pacientes terminales, cuidadores
principales, médicos.

Abstract:

This thesis addresses diverse experiences around decisions at the end of life. Part of a
historical perspective that allows us to understand the development of the present
conditions of death in the West, raising various reasons about the distance that has been
culturally imposed against it, also raises some of the representations of death in Mexico.
Death approached from the philosophical suggests the possibility of assuming disease, pain
and death itself as processes on which to learn. The perspective of Nietzsche, Heidegger
and Gadamer suggest the possibility of assuming death as a fact that can be lived with
conscience and freedom. This research included the analysis and fragments of 10
interviews with patients, physicians and primary caregivers about their experience
regarding the dying process, as well as the experiences of accompaniment and care of

terminal patients.



Siglario

Conceptos:

DFV. Decisiones al Final de la Vida
MMA. Muerte Médicamente Asistida
SMA. Suicidio Médicamente Asistido

LET. Limitacion de Esfuerzo Terapéutico

Personas que participaron en las conversaciones:

Pacientes entrevistadas:
G: Femenino, 61 afios, catdlica, ama de casa. Cancer gastrico. Fase terminal.
SF: Femenino, 56 afos, catdlica, trabajadora emigrante en EU. Cancer renal izquierdo,

metastasis a ovario y rifion derecho. Fase terminal.

Cuidadoras:

AM: Femenino, 54 afios, catdlica, ama de casa y cuidadora de tres familiares.

AC: Femenino, 50 afios, sin religion especifica, profesora/ investigadora en Universidad,
acompafid el proceso de muerte de su madre.

A: Femenino, 35 afios, sin religion especifica, estudiante de posgrado, acompafié el proceso
de muerte de su hermana.

J: Femenino, 56 afios, budista, Trabajadora social, acompafid el proceso de muerte de su
padre.

Médicos:

Dra. S: Femenino, 75 afios, sin religion especifica. Jubilada.
Dr. JP: Masculino, 45 afios, sin religion especifica. Oncélogo.
Dr. JL: Masculino, 38 afios, catélico. Médico general.

Dra. G: Femenino, 48 afos, sin religion especifica. Tanatéloga.



Pacientes no informados con los que se hablé de manera informal durante la
observacion en hospital.

GM: Femenino, 52 afios, sin religion especifica, ama de casa. Cancer renal. Metastasis en
pulmon. Fase terminal. Alta por maximo beneficio.

DV: Masculino, 55 afios, sin religion especifica, Campesino y vendedor de miel. Cancer en
rifidn, carcinoma. Amputacién de pierna. Posible recuperacion.

PA: Masculino, 25 afios, sin religion especifica, Archivista del IMSS. Céancer en estdmago.
Fase terminal. Alta por maximo beneficio.

MA: Femenino, 38 afios, catolica, ama de casa. Cancer gastrico. Fase terminal. Hidratacion
y alimentacion artificial. Alta por méximo beneficio. Disputa entre familiares por
decisiones.

F: Masculino, 16 afios, sin religion especifica, estudiante. Cancer en pulmon, metastasis
ahueso. Fase terminal. Peticion de pacto de silencio por parte de su cuidadora (madre). Alta
por méaximo beneficio.

MB: Femenino 24 afios, catélica, ama de casa. Cancer el ovario, metastasis a estbmago.
Pacto de silencio con su cuidadora. Alta por maximo beneficio.

N: Femenino, 65 afos, sin religion especifica, comerciante. Cancer en colon. Posible
recuperacion.

IG: Femenino, 38 afios, sin religion especifica, empleada. Cancer de mama con metastasis
a médula. Fase terminal. Decidié pedir alta voluntaria y suspension del tratamiento.

RG: Masculino, 35 afios, sin religion especifica, empleado. Cancer de colon. Fase terminal.

Pedia constantemente que le dieran de alta con alimentacion e hidratacion artificiales.

* A lo largo de la tesis referiré entre paréntesis casos de las personas aqui sefialadas para
relacionar sus testimonios con diversos argumentos de la investigacion. Ej. (Ver: AM, p.
65).



Introduccion

En la sociedad occidental contemporanea hemos olvidado que la muerte es una experiencia
inherente a la vida. Nos negamos a aceptar que los avances meédicos tienen un limite y
reiteradamente apostamos por aquello que prometa una dosis extra de afios y juventud.
Paulatinamente hemos aceptado el alejamiento sistematico respecto a pensar, hablar o
acompariar la muerte propia y la de otros. Hemos llegado al punto en que la muerte es vista
como un fendmeno ajeno a la vida, un hecho que se debe combatir o mantener a distancia.
No somos conscientes de nuestra muerte y extendemos tal actitud hacia la muerte de los
otros y como resultado, terminamos dejando solos a los murientes. Mas aun, en la
actualidad es comdn que sea uno mismo quien abandone la conciencia de su propia muerte
y tales actitudes impiden que se conozcan y tomen decisiones al final de la vida®. Ademas,
socialmente hemos asumido que la ciencia y las leyes tienen respuestas a las inquietudes
finales de la existencia, que la higiene y el aislamiento son los mejores acompafiantes de la
muerte. Las condiciones en que se muere en la actualidad resultan histéricamente inéditas:
en un hospital e intervenida por médicos y abogados. La conjuncion de estos discursos
alrededor de la muerte posibilita cierto nivel de falta de libertad para morir asi como el
hecho de dejar al paciente si un lugar central para su muerte. Contrario a ello, la conciencia
y saberes para la muerte reclaman conocer las opciones que tenemos en la actualidad al
momento de morir o difundirlas entre quienes resulte pertinente.

Tanto los avances médicos del siglo XX (penicilina, respiradores artificiales,
reanimacion cardiopulmonar, didlisis, desarrollo en vacunas, marcapasos y valvulas
cardiacas artificiales, trasplante de corazon, etc.) como el creciente fendmeno de la
hospitalizacion? trajeron consigo nuevas formas de convivir con la muerte, principalmente

en lo que se refiere al trato de los pacientes con enfermedades cronicas y/o terminales. Se

1 En adelante haremos referencia a las decisiones al final de la vida con las siglas DFV, mismas que se
desarrollan ampliamente en el capitulo 2.
2 Eshozaré algunos elementos histéricos sobre su desarrollo en el Capitulo 1, apartadol.



volvié un hecho comun que la intervencion tanto de equipos médicos como de especialistas
deje al propio paciente sin un lugar central en su propia muerte.

En los tltimos cien afos [...] el éxito espectacular de la medicina cientifica permitid
que los médicos abandonaran ese papel tradicional de <<compafieros de la
muerte>>. Poco a poco, el desafio tecnoldgico de prolongar la vida fue adquiriendo
prioridad sobre la calidad de vida. (Heath, 2008, p. 21)

Tal transformacion en la relacion médico paciente esta directamente relacionada con la

manera en que los objetivos de la medicina cambiaron radicalmente durante la segunda
mitad del siglo XX transitando del tratamiento de la enfermedad a la prioridad de prolongar
la vida, en algunos casos incluso en detrimento de la voluntad y calidad de vida del propio
paciente. Dicha transicion se fortalecid gracias a los avances en atencion de terapia
intensiva y por otro lado, a la creciente concepcién de la muerte como objeto de negocio
por parte de los hospitales, industria farmacéutica, funerarias, cementerios, etc.

Diversas perspectivas socioldgicas enfatizan el alejamiento social impuesto a la muerte y al
moribundo. Tanto Norbert Elias® como Diana Cohen*, afirman que la representacion social
de la muerte se ha visto atravesada por circunstancias que podemos explicarnos a través del
andlisis de los cambios en las representaciones simbolicas de la muerte en las sociedades
contemporaneas asi como los alcances de la ciencia médica. Ademas, llama la atencion que
la enfermedad y muerte se encuentren fuertemente influenciadas por elementos de todo
tipo, desde intereses econdmicos, una persona enferma no es productiva, hasta la
percepcion de una supuesta “derrota” del esfuerzo e investigacion médica ante la muerte.
Incluso habrd que sumar nuevos factores: por ejemplo el estético, es comdn que los
servicios funerarios ofrezcan “una excelente apariencia” de los difuntos. Desde la
perspectiva de Ariés, la idea de la muerte como objeto de comercio y ganancia se potencia
en Estados Unidos a mediados del siglo XX y paulatinamente se ha transformado en un

fendmeno recurrente en buena parte de los paises occidentales. La muerte representa en la

3 Socidlogo aleman (1897- 1990), las ideas aqui mencionadas se encuentran en, Elias, N., (1982), La soledad
de los moribundos, México, FCE, 2009.
4 Doctora en Filosofia por la Universidad de Buenos Aires y Magister en Bioética por el Centre for Human
Bioethics de la Monash University of Australia. El libro al que hacemos referencia Por mano propia. Estudio
sobre las précticas suicidas, 2007.
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actualidad un negocio que, como parte de sus estrategias insiste en ocultar el deterioro
fisico natural que implica el hecho de morir, en los servicios funerarios los cadaveres son
manipulados para lograr una apariencia amable y limpia.

Asi, durante los velatorios o las visitas de adiés que se han conservado, los
visitantes llegan sin retraimiento ni repugnancia: y es que, en realidad, no se dirigen
a un muerto, sino a un cuasivivo que, gracias al embalsamamiento, continua
presente, como si los esperara para recibirlos y salir con ellos de paseo. (Arigs,
1975, p. 97)

Hay ademas otra falacia inherente a la idea actual de la muerte; asumir que ésta puede

Ilegar facilmente y sin dolor gracias a los avances médicos:

Morir es dificil. La transicion de un organismo fuerte y saludable a uno en situacion
de deslizarse con suavidad hacia la muerte es dura. A menos que sea consecuencia de una
catéstrofe repentina y arrolladora, la transicion no puede hacerse sin experimentar fatiga,
debilidad y otros sintomas fisicos de fragilidad y declinacion. La ambicién de que la
atencion médica permita a las personas morir “sin sintomas” me parece una quimera
inalcanzable y peligrosamente deshonesta. (Heath, 2008, p. 57)

La fantasia de la muerte sin dolor forma parte del miedo a hablar y enfrentar nuestra
mortalidad. Contrario a la problematica anterior, las reflexiones propuestas a lo largo de
esta investigacion plantean que hay opciones para decidir sobre el final de la vida y sobre
todo que es posible ser conscientes de nuestra propia muerte. Desde la perspectiva
filosofica, Hans-George Gadamer destacd el caracter andnimo que paulatinamente ha
adquirido la muerte, pues a diferencia de épocas pasadas donde los rituales mortuorios
implicaban un proceso comunitario, en la actualidad, se trata de un suceso que atafie
exclusivamente a la familia y amigos cercanos. Aunado a ello, el filésofo observa que la
muerte se ha transformado en “un proceso productivo de la vida econdmica moderna” pues
ha perdido su parte de ritual colectivo como proceso de duelo. Gadamer coincidiria en este
punto con Aries en que de la “muerte domesticada” medieval hubo un giro radical a un tipo
de “muerte salvaje”, es decir, aquella que ocurre sin acompaniamiento, rodeada de silencio y

negacion.
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Y es que el contexto hospitalario se ha olvidado que la muerte es cada vez Unica, se
le ha impuesto un protocolo en el que todas las existencias caben: “Los lineamientos de la
atencion médica parecen cada vez mas producto de protocolos empiricos cuya naturaleza
hace que se considere a los pacientes como unidades estandarizadas de enfermedad”
(Heath, 2008, p. 22). A tal estandarizacion en el tratamiento de la muerte ha contribuido la
interferencia del estado a través de politicas publicas mediante las que se establecen
lineamientos generales para las instituciones. Paralelo a lo anterior se encuentra la
medicalizacién todo aquello que ha sido posible medicar; el dolor, las emociones, los
sintomas e incluso el propio proceso del morir, en parte, dicha circunstancia ha estado
mediada por el interés econdmico de la industria farmacéutica y a escala global se trata de
una consecuencia del biopoder® en sus diversas manifestaciones.

En resumen, la consecuencia principal de los problemas mencionados esta en que
vivimos un doble abandono respecto a la muerte. Uno de orden sociocultural y otro
individual, en ambos casos la consecuencia es la misma; alejamiento y soledad para la
muerte, para la nuestra y la de quienes nos rodean.

Con mucha frecuencia, se prescinde socialmente de los ancianos moribundos (los
jubilados, los que ya no tienen una funcion paterna y se encuentran alojados en
asilos de ancianos o, en todo caso, en hogares donde no hay familias extensas). Al
mismo tiempo, esa irrelevancia social hace que el impacto de la muerte sobre los
deudos sea mayor que nunca antes puesto que tienen que enfrentar solos su
pérdida... El resultado es que se aisla a la muerte y se la hace socialmente invisible,
mientras que los procedimientos médicos infligen una nueva especie de violencia a
los moribundos. (Lomnitz, 2005, p. 440)

El alejamiento y negacion de la muerte inciden en la falta de comunicacion y autonomia

para la toma de DFV, ademas fortalecen el temor a hablar sobre la misma. Tal condicion se
ve agravada tanto por las condiciones protocolarias en el ambito clinico, como por los
anhelos de prolongar la vida incluso en detrimento de la calidad de la misma. Esta situacion

estd envuelta en las multiples fantasias de los medios de comunicacion que constantemente

5 El término biopoder se desarrolla en el cap. 1 donde se le ubica como parte de la transicion histérica del
alejamiento de la muerte en las sociedades occidentales durante el siglo XVIII.
12



promueven supuestas maneras de adquirir cuerpos siempre jovenes y sin enfermedades. Por
el contrario,

[...] se deberia hablar més abierta y claramente sobre la muerte, aunque no sea mas
que dejando de presentarla como un misterio... El ethos del homo clausus, del
hombre que se siente solo, tocara pronto su fin cuando deje de reprimirse la muerte,
cuando se incluya este hecho en la imagen del hombre como una parte integrante de
la vida. (Elias, 1982, p. 107)

Efectivamente, debemos hablar tanto del envejecimiento (Amery, 2004) como de la muerte

puesto que tales reflexiones nos competen como individuos, ciudadanos, cuidadores,
médicos, juristas, posibles enfermos y certeros murientes. Se trata de una cuestion
apremiante puesto que es deseable que cada muerte ocurra en las mejores condiciones
posibles.

Aunado al panorama descrito se encuentra la influencia del factor econémico en
relacién a la muerte. En la reflexion de Ziegler se trata de un discurso que puede provenir
de distintas fuentes pero que a la larga tiene como finalidad la misma negacion de la
muerte.

El discurso de la clase capitalista reinante transmite un modulo. El modulo “callar a
la muerte”, negar de manera organizada su advenimiento, su realidad vivida y por
vivir, se encuentra en lo mas intimo de todos los demés discursos segmentarios
occidentales, ya se trate de psicoandlisis, de medicina, de economia o de biologia.
En otros términos, nos enfrentamos a una ruptura de civilizacion que, por su
brutalidad y por la importancia de lo que rechaza, probablemente es Unica en la
historia de los hombres. (Ziegler, 1976, p. 176)

Ha habido una transformacion radical de la manera en que morimos y como consecuencia,

nuestra forma de convivir con la muerte también ha cambiado, hoy, la muerte esta
fuertemente influenciada por factores econémicos y sociales, tanto el proceso del morir
como la muerte misma estan claramente marcadas por estandares econémicos,

La imagen de la muerte, las representaciones que los hombres hacen de ella, son
necesariamente de origen social, por lo tanto, investidas, trabajadas, colmadas por la
experiencia de edad, de clase, de regién, de clima, de cultura, de lucha y de utopia.
La imagen de la muerte es una imagen estratificada. (Ziegler, 1976, p. 150)

13



A la situacion anterior habra que sumar la injusticia social que impera en el mundo. Basta
observar con atencion algunos casos de asistencia médica en zonas rurales del pais o de la
gran mayoria de los paises latinoamericanos, se trata en general, de un problema global:

La miseria fisiologica de los padres, determina las oportunidades de vida y las
modalidades de muerte para los hijos. Misma determinacion radical al nivel de la
dependencia regional, nacional, continental: nacer actualmente en Bangladesh
significa estar destinado a una muerte rapida y atroz; nacer en Palestina, es
exponerse a la guerra; mas Europa asegura a la mayoria una esperanza de vida larga.
(Ziegler, 1976, p.150)

Veamos ahora como incidieron algunos de los problemas anteriormente sefialados en la

justificacion de nuestro problema. De inicio, es importante mencionar que los estudios
relacionados con la muerte en la actualidad resultan pertinentes y necesarios ante el silencio
y el alejamiento que las sociedades occidentales hemos establecido al respecto. En el caso
de esta tesis, los motivos que la justifican guardan relacion con diversos problemas
relacionados con el tema de las DFV y por ello cabe la insistencia en que el
comportamiento actual de las sociedades occidentales implica un doble abandono; de uno
mismo respecto de su propia muerte y hacia la muerte de los otros. Desde luego, hay
grupos o individuos excepcionales para quienes la muerte es en si misma un motivo de
cohesion, por ejemplo aquellos practicantes de alguna religion o comunidad.

Aunado a lo anterior, la justificacion de esta tesis radica en la preocupacion por la
baja “calidad de muerte”® que existe en el pais, situacion que queda evidenciada en la
descripcion de diversos problemas relacionados con la atencion al final de la vida en el
capitulo 3. Durante el desarrollo de la investigacion se hizo evidente que existe una falta de
correlacion entre la propuesta tedrica de la bioética’ y las practicas dirigidas al tratamiento

® El término “calidad de muerte” comenzoé a utilizarse recientemente en los estudios y propuestas provenientes
de la bioética y se refieren a aquellos elementos que posibilitan la muerte en mejores condiciones de atencion
sanitarias. En el caso de esta tesis, el término ha sido recogido de un estudio de la fundacién Lien en el que se
contemplé 1) Cuidados bésicos al final de la vida 2) Acceso a cuidados al final de la vida 3) Costos de
cuidados, 4) Calidad de los cuidados (a través de 24 indicadores cualitativos). Se amplia dicho concepto al
inicio del capitulo 2. Ver: Lien Foundation, (2010), “The quality of death. Ranquin end-of-life care across the
world”, The economist (Recuperado 28 [febrero / 2017, de
http://graphics.eiu.com/upload/eb/qualityofdeath.pdf)
" Diversos acontecimientos coadyuvaron al surgimiento de la bioética pero hay cuatro de mayor importancia:
1) El juicio de crimenes de guerra en 1946 cuyo resultado fue el Codigo de Nuremberg en el que se
14



http://graphics.eiu.com/upload/eb/qualityofdeath.pdf

del final de la vida en el &mbito hospitalario. Basta mencionar que aun cuando existe la
Comisién Nacional de Bioética, muchos hospitales del pais no cuentan con un comité de
ética hospitalaria y ello tiende a desalentar el trabajo en equipo en las areas médicas. Los
profesionales de la salud toman decisiones con fuertes implicaciones éticas y juridicas sin
tener el respaldo o recomendaciones de un comité, lo cual disminuiria la “carga” que
expresan tener los médicos que atienten a pacientes terminales y alentaria el didlogo y
apoyo entre el personal de salud.

En nuestro pais, parte del problema de la baja calidad de muerte tiene una relacion
directa con la falta de cuidados paliativos®, incluso en hospitales especializados en el
tratamiento de enfermedades cronicas o terminales es comun que no existan areas
especializadas para el control del dolor. Se trata de un problema grave puesto que no existe
intimidad para la muerte, los pacientes no pueden estar acompafiados durante su estancia y,
en general, los ambientes hospitalarios impiden el descanso de aquellos que se encuentran
cercanos a morir.

He dicho antes que en buena parte de las sociedades occidentales se evita el tema de
la muerte y tal comportamiento incluye a los profesionales de la salud. Pude constatar

mediante el ejercicio de observacién en el hospital (descrita en el capitulo 3) que los

establecieron las bases éticas para investigaciones médicas con seres humanos, 2) La declaracion de los
Derechos Humanos, 3) Progresos biomédicos del siglo XX (DNA, reanimacién, trasplantes, etc.) 4) Casos de
investigaciones no éticas (Tuskegge, Karen Quinlan, Baby Doe). En conjunto, ello permiti6 la emergencia de
la bioética como un d&mbito en el que coincide lo cientifico y lo filos6fico. A mediados del siglo XX Fritz Jahr
comenzo la definicion de esta nueva disciplina y en la década de los 70 Potter acufi6 y explico los objetivos
de la misma. Posteriormente Beuchamp y Childress publicaron Principios de ética biomédica, que propone
cuatro principios fundamentales de la actuacién médica (No maleficencia, beneficencia, autonomia y
Justicia). Resultado de los esfuerzos por impedir el abuso en las investigaciones y tratamientos médicos se has
establecido documentos de suma importancia, entre ellos, el Informe Belmont en el que queda establecido el
uso de consentimientos informados para la participacion en estudios biomédicos, la valoracion
riesgo/beneficio y la seleccion de sujetos para la investigacién. Todo ello tiene como objetivo central la
proteccion de sujetos humanos de investigacion. En; Lisker, R., et.al, La construccion de la bioética: Textos
de bioética, Vol Il, México, FCE, 2010.
8 El movimiento de hospice y cuidados paliativos surgié durante la década de los 60 en Londres con la
fundacion del St. Chistopher’s Hospice fundado por Cicely Saunders. El objetivo de los cuidados paliativos es
brindar la mejor calidad de vida a los pacientes terminales, ello implica generar ambientes relajados, paliar el
dolor y permitir el acompafiamiento constante de los familiares. Tienen como principio basico no acelerar ni
interferir en el proceso del morir. Montes de Oca G., 2006, “Historia de los cuidados paliativos”, Revista
digital universitaria, DGSCA-UNAM (recuperado 25/marzo/2017 de:
http://www.revista.unam.mx/vol.7/num4/art23/abr_art23.pdf)
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médicos no informan a sus pacientes sobre su muerte y ello impide a los enfermos y sus
cuidadores tomar decisiones oportunas por lo que es necesario instruir a los profesionales
de la salud a lo largo de su formacion profesional en habilidades y herramientas que les
permitan hablar de la muerte. Resulta ética y humanamente deseable que sean capaces de
informar a sus pacientes clara y ampliamente sobre su diagnostico, mas aun cuando se trata
de un paciente en estado terminal.

También es pertinente incentivar estudios que aborden los temas del final de la vida,
principalmente aquellos en los que sea la propia voz de los involucrados la que de
testimonio de la probleméatica que viven. En este sentido, la intencion de incluir
conversaciones con médicos, cuidadores y murientes resultd alentador y clarificador de los
procesos del morir.

Otro argumento que enriquece la justificacion de la investigacion es la propuesta
acerca de las condiciones éticas que debe cumplir toda investigacion que involucre
personas enfermas (ver: p.98), especialmente aquellos con condicion terminal puesto que
los que existen abarcan Unicamente consideraciones éticas para estudios de ensayos clinicos
y resulta esencial que se tomen especiales acuerdos cuando se trata de personas cercanas a
la muerte.

En esta investigacion se postula que las DFV son el resultado de una articulacion de
saberes, emociones, creencias, pensamientos y necesidades que cada individuo reconstruye
y reflexiona a lo largo de su vida y especialmente frente a la muerte. Dicho proceso suele
mantenerse en constante cambio desde el momento del diagndstico hasta la muerte. Pese a
su importancia, su desarrollo se ve constantemente intervenido por argumentos médicos y/o
juridicos que suelen imponerse sobre la propia voluntad del enfermo o, en el peor de los
casos se ignoran sus decisiones por el solo hecho de encontrarse en una fase terminal de

enfermedad®.

® Reconozco que hay excepciones en los que las personas no pueden decidir por si mismas como resultado de
algin tipo de demencia, confusion derivada del propio tratamiento, traumatismos etc. Tales casos son
sumamente interesantes sin embargo, en esta investigacion referimos a pacientes que teniendo plena
capacidad de decision no fueron tomados en cuenta simplemente por encontrarse en estados graves de salud.
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En esta tesis se sostiene que los elementos a los que recurren las personas cercanas a
la muerte son valiosos y validos porque responden a la elaboracion e interpretacion
particular de experiencias que se consideran significativas a lo largo de la vida,
acontecimientos Unicos e irrepetibles. En ese sentido, el proceso y las decisiones derivadas
del mismo deben ser considerados como centrales y prioritarios tanto por los familiares
como por los profesionales de la salud. Para que ello ocurra resulta de central importancia
que el paciente sea clara y ampliamente informado sobre su condicion como muriente, pues
de ello dependera la toma de DFV.

La anterior consideracion se enriquecié con la perspectiva filoséfica de tres
pensadores que se caracterizaron por enunciar diversas reflexiones que sustentan la idea de
que es posible mantener una actitud consiente y activa sobre el proceso del morir.
Nietzsche, Heidegger y Gadamer aportan consideraciones que contemplé como valiosas
para replantear como pensamos la enfermedad y la muerte. En cada uno de ellos encontré
elementos de comprension de los procesos del morir.

Cabe precisar que esta tesis parte de la consideracion de que la muerte es un
misterio pero el tiempo y las condiciones previas a ella no lo son y resultan valiosos porque
es ahi donde se desarrolla un proceso de total utilidad para afrontarla, de ahi que la atencién
de la investigacion se encuentre dirigida al como del morir y no a la muerte misma.
Considero que al final de la vida los enfermos suelen encontrarse inmersos en diversas
formas de poder'® (institucional, social, familiar). Entre aquello que historica y
culturalmente se afirma como verdad y, simultineamente se encuentran en su proceso
personal frente a la muerte. A partir de un diagnostico terminal (ver: SF, p. 103) que inicia
el proceso de preparacién en el que emergen saberes, experiencias, pensamientos y
emociones que tienen una utilidad sustancial para enfrentar el proceso de saberse muriente,
y tomar o eludir DFV. Tal proceso de desarrolla como un tipo de observacion reflexiva,

idea que se desarrolla en el ap. 1.3 del capitulo 1. En el caso de la presente investigacion

10 Michel Foucault propuso pensar el poder no Gnicamente como una fuerza que ejercemos o se ejerce sobre
cada uno, hay mayor dinamismo, somos atravesados por el poder puesto que nos encontrarnos en medio de
instituciones, practicas y saberes que no podemos eludir, que estan ahi de forma permanente.
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me interesa responder -ante la inminencia de la muerte-: ;coémo asumimos la muerte?, ;a
qué recurrimos para enfrentarla?, ¢;qué es importante para la toma de ese tipo de
decisiones?

A partir de que se recibe un diagnostico terminal y durante la enfermedad cronica
se vive un tiempo particularmente valioso, en tal sentido tanto Nietzsche como Gadamer
destacaron el padecimiento fisico como una circunstancia en la que se establece una
distancia propicia para la observacion y reflexion puesto que es ahi donde se cuenta con
tiempo y condiciones para enfrentarse a las preguntas por la finitud. Ademas, cabe decir
que hay ocasiones en que la reaccidn ante el morir puede consistir en no hacer consiente la
muerte (ver G p. 109) pues, dicho proceso al igual que el cuidado de si... “no es una
obligacion para todos, es una relacion personal de existencia”. (Foucault, 2002, p. 502).

Los saberes (creencias y emociones) que emergen ante la inminencia de la muerte se
vuelven los puntos de referencia durante el proceso del morir. Se articula una retrospectiva
existencial que forma parte de la reconstruccion de una autobiografia a partir del
diagnostico terminal (ver: SF, p.105).

Es importante mencionar que los procesos de emergencia de tales saberes incluyen a
profesionales de la salud y a los cuidadores puesto que cada uno vivié y elabor6é una
experiencia particular, cada acompafiamiento de muerte es un aprendizaje para su propia
finitud. (Ver: AM pags.130, 131, J p.130, A p.131, AC pags.131, 132). Dichas experiencias
implican las maneras en que las personas abordan o eluden el tema de la muerte con sus
familiares y pacientes, basados en qué aprendizajes y referentes (proceso mediado por su
formacion personal y médica profesional). Ambos acompafian la muerte de sus familiares y
pacientes con practicas concretas (Ver: JP p.145, GD p.144, JL p.142). Unos y otros
recurren a una serie de recursos que les sirven como elaboracion y resolucién, se trata de un
cuidado de si a manera de preparacion o acompafiamiento para la muerte.

Los saberes para la muerte emergen ante la conciencia de no estar-mas-en-el-
mundo; se trata de un proceso individual, en ese sentido, cada persona designa un proceso

particular de conciencia de ser ante la muerte. Las DFV tienen una relacion directa con
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dicho proceso porque responden a necesidades particulares e intimas de los sujetos y en su
mayoria, son el resultado de una continua reflexion de si atravesadas por circunstancias
politicas, epistémicas, éticas y emocionales particulares (Ver: SF p.106).

Si bien esta tesis aborda los procesos que emergen en las personas al final de su
vida, es necesario tomar en consideracioén que tal experiencia se encuentra ubicada entre
diversos problemas de muy diversos tipos, institucionales, de atencion médica, legislativos,
éticos, etc. Por lo anterior la investigacion tiene un componente teorico (capitulos 1, 2 y 4)
y el capitulo 3 construido a partir de diez conversaciones con enfermos, medicos y
cuidadores primarios sustentado en metodologia cualitativa.

El capitulo 1 tiene dos objetivos centrales: Uno) Caracterizar el horizonte histérico
de nuestra relaciéon con la muerte, para ello consideré necesaria una retrospectiva histérica
doble; una que parte del siglo XVIII europeo y otra enfocada en diversas representaciones
sobre la muerte en México. Dos) Descubrir reflexiones relevantes sobre la vida, la
enfermedad y la muerte en algunos fil6sofos modernos: Nietzsche, Heidegger, Gadamer y
de manera secundaria, Foucault.

A nivel estructural, este primer capitulo titulado “Ocultamiento y conciencia de la
muerte” cumple una funcion de contextualizacion tedrica para la investigacion y esta
organizado en tres apartados. El primero, “Esbozo historico del S.XVIII al XX, constituye
una mirada historica que enfatiza un giro radical en la manera en que las sociedades
occidentales se han relacionado con la muerte. Dicho cambio inici6 a partir del siglo XVIlI
con el surgimiento de lo que Foucault ha llamado biopolitica (concretamente el poder
gubernamental e institucional alrededor de la salud y la enfermedad incluido en la
actualidad lo que comunmente Ilamamos politicas acerca de la salud publica) y se fortalecio
en el siglo XIX con la propuesta de diversos modelos médicos y se consolidé en el siglo
XX con avances en la investigacion médica que, en conjunto, incidieron en la capacidad de
prolongar cada vez més la vida y, desde luego, a ello hay sumar el fenémeno creciente de la
hospitalizacion.
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El segundo apartado “Representaciones de la muerte en México” trata un elemento
cultural ineludible; la perspectiva del mexicano ante la muerte donde menciono algunos
elementos béasicos de la época prehispanica y la Colonia, sin embargo, se desarrollan mas
ampliamente las distintas manifestaciones alrededor de la muerte a partir del siglo XVIII
puesto que ello nos permite situar de dénde provienen las voces que colaboraron en las
conversaciones que conforman el capitulo 3.

Este capitulo concluye con un tercer apartado: “Conciencia de la muerte; Nietzsche,
Heidegger y Gadamer”, esta exclusivamente dedicado a la reflexién filoséfica a traves de
los pensadores mencionados. Cada uno de ellos abordd y reflexiond sobre la muerte, la
capacidad de consciencia y libertad frente a la misma. A través de sus reflexiones se
concretd la posibilidad de abordar la muerte desde una perspectiva distinta a la
comunmente establecida. Desde la reflexion filosofica, una buena muerte implicaria la
capacidad de ser conscientes de que somos mortales y tendria como corolario la libertad
para decidir; sobre el acompafiamiento o la soledad, sobre el suicidio o la muerte “natural”,
sobre morir en casa 0 en un hospital, con ayuda o sin ella e incluso supondria la capacidad
de lograr una muerte bella.

El capitulo 2 tiene el objetivo central de aclarar puntualmente cuales son las
opciones que se presentan en la toma de DFV en el ambito clinico. Mantiene como
objetivos secundarios: a) la comprension de la situacion juridica en nuestro pais y como
han afectado las actitudes paternalistas en el &ambito médico y juridico a la situacion actual.
Y, b) la necesidad de difundir tanto entre profesionales médicos como en foros académicos
y de la sociedad civil las opciones en la toma de DFV. Este capitulo “Decisiones al final de
la vida en el &mbito clinico en México” presenta seis posibles decisiones al final de la vida.
Tres de ellas se encuentran dentro del marco legal en nuestro pais. También se incluyen dos
opciones de muerte fuera del marco legal en México (eutanasia y suicidio médicamente
asistido). Por tratarse de decisiones vinculadas a la legislacion vigente, el capitulo cierra
con dos apartados al respecto: “Marco legal en relacion a la Muerte Médicamente Asistida

en México” que contiene consideraciones legales en relacion con dichos temas y
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“Paternalismo médico y juridico en México”, donde se establecen algunas consideraciones
culturales y juridicas sobre como ha incidido el paternalismo en el contexto actual de las
DFV.

El capitulo 3 “Conversaciones sobre la enfermedad y la muerte” tiene como
objetivo central aproximarnos a la comprension de los procesos que enfrentan las personas
cercanas a la muerte. Para ello se considerd necesario incluir las perspectivas de los
enfermos, los médicos y los cuidadores primarios. (Los dos ultimos influyen en mayor o
menor medida tanto en el propio proceso de subjetivacion como en la toma de DFV).

Este tercer capitulo se articula en tres apartados. ElI primero de ellos titulado
“Aspectos metodologicos de la investigacion cualitativa™ donde se detalla el proceso que se
siguio para llevar a cabo tanto las conversaciones como su analisis. El segundo apartado
llamado “Conversaciones” es resultado de un periodo de observacion de dos meses en un
hospital especializado en oncologia y se complementd con una serie de conversaciones
desde tres perspectivas: la del propio muriente y se describe en “La experiencia del paciente
ante la muerte” y cierra con una serie de comentarios al apartado titulado “Yo quiero que
me incineren; igual que a Diego”. Continta “La experiencia de los cuidadores principales
ante la muerte” desplegada en dos sub-apartados; a) “La observacion de su enfermo”, b)
“La autobservacion” concluyendo con los comentarios vertidos en “Como tu vivas tu
muerte, me va a ayudar a vivir la mia”. El tercer apartado, “La experiencia del medico ante
la muerte” acompafiado de una serie de reflexiones en “Toda tu formacion estd enfocada en
que el paciente no muera”. Era sumamente importante mostrar no solo una perspectiva
tedrico-conceptual del tema pues las palabras de aquellos que han vivido una experiencia
cercana a la muerte resultaron ser una fuente de reflexion a través de la cual pude describir
coémo ocurren las experiencias que atraviesan las personas y quienes los acompafian al final
de sus vidas. En sintesis, el capitulo contempla tres miradas sobre la experiencia del morir,
entre las cuales algunas veces encontré abismos, rupturas, puntos de convergencia y de

comprension entre los participantes de las conversaciones.
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Finalmente, el objetivo del capitulo 4 se concreté a partir de los resultados del
andlisis de las conversaciones del capitulo 3 y consistié en comprender como influyen y
qué funcion cumplen conceptos tales como creencia y emocion en las DFV. La reflexion
sobre ambas categorias permite considerar la validez que tienen en las decisiones de los
pacientes como herramientas de resolucion ante la muerte.

Este cuarto capitulo titulado “La funcién de las creencias y emociones en la toma de
decisiones al final de la vida” quedd dividido en cuatro apartados. El primero de ellos:
“Teoria de la eleccion racional” aborda las limitaciones de dicha aproximacion en el &mbito
de las DFV. El segundo apartado “La funcion de las creencias en las DFV” se pregunta por
la validez e importancia que cumplen las creencias al final de la vida. El tercer apartado
“Consideraciones neurobioldgicas sobre las emociones” pondera la inclusion de las
emociones en la toma de decisiones y la justificacion de su interferencia desde el punto de
vista de la neurobiologia. A manera de conclusion, el capitulo cierra con un apartado
titulado “Creencias y emociones en las DFV” centrado en la pertinencia de considerar
creencias y emociones como elementos centrales para la toma de decisiones.

Asumo que esta investigacion aborda una minima parte de la complejidad del tema
sobre cémo se configuran las experiencias de los murientes en nuestros dias. Por otra parte,
considero que entre sus aciertos se encuentra la inclusién de voces que han sido poco
consideradas en nuestro pais como poseedoras de saberes propios con capacidad de
decision. También cumple con el cometido de hablar sobre la muerte y las DFV, de la
nuestra y la de los otros. Y pone al centro de la discusién el comportamiento médico y
algunas deficiencias graves en la atencién al final de la vida.

Finalmente los cuadros presentados en los anexos tienen como objetivo mostrar las
relaciones y procesos que se describen a lo largo de la tesis, articulan y resumen los
distintos caminos que siguieron los pacientes, cuidadores principales y médicos ante la

muerte.
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Capitulo 1. Ocultamiento y conciencia de la muerte
1.1. Esbozo histérico del S. XVIII al XX

Lo primero que hay que decir sobre como pensamos la muerte y el morir es que cualquier
aproximacion a dichos temas es una construccion socio historica. Cada época tiene para si
diversos imaginarios en torno a la muerte, Ziegler (1976) lo expone asi:

...mi conciencia no hara jamas la experiencia de su muerte, pero vivira durante su
vida con una figura empirica de la muerte, la que una sociedad dada formula a
partir de la desaparicion gradual de sus miembros. Es el hombre social el que
construye piramides y sepulturas, el que imagina ritos funerarios, el que reflexiona
sobre la muerte y el que la lleva en si durante su vida, gran herido incurable del
tiempo que pasa. Es el hombre social el que quiere saber lo mas posible, antes de
gue ya no se pueda, acerca del acontecimiento cierto que pondra fin a su existencia.
Dicho de otra manera, si la muerte es aprehendida por la inteligencia, no es su
propia muerte la que la conciencia conoce. No conoce sino la muerte de los demas
y, de la suya, la angustia de tener que afrontarla. (p. 143)

De manera que la vision, las mentalidades y los rituales en torno a la muerte han cambiado

histéricamente. Morir en la Antigtiedad Clasica, durante la Edad Media o en el siglo XXI
supone formas, imaginarios Yy rituales enteramente distintos. Para comprender esa figura
empirica de la muerte (distinta para cada época, sociedad y cultura) es necesario abordar
una transicion historica, politica y cultural que incidio en la manera en que interactuamos
con el tema de la muerte. Dicha transicion nos permite comprender el cémo morimos en el
siglo XXI. El libro de Philippe Ariés Historia de la muerte en Occidente abarca el periodo
de la Edad Media hasta nuestros dias y considera que es particularmente en el siglo XVIII
donde puede situarse un cambio sociocultural importante en la convivencia con la muerte.
Desde la perspectiva historica subraya:

...entre nuestro sentimiento contemporaneo de fracaso personal y el fin de la Edad
Media existe una diferencia muy interesante. Hoy no ponemos en relacion nuestro
fracaso vital y nuestra mortalidad humana. La certidumbre de la muerte, la
fragilidad de nuestra vida, son ajenas a nuestro pesimismo existencial. Por el
contario, el hombre de fines de la Edad Media tenia una conciencia muy aguda de
que estaba muerto aplazadamente, de que el plazo era corto, de que la muerte,
siempre presente en el interior de si mismo, quebraba sus ambiciones y
emponzofiaba sus placeres. Y ese hombre tenia una pasion por la vida que nos

23



cuesta entender hoy, quiza porque nuestra vida se ha vuelto mas larga. (Ariés, 1975,
p. 55)
La observacion de Ariés parte del hecho de que en la Edad Media se asumia que la vida

duraba entre 35 y 40 afios, ello resulta significativo si la comparamos con la expectativa
actual que ha alcanzado una expectativa promedio mundial de 73 afios'!. Dicha
consideracion vale para la reflexion individual: ¢viviriamos de forma distinta con la
expectativa de cumplir 40 y no 80 afios? En aquella época la muerte no tenia
intermediarios, habia un reconocimiento de los signos y del tiempo previo a la muerte,
tanto el muriente como sus allegados constataban los signos naturales de la muerte, no
habia manera de disfrazarlos. Un tipo de “muerte domesticada”, -segiin Ariés-, con la que
se convivia de forma natural. Incluso parte de las representaciones artisticas de la época
tuvieron como leitmotiv la observacion y espera de la muerte; un enfermo en su casa
acompariado de casi cualquiera que quisiera acompafiar. La muerte era un hecho social
generalmente asociado a la expectativa cristiana de la continuacion de la vida en el cielo,
conviccion que para las sociedades modernas ha perdido fuerza. Paulatinamente pasamos
de convivir con la muerte como un hecho social del cual se era testigo y acompariante al
aislamiento en torno a la muerte.

Teniendo en consideracion el estudio de Aries resulta claro que, ante la inminencia
de la muerte durante el medievo, tanto los rituales como la experiencia de la misma se
desarrollaban de forma diferente, (no habia esperanzas de nuevos tratamientos para curar
enfermedades, tampoco formas sofisticadas de controlar el dolor) la muerte requeria
atenderla en su totalidad, verla venir, ceder a su ritmo de llegada. Incluso aun hacia los
siglos XV y XVI ese tiempo de espera permitia un tipo de asimilacién o familiaridad con
un proceso que formaba parte del ciclo de la vida. Era coman ver la transformacion de los
moribundos y el inevitable desgaste fisico y animico de cara a la muerte, tampoco era

extrafio ver cuerpos en putrefaccion y huesos tirados en las cercanias de los cementerios. La

11 El promedio mundial de esperanza de vida es de 73 afios, pero existe una diferencia entre paises ricos y
pobres ya que entre los primeros la esperanza promedio llega incluso a los 87 afios, en los segundos es de 60
afios. Organizacion Mundial de la Salud, Estadisticas Sanitarias Mundiales 2014 (recuperado de:
http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/112817/1/WHO_HIS_HSI_14.1 spa.pdf?ua=1&ua=1&ua=1)
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muerte significaba el paso para la anhelada vida eterna del ideal cristiano predominante en
aquella época.

Otro acontecimiento significativo en la forma de percibir la muerte fue la peste
negra 0 peste bubonica que asold6 Europa durante el siglo XIV pues, ante el
desconocimiento tanto de la causas como del tratamiento de la enfermedad, la
vulnerabilidad ante el contagio era inminente.

No cabe duda de que la muerte inesperada como fendmeno colectivo, que llego a ser
experiencia cotidiana en a Europa devastada por la peste -lo mismo que durante las
dos guerras mundiales-, da lugar a una resignada indiferencia y en muchos casos
hasta cierto cinismo, que puede adoptar la forma de una ironia escéptica.
(Westheim, 1953, p. 68)

Situados en la Europa medieval, en méas de un sentido la muerte convivia directamente con

los vivos, ahi estan las diversas representaciones de las danzas macabras que, a pesar de las
diferencias socioculturales, tienen en comun un mensaje final ineludible: todos vamos a
morir sin importar las distinciones fisicas, sociales o culturales.

El Memento mori que nos grita de todas estas representaciones se expresa en la
forma més convincente y también mas dramética en las danzas macabras. Estas
adquieren actualidad en el tiempo de la gran peste, cuando los hombres caen como
moscas, segados por la muerte negra en un instante, en pocas horas o dias, sin que la
ciencia médica les pueda ayudar, y en muchos casos sin los consuelos de la religion,
abandonados hasta por los propios parientes, que temen el contagio, enterrados a la
sombra de la noche por gentes piadosas, dispuestas a sacrificarse. (Westheim, 1953,
p. 66)

Aquella forma de “muerte domesticada” cambid hacia el siglo XVIII, cuando comenzo a

asociarse a la muerte con fantasias eroticas y macabras, testimonio de ello son las pinturas
de la época donde comUnmente se representaba a la muerte como un llamado a lo sensual
posiblemente debido a que tras el paso de las epidemias se expresaba un deseo de “vivir la
vida” exacerbado quiza como consecuencia de aquellas epidemias. También comenzaron
las expresiones exaltadas de tristeza ante la separacion de la vida. Paulatinamente se dio
paso a las manifestaciones exaltadas del dolor, los vivientes construyeron la asociacion de
muerte como separacién de la vida en un periodo en el que el humanismo cobraba fuerza,
ahi comienza el camino al escenario actual del rechazo a la muerte. Aquel cambio en la

percepcion de la muerte termind por consolidarse con el surgimiento del biopoder en el
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siglo XVIII abriendo paso a una serie de transformaciones acerca de como pensamos e
intervenimos sobre la vida; como y donde tratamos enfermedades, quiénes son sujetos de
intervencion, bajo qué tratamientos, en qué condiciones. Podriamos decir que, en conjunto,
se establecieron los cimientos de la organizacion institucional de la salud en la actualidad.
En dicho proceso, predominé el interés del Estado para intervenir sobre la vida, la
enfermedad y la muerte mediante politicas publicas y medidas sanitarias, se sentaron las
bases para el comportamiento que manifestamos ahora con la muerte.

En este proceso influyeron también las ideas de la Ilustracion puesto que permearon
diversos dmbitos; separaron y ordenaron la vida. Uno de los elementos mas notables fue la
adopcion de algunos principios higiénicos entre los que se encontr6 la de enviar la muerte a
los hospitales y cementerios, a buena distancia de los sanos y los vivos. Las nuevas
practicas higiénicas acompafiaron la transicion hacia el siglo XIX de la teoria miasmatica
(que asumia que las enfermedades provenian directamente de las emanaciones de tierra y
agua fétidas) a la teoria microbiana que, por primera vez, tuvo un sustento cientificista.

Es ademas el momento en que la hospitalizacion adquiere los elementos que la
caracterizan hasta nuestros dias. El surgimiento de los hospitales modernos es resultado de
la coincidencia de varios factores histdricos que nos permiten comprender el alejamiento
actual hacia el tratamiento de la muerte. Habremos de notar que su instauracion forma parte
de las estrategias biopoliticas cuyo objetivo central era control sobre la vida y la muerte.
Recordemos que los siglos XVII 'y XVIII fueron el siglo de “separacion y ordenamiento”;
urbano/ rural, sano/ enfermo, normal/ anormal, loco/cuerdo. Se establecié6 como medida de
salud publica el aislamiento ante las epidemias (viruela, tifus, colera y malaria) y un lugar
ideal para tales proyectos fue el hospital.

El hospital moderno se transformé en un espacio con diversos objetivos; ya no se
ofrecia Unicamente caridad, por primera vez en la historia se comienzan a tratar las
enfermedades con bases en el conocimiento cientifico del siglo XIX, para entonces “el
hospital ha cambiado desde una institucion de caridad hasta otra de utilidad publica, desde

un refugio para los pobres hasta un centro de trabajo de los médicos, desde una
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organizacion con un propdsito muy simple a otra con varios objetivos”. (Coe, 1970, p, 302)
En él encontramos un ejemplo de biopolitica expresada en la separacion entre los enfermos
y los sanos. Se consolidé como un espacio donde se puede controlar, medir, tratar, donde
los protocolos y las jerarquias estan claramente establecidas, es en resumen, el lugar donde
se reproducen practicas y comportamientos. Y a su vez, esta inserto en un sistema mucho
mas complejo que articula, mediante espacios, practicas y discursos formas especificas de
poder y de proceder.

He dicho que durante el siglo XIX los conocimientos provenientes de la modernidad
cientificista fortalecieron la idea de que la higiene debia ser tratada como medida de salud
publica e impulsaron el desarrollo de la observacion experimental. Ademéas de ello,
diversos hechos cambiaron drasticamente la situacion (antes precaria) de los hospitales,
Coe., (1970) identifica tres de central importancia: 1) el desarrollo de la fisiologia y la
bacteriologia, que asent6 la préctica de la medicina sobre firmes bases cientificas; 2) el
desarrollo de la antisepsia y la anestesia, y 3) la incorporacién de las enfermeras como rol
basico en los hospitales” (p. 285) Estos tres ejes articularon el concepto de hospital
moderno, en el cual confluia por primera vez en la historia el conocimiento cientifico
enfocado en curar enfermedades. Ello generd un impacto social sin precedentes puesto que
antes de este momento se presumia que el hospital era un lugar para morir, a partir de las
tres implementaciones que he sefialado el hospital se transformd en un espacio para tratar y
curar. Debido a lo anterior, los médicos comenzaron a tener un prestigio social que, en
muchos casos pervive hasta nuestros dias.

Y siguiendo la tenencia europea, en Meéxico se fundd a mediados en 1841 el
Consejo Superior de Salubridad y, a partir de 1876 con la llegada de Porfirio Diaz a la
presidencia del pais inicié un proyecto modernizador; se fundé en 1888 el Instituto Médico
Nacional, en 1905 el Hospital General, dichas instituciones basadas en modelos de corte
cientifico. (Fierros, A., 2014)

La tendencia continud durante todo el siglo XX con la variante de la fundacién de

hospitales especializados, en parte debido a la iniciativa del Dr. Ignacio Chavez (1897-
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1979), quien insistio en mejorar la profesionalizacion tanto de la pedagogia como de la
practica médicas, durante las décadas de los 40 y 50 del siglo XX. (De Micheli, A., 2005)

Desde la perspectiva del Dr. Pérez Tamayo (2004) particularmente “A partir de
1940, el desarrollo de la investigacion biomédica profesional ha sido paralelo al desarrollo
del pais [...] En general, ha seguido la pauta del interés oficial en el crecimiento de la
ciencia y la tecnologia en el pais, que ha pasado en forma sucesiva por las etapas de
ignorancia, descubrimiento, negligencia, demagogia politica, y por fin apoyo incipiente,
aunque todavia muy débil...”

Finalmente a partir de la década de los 90 del siglo XX se otorga mayor presupuesto
e infraestructura para comenzar a fundar hospitales en zonas rurales, condicion que ha
permitido la paulatina recurrencia de la poblacion a los mismos, ese proceso ha influido
directamente en el lugar y las manifestaciones culturales en torno a la muerte puesto que en
México era comun que la muerte aconteciera en casa. (De Micheli, A., 2005)

Es pertinente puntualizar que la implantacion del hospital moderno es el resultado
del desarrollo paralelo en la historia de la medicina puesto que desde el siglo XVIII
comienzan a generarse los modelos de estandarizacion de los cuerpos, tomé fuerza el
modelo anadtomo-clinico de Giovanni Battista Morgagni (1682-1771), que abri6 paso a las
primeras ideas de abstraccion sobre la actividad fisioldgica del cuerpo: ¢qué funcion tienen
los tejidos, los latidos, los ritmos? Este hecho en particular se asocia con la importancia que
paulatinamente fue adquiriendo la vida como asunto terrenal (mortal), perspectiva que fue
ganando peso respecto a la expectativa de la “vida celestial eterna”. La ciencia médica
comenz6 a fortalecer la idea de que era ella, la Gnica capaz de comprender la vitalidad de
los cuerpos.

Un saber técnico como la medicina, o mejor, el conjunto constituido por medicina e
higiene, sera en el siglo XIX un elemento, no el mas importante, pero si de una
trascendencia considerable por el nexo que establece entre las influencias cientificas
sobre los procesos bioldgicos y organicos (vale decir, sobre la poblacién y el
cuerpo) y, al mismo tiempo, en la medida en que la medicina va a ser una técnica
politica de intervencion, con efectos de poder propios. La medicina es un
saber/poder que se aplica, a la vez, sobre el cuerpo y la poblacion, sobre el

28



organismo Yy sobre los procesos bioldgicos; que va a tener, en consecuencia, efectos
disciplinarios y regularizadores. (Foucault, 2002, p. 228)
En ese contexto, los estudios de Luis Pasteur (1822-1895) terminaron por consolidar la

teoria germinal de las enfermedades infecciosas. Tal teoria revolucioné la forma en la que
se pensaban Yy trataban las enfermedades. A partir de sus hallazgos Pasteur comprobé que
los contagios se propagaban mediante entes vivos que podian observarse Unicamente con el
microscopio por lo que la teoria miasmatica y del desequilibrio humoral quedaron
superadas por estos nuevos descubrimientos. Es pertinente sefialar que la relevancia de tal
hecho sustento la iniciativa de separar a enfermos de los sanos para evitar el contagio y fue
en ese sentido que los hospitales terminaron constituyéndose como el lugar idoneo para
observar y tratar a los contagiados. En medio de tal ambiente cientificista las aportaciones
de la teoria darwiniana terminaron por fortalecer las iniciativas por la investigacion y
experimentacion en las ciencias médicas, bioldgicas y naturales’?. Por lo anterior es
comprensible que el saber médico se haya impuesto como el observador principal del
cuerpo, de su analisis, de su normalizacién, en buena medida, la importancia que se le da a
“lo que dice el médico” proviene de este momento y circunstancias histdricas, pues se
alento la idea de que Unicamente el ojo clinico es capaz de ver el cuerpo en profundidad. Es
importante tener presentes tales procesos puesto que podemos comprender las razones por
las que es comdn que se asuma que los profesionales de la medicina saben mejor que el
propio enfermo qué decisiones se deben tomar al final de la vida.

Desde el eje epistémico hubo dos vertientes importantes que incidieron en la forma
de ver la muerte. Primero el saber sobre la vida del hombre como especie y segundo, la
vida como problema del pensamiento politico puesto que de ambas se derivaron técnicas
sobre la vida de la especie: reproduccion, natalidad, mortandad y enfermedad. Ademas, la
biopolitica comenzd a estandarizar el comportamiento del hombre por considerar que los
individuos forman parte de una especie que requiere regularizar sus procesos bioldgicos;

nacimiento, reproduccion y muerte comenzaron a importar en términos de economia y

12 ver el desarrollo de la ciencia durante el siglo XIX en: Pérez, R., (2012), La revolucién cientifica,
Meéxico, FCE.
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politica. Segun Foucault (2002), “La biopolitica tiene que ver con la poblacion, y ésta como
problema politico, como problema a la vez cientifico y politico, como problema biol6gico y
problema de poder, creo que aparece en ese momento”. (p. 223) Desde fines del siglo
XVIII la higiene y medicalizacion adquirieron un caracter de funcionamiento formal y
homogéneo para la poblacion y a partir de entonces, la vida y la muerte se volvieron
espacios de intervencion, sobre todo desde el &mbito politico.

Es interesante destacar el punto de coincidencia tedrica que identificaron tanto Ariés
como Foucault®®, uno desde la historia y otro desde la filosofia. Este Gltimo enfatiza lo
siguiente,

...la famosa descalificacion progresiva de la muerte, que los socidlogos y los
historiadores abordaron con tanta frecuencia. Todo el mundo sabe, sobre todo
gracias a una serie de estudios recientes, que la gran ritualizacion publica de la
muerte ha desaparecido, o en todo caso se ha borrado gradualmente, desde fines del
siglo XVIII hasta hoy”. (Foucault, 2002, p. 224)

Hasta el siglo XVIII, el médico tenia entre sus funciones fungir como acompariante de la

muerte llegando a donde sus conocimientos y experiencia le permitian acompariar, pero el
giro radical llegd con el uso cientifico de la medicina seguida de la biologia, la quimica y la
fisiologia. A partir de entonces, el médico es un cientifico de la vida, no mas un
acompariante de la muerte. También cambia el ritual sociocultural de acompafiamiento con
el moribundo. El contexto mexicano de esa misma época no fue la excepcion:

Las nuevas politicas fueron descritas como un intento radical por separar la muerte
de la vida, como una nueva forma de aversion por la muerte y rechazo de la muerte,
como una denegacion de la muerte: “El temor que infunde la muerte en México, en
el siglo XVIII, obliga a la sociedad a alejar de si todo aquello que se relacione con
ella. Esta prohibicion social recae, en primer término, sobre los cadaveres, que
después de haber convivido durante siglos con los vivos ahora son vistos con
espanto y horror... [el combate por los muertos] hizo estragos a todo lo largo del
siglo XIX, no fue la denegacion de la muerte, sino, antes bien, la diversificacion y
difusion de la imagineria de lo macabro en la esfera publica'®. (Lomnitz, 2005,
p.254)

13 Foucault, Defender la sociedad, Curso en el College de France (1975-1976), México, FCE, 2002.Y,
Seguridad, Territorio y Poblacion, Curso en el College de France, (1977-1978), México, FCE, 2006a.
También; La hermenéutica del sujeto, Curso en el Collége de France, (1981-1982), México, FCE, 2006b.
14Aunque el caso mexicano se abordard en el capitulo 1, apartado 1.2 “Representaciones de la muerte en
México” es importante notar la coincidencia histérica del alejamiento en la relacion con la muerte.
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Desde el siglo XVIII el sentido de ruptura entre la vida y la muerte se mantuvo vigente y
continu6 su desarrollo coincidiendo ademas a finales del mismo con un elemento que acab6
por cambiar drasticamente las formas de morir; la instauracion de los primeros hospitales
civiles'® y la ubicacion o reubicacion de los cementerios en la afueras de las ciudades, lo
mas alejados posible de la poblacion. He dicho antes que tal medida respondi6 a razones de
higiene, pero también a las nuevas politicas de los estados dirigidas al control de los
cuerpos, asi este define donde y de qué forma ubicarlos, incluso cuando ya estdn muertos.
Ahi vemos el mas profundo cambio en los rituales mortuorios. Se transitd del
acompafiamiento del moribundo en casa a través de una serie de cuidados cuya finalidad
era atender un proceso natural al que habia que acompafiar mas que intervenir, al intento de
prolongar la vida antes que asumir la muerte y cuando ésta finalmente llegaba habia que
alejar los cuerpos de la ciudad y los vivos. Desde entonces y hasta la actualidad,

La muerte en el hospital ya no supone la ocasion de una ceremonia ritual que el
moribundo preside en el centro de la asamblea de sus parientes y amigos... La
muerte es un fendmeno técnico conseguido por el cese de los cuidados, es decir, de
manera mas 0 menos confesada, por una decision del médico y de su equipo. (Aries,
1975, p. 85)

En conjunto, a estos nuevos comportamientos Ari¢s los denomina como “muerte salvaje”,

quedan establecidas las politicas de salud gubernamentales y se establece que el bien
comun esta por encima del personal y es importante destacar para los fines de esta
investigacion que justamente tales cambios conllevaron a la pérdida de control sobre la

muerte de uno mismo, condicion central para la toma de DFV principalmente porque al

15 La historia de los hospitales tiene una evolucion interesante. Hay referencias sobre las primeras ideas
asociadas a lo que hoy Ilamamos hospitales desde el siglo V, se trataba de albergues que ofrecian hospedaje a
pobres y enfermos, dichos albergues tenian una filiacién religiosa. También era comin que los centros
monasticos brindaran atencién médica como parte de la consigna cristiana de ayudar a los menesterosos.
Hacia los siglos XI y XII se fundan por toda Europa cristiana instituciones de beneficencia llamadas “casa de
dios”. Dichas instituciones se fundan posteriormente en América en el siglo XVI y se mantuvieron asi hasta el
siglo XIX cuando comienza un proceso de secularizacion de la caridad. Un siglo mas tarde los hospitales
comienzan a pensarse como espacios de especializaciéon, como centros de medicina cientifica. Ver articulos:
De Micheli, A. (2005). “En torno a la evolucion de los hospitales”, Gaceta médica de México (recuperado en 28 de
febrero de 2017, de: http://www.scielo.org.mx/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0016-
38132005000100010&Ing=es&tIng=es)

También: Gonzéalez Exposito Raul, “Hospitales. Sus origenes”(recuperado 20/marzo/2017 de:
http://www.aniorte-nic.net/archivos/trabaj _hosp_origenes.pdf)
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momento de acudir a un hospital se asume la disposicion de permitir que otros (equipo
medico) intervenga en el proceso del morir.

Segun Foucault, la importancia del ritual de moribundo (que sabia que su fin estaba
cerca), fungia también como un tipo de transmision de poder, todos sus pendientes eran
transferidos a los familiares, amigos, etc. una transferencia de poder que era importante en
términos de ritual de fin de la vida. Se puso de manifiesto la intromision sobre la vida y la
muerte, se asentd un tipo de poder que se ha mantenido constante desde entonces, diria
incluso, que se trata de uno de los tipos de poder que han alcanzado mayor desarrollo y
sofisticacion. La muerte histéricamente perteneciente a cada muriente y sus allegados se
transformd paulatinamente en un proceso ajeno para si mismo, delegado a médicos y
especialistas, quienes se encuentran inmersos directrices y protocolos institucionales que
seguir, sin olvidar que ellos a su vez responden a la ya mencionada organizacion
establecida por el Estado. De manera que cada vez es m&s comun que Se asuma que la
forma “correcta” o “aceptable” de morir es una, donde la decision queda en manos de los
especialistas en el contexto hospitalario. Esta es una “muerte salvaje” -segin Ariés- que
separa la vida comdn del espacio hospitalario, que no permite a los nifios ver a la muerte de
cerca, directamente, tampoco deja evidenciar queé tan cercana se encuentra. La muerte se ha
transformado en una “derrota” que los médicos no saben como anunciar, de manera que la
muerte en el siglo XXI adquiere forma de silencio y aislamiento.

A partir del siglo XIX, las imagenes de la muerte son cada vez mas raras y
desaparecen completamente en el transcurso del siglo XX. El silencio que se
extiende en adelante sobre la muerte significa que ésta ha roto sus cadenas y se ha
convertido en una fuerza salvaje e incomprensible”. (Aries, 1975, p. 152)

En el contexto actual, el muriente intuye su muerte pero no puede hablar porque le rodea un

silencio social que impide el acompafiamiento. Y no solo el médico contempla la muerte
como fracaso, en buena parte de las sociedades contemporaneas se puede observar el
silencio que precede y sobrevive a la muerte, justamente en ese sentido Ariés destaca la
actitud salvaje moderna: ;Como no hablar del fin de la vida?, ;como silenciar las
existencias?, ¢para qué?, ¢a quién responde este silencio? Los cambios en las

manifestaciones socio-culturales alrededor de la muerte muestran una ruptura profunda, el
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paso de la muerte personal a una intervenida. El proceso de observacion del desgaste fisico
cercano a la muerte permitia un tipo de apropiacién mientras que en la actualidad ese
proceso se deja en manos del equipo medico o se prolonga la vida de los organismos sin
que se pueda prolongar la subjetividad del cuerpo en cuestion. Foucault observo desde la
década de los setentas del siglo XX algunos problemas derivados del fendmeno de
intervencion sobre la vida:

...mediante un poder que no es simplemente proeza cientifica sino ejercicio efectivo
de ese biopoder politico que se introdujo en el siglo XIX, se hace vivir tan bien a la
gente que se llega incluso a mantenerlos vivos en el momento mismo en que,
bioldgicamente, deberian estar muertos desde mucho tiempo atras. (Foucault, 2002,
p. 225)

El alcance del biopoder llegd incluso a ejercer la capacidad de “hacer vivir o hacer morir”

mediante la sofisticacion técnica de la medicina al grado en que hoy en dia es comun que
una persona se mantenga respirando y alimentado artificialmente incluso cuando su cerebro
esta clinicamente muerto'®, en estos casos queda claro que vida y muerte ya no son
Unicamente un asunto de interés bioldgico, hay un interés politico y de Estado que
interviene en las DFV.

16 En 1968 se presentd el Informe Harvard, un documento que tenia como objetivo aclarar los diversos
problemas éticos que estaban desarrollandose a la par de los avances tecnolégicos en medicina (uso de
respirador mecanico, rifion artificial y monitor de signos vitales). Determind qué era la “muerte encefalica”
basandose en la detencién de las funciones cerebrales. Esa nueva formulacion de muerte se desarrollé en
buena medida pensando en la evolucién médica de los trasplantes de 6rganos: “la muerte quedo establecida
como un diagnoéstico mas, convirtiéndose en tecnoldgica y sélo posible para expertos, en oposicion a la
muerte natural que era la Unica existente durante toda la historia de la vida del hombre. También fue el inicio
vincular entre la tecnologia representada en este caso por el soporte respiratorio y la determinacion de la
muerte. La visualizacion clinica de la irreversibilidad del cuadro de coma presentado por estos pacientes y su
muerte proxima legitimaba el retiro del soporte vital para precipitarla 0 mejor permitirla, aunque para ello
hubiera que acordar que la muerte ocurria antes de la suspensién de la respiracion mecénica y no después.
Esta circunstancia sugirié la necesidad de disponer previamente de una norma juridica que estableciera
legalmente el momento de la muerte y cambid el érgano que hasta entonces representaba la vida. A partir de
este momento el corazén ya no podia ser considerado el érgano central de la vida, y la muerte como sinénimo
de ausencia de latido cardiaco. La presencia de un coma irreversible impulsé a elegir el cerebro como el
organo cuyo dafio debia definir el final de la vida. La muerte era posible con latidos cardiacos, pulso y tension
arterial, signos que todavia hoy conservan el nombre de vitales...”. En: Gherardi, C., (2008), “A 40 afios del
Informe Harvard sobre la muerte encefalica”. Medicina, (Recuperado 5/marzo/2017 de:
http://www.scielo.org.ar/pdf/medba/v68n5/v68n5al2.pdf)
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La intervencidon sobre la vida no responde exclusivamente al desarrollo de las
técnicas médicas, sino que se encuentra atravesado por un entramado mucho mas complejo
de (saber-poder). Ello sin duda guarda relacion con el estado actual de las DFV. Desde el
analisis del biopoder, la vida y la muerte son efectivamente intervenidas mediante
procedimientos “estandarizados” para la poblacion; se trata del Estado “protegiendo” la
vida y ese hecho influye en las capacidades de los individuos para decidir sobre como morir
puesto que se encuentran determinadas por ciertas condiciones de posibilidad.

Decir que el poder, en el siglo XIX, tomo posesion de la vida, decir al menos que se
hizo cargo de la vida, es decir que llego a cubrir toda la superficie que se extiende
desde lo organico hasta lo biol6gico, desde el cuerpo hasta la poblacion, gracias al
doble juego de las tecnologias de disciplina, por una parte, y las tecnologias de
regulacion, por la otra. Estamos, por lo tanto, en un poder que se hizo cargo del
cuerpo y de la vida, o que, si lo prefieren, tomo a su cargo la vida en general, con el
polo del cuerpo y el polo de la poblacién. (Foucault, 2002, p.229)

Desde la perspectiva cientifica que se desarrolld paralela a las tecnologias regulatorias

sobre la vida durante el siglo XVIII, se terminG por imponer la idea de que la muerte
equivale al fracaso de la ciencia, dicha consideracion guarda una relacién directa con la
expectativa de prolongar la vida mediante tratamientos médicos cada vez que sea posible
sin considerar la calidad de la misma.

En el contexto médico, Marcia Angell'’ (2012) recuerda, “en 1960 cuando estudiaba
medicina, dificilmente se mencionaba la muerte en los programas de formacion, excepto
como un fracaso del tratamiento”. A la ausencia de la reflexion sobre la muerte en el
ambito médico profesional se suma el vertiginoso avance en tecnologia aplicada a la
medicina y en este contexto las DFV se vuelven sumamente complejas. Ese cambio se
estructurd en el contexto de las décadas de los 50 y 60 acompafiado de los primeros
trasplantes exitosos. En conjunto, en ese contexto historico los avances de la medicina
concretaron la intervencion tecnoldgica més sofisticada sobre la vida y la muerte. Por lo

anterior, podemos comprender como en el siglo XXI el transcurso de la vida se encuentra

17 Médico estadounidense, primera mujer en servir como editor en jefe de la revista New England Journal of
Medicine. Actualmente es profesor titular en el departamento de Salud Global y Medicina Social de la
Facultad de Medicina de Harvard en Boston.
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médicamente regulado hasta la muerte y ello nos invita a reflexionar con cuanta autonomia
contamos al final de la vida y qué garantias legales tenemos para elegir sobre la misma.

En relacion a ello, Ziegler (1976) advertia un fendmeno interesante desde la década
de los 70’s en los hospitales de Estados Unidos:

...veremos ahi que en un momento preciso de la agonia, casi todos los moribundos
intentan, en un Gltimo momento de violencia muda, arrancar los tubos que los
conectan a los aparatos de supervivencia con el fin de recuperar un derecho Unico
que la sociedad rehusa, el de vivir su propia muerte. (p. 166)

El anhelo sociocultural de prolongar la vida sélo es comprensible si miramos el surgimiento

y desarrollo de la biopolitica, ademas, sirve como referencia clave para la comprension de
nuestra relacion actual con la muerte pues conforma el horizonte histérico a partir del cual
se ubica el distanciamiento sociocultural al que hemos hecho mencion a lo largo de este
apartado. En la actualidad ello se constata en el rol social y el hacer del médico frente a la
muerte, quien pasé de fungir como acompafante a técnico médico del moribundo?,
Recapitulando, hasta este punto he descrito una serie de acontecimientos historicos
que nos permiten situar los problemas en medio de los cuales se sitdan los procesos de
muerte a los que haremos referencia en el capitulo 3. El primero es el temor generalizado
por parte de las sociedades occidentales modernas a hablar de la muerte. Dicha ruptura
tiene su punto de partida en el siglo XVIII con consecuencias decisivas para la actualidad,
entre las que destacan dos dentro del ambito hospitalario; una es que el paciente queda sin
un lugar para su propia muerte y dos, debido a que la muerte ha sido mediada por los
aspectos médicos Yy juridicos, es comun que se ignoren las decisiones del propio paciente.
Tal comportamiento es en buena medida consecuencia de lo que hemos Ilamado un doble
alejamiento de la muerte: de uno mismo frente a su propia muerte y de uno mismo hacia la
muerte de los demas dejando en soledad al moribundo.
También resulta importante tener en consideracién la histérica transicion del
tratamiento de la enfermedad a la prolongacion de la vida. Tal cambio se hizo posible como

consecuencia de la propia evolucién en la investigacién médica que tuvo su momento de

18 Se abundara en el papel del médico a través de las conversaciones del capitulo 3, apartado 3.2.3 “La
experiencia del médico ante la muerte”, donde se expresan las opiniones de cuatro profesionistas enfatizando
su forma de aproximarse al tema de la muerte y al tratamiento de pacientes moribundos.
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mayores logros durante la segunda mitad del siglo XX. Dicho fendmeno esta acompafiado
de la medicalizacién, pues, hemos llegado al punto en que ésta se dirige a todo aquello lo
que es posible medicalizar, desde un simple dolor de cabeza hasta reacciones emocionales
complejas pasando por dolores fisicos y una amplia gama de padecimientos.

Sélo contemplando todos los aspectos historicos y las consecuencias anteriormente
mencionadas comprendemos el escenario actual; donde es posible que los profesionales de
la salud no informen a sus pacientes sobre su propia muerte o que sean médicos y abogados

quienes terminen imponiendo su voz sobre las decisiones del propio muriente.

1.2. Representaciones de la muerte en México

Calaveras de azlcar o de papel de China, esqueletos coloridos de fuegos de artificio,
nuestras representaciones populares son siempre burla de la vida, afirmacién de la
naderia e insignificancia de la humana existencia. Adornamos nuestras casas con craneos,
comemos el dia de los Difuntos panes que fingen huesos y nos divierten canciones y
chascarrillos en los que rie la muerte pelona, pero toda esa fanfarrona familiaridad no nos
dispensa de la pregunta que todos nos hacemos: ¢ que es la muerte? No hemos inventado
una nueva respuesta. Y cada vez que nos la preguntamos, nos encogemos de hombros:
¢gqué me importa la muerte, si no me importa la vida?

(Octavio Paz, El laberinto de la soledad, (1950).

A través de este apartado mostraré algunos elementos de comprensién de las diversas
representaciones de la muerte en México. No es mi intencion discutir a profundidad las
consideraciones de los autores citados'® puesto que ello requeriria un estudio minucioso de
cada uno de ellos y por ende, una investigacion especializada en el tema de la muerte en
México. Pese a lo anterior resulta importante situar diversos elementos de corte historico-

cultural para ubicar el contexto en el que desarrollaron las conversaciones.

19 Paz, 0., (1950), Westheim, P., (1953), Lomnitz, C., (2005), Oliveros, J., (2006).
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Reconozco que las representaciones de la muerte en Mesoamérica contienen una
riqueza excepcional y tal tema ameritaria un apartado especial, sin embargo, Unicamente
presentaré aquellos elementos que consideré cruciales para comprender la importancia que
tiene el tema de la muerte en nuestra cultura. Para ello seran necesario abundar con mayor
énfasis algunos procesos acontecidos durante el siglo XVIII y resaltar dos vertientes que
considero nos permiten ampliar nuestra comprension sobre la muerte en la actualidad; la
distincion entre las representaciones de la muerte en los contextos urbano/rural y la muerte
como objeto de interés politico.

Comenzaré mencionando cuatro elementos que considero componen la esencia de la
representacion de la muerte en el periodo prehispanico; el primero es la nocion de la vida y
la muerte como un ciclo inseparable regido por la naturaleza. Tal idea esta asociada a un
segundo elemento en el que la muerte era vivida como un viaje a un nuevo destino, no
como un fin, de ello dan cuenta los hallazgos arqueolégicos en tumbas a lo largo del
territorio mesoamericano. El tercer y cuarto elemento estan unidos; uno consiste en la
creencia de que aquello que moria era el cuerpo, mientras que el espiritu se transformaba.
El cuarto elemento asume la indestructibilidad de la fuerza vital méas alla de la muerte. De
ambas condiciones se asumia que tras la muerte, el espiritu podria adquirir una forma nueva
asociada siempre a la naturaleza.

Frente a esas formas de vivir la muerte que se estableci6 la tajante separacion con
las concepciones cristianas del viejo continente. Un choque cultural decisivo en el contexto
de la Conquista espafiola.

Para los cristianos la muerte es un transito, un salto mortal entre dos vidas, la temporal
y la ultraterrena; para los aztecas, la manera mas honda de participar en la continua
regeneracion de las fuerzas creadoras, siempre en peligro de extinguirse si no se les
provee de sangre, alimento sagrado. En ambos sistemas vida y muerte carecen de
autonomia; son las dos caras de una misma realidad. (Paz, 1950, p. 22)

Esa hibridacién es la base del sentido que el mexicano da a la muerte en la actualidad, se

trata del resultado de la combinacion cultural espafiola y mesoamericana. Ahi comienza la
utilizacion de la muerte como objeto de interes politico. Lomnitz explica que ello sirvio

para consolidar el proyecto colonial a través de actos publicos donde se castigaba a aquellos
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gue se atrevian a dudar publicamente del dogma cristiano. Tales formas de adoctrinamiento
se valieron de la idea del purgatorio como herramienta para lograr la implementacion del
catolicismo en México que, desde luego, cumplia con los intereses econdémicos pactados
entre la iglesia y la colonia mediante el testamento, los rituales religiosos, las misas por los
difuntos, etc. Astutamente, la intervencion del clero en el tema de la muerte vinculd el
interés por la propiedad indigena a la idea de justicia celestial.

...mediante la administraciéon de la muerte, los funerales, los cadéaveres y los
entierros, el clero puso efectivamente a los indios en un dilema. La incertidumbre
natural con respecto al significado de la muerte se agudizé para los indios por la
profanacion de sus religiones nativas y la violacion de sus cuerpos y su propiedad.
La clericacion de la muerte colocaba a los indios agonizantes y los espectadores
indigenas en un marco que favorecia el cumplimiento exterior de las exigencias de
los clérigos de una muerte cristiana [...] (Lomnitz, 2005, p. 191)

La conquista fue un episodio que, debido a la violencia que implicé influy6 en la posterior

hibridacion de representacion de la muerte en nuestros dias,

Un proceso en que la gente fue masacrada sordamente y observada impasiblemente
en la muerte, sin que se reconociese una humanidad compartida; un proceso
mediante el cual se nego el valor de la vida y el trabajo indigenas; pero también el
proceso mediante el cual se utiliz6 el valor y la vida de la mano de obra indigena y
cobrd existencia un nuevo Estado. Un Estado cuyas leyes fueron establecidas en
medio de la carniceria y la mortandad, en un frenesi de consagracion, profanacion y
condena. (Lomnitz, 2005, p, 61)

Resulta significativo que la historia de un pais que hizo de la imagen de la muerte un icono

nacional haya tenido una ruptura violenta con su pasado indigena. Por un lado, renuncia
obligada a ese pasado y exigencia de un nuevo orden impuesto a sangre y castigo. Esos
fueron los cimientos en que se fund6 la Colonia, el salvajismo con que se procedio al
entierro de los dioses precolombinos asegurd sin saberlo la cercana relacién del mexicano
con la muerte.

Y en ese mismo rumbo siguié la historia del pais, segun Lomnitz, el
comportamiento mexicano ante la muerte es en realidad el resultado de un proyecto de
nacionalizacion que se ha modificado histéricamente. La muerte ha sido utilizada para fines
politicos y ha funcionado como herramienta de control de diversos grupos. Sus

transformaciones pueden rastrearse paralelas al desarrollo del surgimiento y devenir la
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Colonia y posteriormente del Estado moderno, podemos verlo a traveés de diversos
proyectos politicos. Concretamente a principios del siglo XIX

...tanto los modernizadores como los tradicionalistas, en las nuevas batallas ideoldgicas
que tenian lugar en la arena de la opinion publica. Cuando se buscaba desalojar a las
clases sociales tradicionales o ponerlas en tela de juicio, se ponia a los muertos por
delante como fuerzas vivientes y fuente de apoyo politico. En consecuencia, la cultura
popular moderna no era nada si dejaba de ser macabra, y la rica tradicion de
manipulacion de los muertos se convirtio en el legado del Estado moderno, una vez
que finalmente se consolidd bajo Porfirio Diaz. (Lomnitz, 2005, p. 326)

El proceso antes descrito es denominado por Lomnitz como “la nacionalizacién de los

muertos”, mismo que siguié su curso hasta la Revolucion Mexicana y que tuvo alcances
posteriores, por ejemplo; la utilizacién de calaveras como simbolo recurrente de la cultura
popular enriquecid las expresiones artisticas de los muralistas, la muerte estaba presente
como representacion preferida de los pintores de la primera mitad del siglo XX, en ese
mismo contexto, los grabados de José Guadalupe Posadas conformaron el corolario de un
tipo de arte moderno en México definido principalmente a partir de la representacion de la
muerte.

En conjunto, la pintura y la fotografia posrevolucionarias se enfocaron en reflejar la
dureza de la realidad socio-econdémica del pais poniendo al centro de sus composiciones la
muerte como reflejo de la violencia acaecida durante la Revolucién. En esa misma
intension destaca la utilizacion de la calavera como critica de la desigualdad social y a la
vez, la paraddjica condicion de igualdad ante la muerte. Mediante el arte postrevolucionario
se fortalecié la obsesion mexicana por la muerte, no sélo como pretexto folclérico pues
Ilegd a considerarse objeto de pensamiento (Octavio Paz, Roger Bartra, José Revueltas,
etc). La interpretacion de Lomnitz respecto a la recurrencia del uso de la imagen de la
muerte en el arte mexicano resulta orientadora:

El erotismo mortuorio tiene dos corrientes principales: la primera es la atraccién que
tiene la fusion con la tierra o con la intemporalidad (la “eternidad”) frente al sufrimiento
de la vida. Esa “atraccion fatal” también implica el sentido de transgresion que
acompafia el hecho de tomar licencia de los imperiosos dictados de los vivos. La
segunda forma de erotismo mortuorio es la sublimacién de la muerte en ideas de
trascendencia. Mientras que la primera forma describe la muerte como una liberacion,
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la segunda hace hincapié en el poder sobre la vida que se alcanza después de la muerte.
(Lomnitz, 2005, p. 389)
Para concluir el esbozo historico es necesario destacar dos momentos particulares. Primero,

el contexto de la crisis econémica de los 80, donde la representacion de la muerte sirvié
para evidenciar las desigualdades sociales y la crisis econdmica. Segundo, la actual
estrategia a través de la cual las instituciones educativas fomentan la celebracién del “dia de
muertos” como fiesta nacional mediante la elaboracion de altares y ofrendas a los muertos
(Lomnitz, 2005, p 431).

En la actualidad no existe una sola representacion de la muerte en México, lo que si
podemos distinguir es un sentido muy distinto en la relacion de la muerte en el espacio
rural y urbano. Y es en las zonas rurales donde probablemente se encuentran las
experiencias mas originales de la relacion del mexicano respecto a la muerte por varias
razones. Oliveros (2006) enfatiza la relacion vida-muerte tiene en tales espacios un sentido
practico puesto que las relaciones sociales del difunto convocan a las familias o
comunidades alrededor de los deudos y de la muerte, cosa poco comun en las ciudades.

Por ello, el deceso de un familiar representa un momento de mucho movimiento y
cambios. Es entonces cuando todas las relaciones gravitan juntas para pagar o liquidar
las relaciones con el finado y con quienes asumen los papeles familiares. De ahi la
costumbre de honrar a los difuntos durante los primeros dias del mes de noviembre siga
siendo también la celebracion familiar por excelencia en la mayor parte de los pueblos
rurales de México. (p. 205)

Es partiendo de las relaciones socio-econdémicas en torno al difunto donde se convoca la

reunion familiar y es con la fecha de muerte que se toman decisiones para el nuevo ciclo de
las cosechas.

En esa misma perspectiva el analisis semiotico de Juanita Garciagodoy distingue
dos maneras de aproximacion de los mexicanos frente a la muerte en la actualidad. Una
folklorica y rural cercana a las manifestaciones mesoamericanas nutridas por creencias
indigenas y una segunda popular y urbana que tiene dos tendencias; aquellos cuyas
manifestaciones tienen un tono burlén y politizado y un segundo grupo que ignora o
reemplaza cualquier forma de festejo tradicional adoptando por Halloween. En efecto, la

distincion entre la fiesta “rural”, que se identifica como indigena y pura, y la fiesta
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“urbana”, que es comercial y politizada, permea las representaciones contemporaneas de
los “dias de muertos”. (Lomnitz, 2005, p, 263)

El segundo elemento que debo destacar es el de la muerte como objeto comercial y
de distincion social, pues se trata de una actitud que pervive en la actualidad. Y ello tiene
un origen historico,

A partir de la colonia los difuntos fueron reubicados primero bajo el piso de las iglesias
y los conventos cristianos: en la casa de Dios, aunque también en los atrios o
camposantos —la mayoria orientados al poniente- y en las particulares “necrépolis”
hacendarias. Asimismo se continuaron los entierros directos envueltos en petate y las
criptas familiares. Tiempo después, gracias a las leyes reformistas, los fieles difuntos
“fueron a dar con todos sus huesos” a novedosos panteones civiles. Al paso del tiempo
los difuntos se volvieron a reubicar de acuerdo con las maneras acostumbradas, solo
que ahora en distintos y distinguidos cementerios para diferente tipo de vida econémica,
“clase social”, y atn para diversas nacionalidades. En la actualidad se ha vuelto
imperioso conseguir secciones de primera quinta pagadas por adelantado, y a
perpetuidad. Con no pocos tramites burocréaticos, los muertos ya pueden permanecer lo
més cémodo posible en un espacio a la moda y en atatdes eternos de acero inoxidable.
De la misma manera se puede acceder a una proletaria seccién horizontal con
condominios funerarios de interés social, o bien reducidos a una impoluta ceniza.
(Oliveros, 2006, p. 230)

Como bien lo destaca Oliveros, la muerte en la actualidad se ha transformado en un objeto

comercial rodeado de diversos intereses, por ejemplo: el de la industria farmacéutica,
hospitales, médicos, funerarias, cementerios, etc. A ello se suma el hecho de que el tema de
la muerte esta resguardado entre el silencio y el distanciamiento sociocultural. Al respecto,
Paz menciond en El laberinto de la soledad:

La muerte moderna no posee ninguna significacion que la trascienda o refiera a otros
valores. En casi todos los casos es, simplemente, el fin inevitable de un proceso natural.
En un mundo de hechos, la muerte es un hecho mas. Pero como es un hecho
desagradable, un hecho que pone en tela de juicio todas nuestras concepciones y el
sentido mismo de nuestra vida, la filosofia del progreso (¢el progreso hacia donde y
desde donde?, se pregunta Scheler) pretende escamotearnos su presencia. En el mundo
moderno todo funciona como si la muerte no existiera. Nadie cuenta con ella. Todo la
suprime: las prédicas de los politicos, los anuncios de los comerciantes, la moral
publica, las costumbres, la alegria a bajo precio y la salud al alcance de todos que nos
ofrecen hospitales, farmacias y campos deportivos. (Paz, 1950, p. 22)
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La reflexion que hizo Paz a mediados del siglo XX vislumbraba ya el escenario actual de la
muerte como objeto comercial, en México como en muchas otras sociedades influidas por
la cultura occidental moderna se ha vivido un proceso de interés econdmico alrededor de la
muerte. Los autores aqui referidos coinciden en que festividad mexicana del 2 de
noviembre se encuentra en un contexto global en el que la muerte se ha convertido en un
negocio:

... ha habido un incremento espectacular del nimero de cementerios, crematorios y
funerarias, y una tendencia a homogeneizar los paquetes funerarios, al igual que las
tumbas. Esa evolucion va de la mano con la apropiacion de la muerte por la
medicina, un fendbmeno que siempre ha estado y sigue estando desigualmente
distribuido, pero que, no obstante, afecta a grandes segmentos de la poblacién. En
ciertos sentidos, en realidad, todavia es posible encontrar en México las altaneras y
autoritarias actitudes de los médicos, que asociamos con el marcado modernismo
del decenio de 1950, particularmente en los servicios médicos destinados a los
pobres. (Lomnitz, 2005, p. 456)

En medio de esa desigualdad no es de extrafiar que en el México actual predomine el

silencio y alejamiento ante la muerte (excepto en comunidades rurales con tradiciones
ancestrales) y ante dicha circunstancia se pueden articular algunas explicaciones.

Sobre el tema de la actitud aparentemente festiva del mexicano ante la muerte. Lo
primero que debo sefialar es que se trata de un fendmeno socio-cultural que tiene sus
origenes en la tradicion precolombina, sin embargo, lo que actualmente observamos como
el festejo de “dia de muertos” es una hibridacion de diversos elementos que se han venido
integrando a lo largo de la historia del pais. Las expresiones festivas del 2 de noviembre
forman parte de la cultura y el folklore de los mexicanos pero dicha actitud no estéa presente
en las DFV, en ese sentido, la critica que hizo Octavio Paz a diversos aspectos de la cultura
mexicana y especialmente a la actitud del mexicano frente a la muerte se mantiene vigente.

Muerte y vida, jubilo y lamento, canto y aullido se alian en nuestros festejos, no para
recrearse 0 reconocerse, sino para entredevorarse. No hay nada mas alegre que una
fiesta mexicana, pero también no hay nada mas triste. La noche de fiesta es también
noche de duelo. (Paz, 1950, p. 20)

El argumento de Paz coincide en parte con la perspectiva del filésofo mexicano Emilio

Uranga en el sentido en que reflexiona sobre la actitud festiva y simultaneamente dolorosa

del mexicano ante la muerte como consecuencia de la forma en que vive puesto que “la
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vida entrafia esencialmente una radical frustracion o descomposicién, un fracaso de que se
alejara o aproximard mas o menos, pero al que llegaremos o llegard inexorablemente”
(Uranga, 1951, p. 66). Es ante la vida permanentemente incompleta y azarosa que el
mexicano prefiere jugar con la vida: “la vida mexicana no exige derechos ni los tiene; es
gratuita, “abandonada”, entregada a sus propios impulsos” (Uranga, 1951, p. 66). Debido a
las condiciones de vida en las que transcurre lo cotidiano, el sentimiento de muerte esta
siempre latente en la cultura mexicana. Hay adn un sentido méas profundo en la reflexion de
Uranga: el mexicano no considera la vida un proyecto en el que pueda desplegar su
plenitud por lo que la muerte es bienvenida, no interrumpe perspectivas de largo aliento.

Justamente un reflejo de ese mismo sentimiento esta el poema Muerte sin fin de
Gorostiza:

“Desde mis ojos insomnes
mi muerte me esta acechando,
me acecha, si, me enamora
con su ojo languido.
iAnda, putilla del rubor helado,
anda, vamonos al diablo!
(Gorostiza, 1939)%°
En efecto, hubo un México prehispéanico para el que la muerte tenia un significado

festivo, experiencia de la cual podemos observar vestigios en las comunidades rurales, sin
embargo, ese sentido que tenia la muerte prehispanica se disolvié durante el desarrollo
historico del pais. En la actualidad se festeja un dia la muerte pero el resto del afio se le
silencia y se confina a los hospitales, se le teme como si fuera un evento aislado de la vida,
se le pone un precio antes y después de su llegada. EI &nimo festivo del mexicano ante la
muerte se ha transformado en mero folklore mezclado con nostalgia por aquello que
histéricamente tuvo sentido, por el valor de acudir a la muerte confiando en que era una
parte importante de la vida.

Ademas, la supuesta familiaridad del mexicano frente a la muerte estd acompafiada
de un sistema médico con serios problemas; de formacion académica, estructural y

econdmica. Estos son elementos que, en conjunto, fortalecen la actitud soberbia de algunos

20 (Recuperado 5/febrero/2017 de: http://www.filosoficas.unam.mx/~morado/gorostiza.htm)
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profesionales de la salud. Esta investigacion hace algunos cuestionamientos y
sefialamientos respecto al comportamiento de los médicos frente a los pacientes terminales
principalmente porque al lado de la fiesta de “dia de muertos” también esta la baja calidad
de muerte, la falta de madurez como sociedad para discutir leyes y proyectos que permitan
la toma de DFV, estd la soledad y el alejamiento que estamos imponiendo a los
moribundos.

He descrito algunas interpretaciones culturales que han moldeado la relacion
particular de los mexicanos respecto a la muerte, veamos cuales de esos antecedentes sirven
para explicar algunos procesos del morir en la actualidad, ;qué elementos han subsistido a
las diferentes épocas historicas y cudl es su influencia en la forma en que interactuamos con
la muerte?

Un elemento continuo a lo largo de la historia del pais es el énfasis en un tipo de
existencia azarosa y llena de dificultades de orden socioeconémico. La cancion popular,
aquella que recuerda que “...l1a vida no vale nada” no es una manifestacion aislada, forma
parte de la percepcién popular de que el hecho de vivir en México es encontrarse en un
juego sin certezas. En ese sentido, Paz enfatiz6 como al mexicano le cuesta tomar
decisiones a largo plazo como consecuencia de las circunstancias socioeconémicas siempre
inestables. Si consideramos esa posibilidad, las DFV formarian parte de aquellas cuestiones
que escapan al razonamiento y prevision y por lo tanto, carecerian de importancia.

Por otra parte encontramos la supuesta actitud festiva y el tono burlén que el
mexicano manifiesta ante la muerte, actitud que se ha acompafiado histéricamente por una
serie de criticas a la situacion politica y econdémica del pais. Tal elemento parece ser
ahistdrico puesto que podemos ver en la actualidad como las manifestaciones alrededor del
2 de noviembre muestran actitudes festivas y dolorosas ante la situacion actual del pais,
permeada de violencia.

Destaca también el hecho de que en el México rural la muerte sigue siendo un
motivo que convoca a la comunidad, en diversos sentidos, se vuelve un acontecimiento de

cohesion social.
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Finalmente habremos de considerar la propuesta de Lomnitz en cuanto a la
institucionalizacion de la muerte por parte del Estado como proyecto de corte nacionalista
puesto que tal hecho estaria moldeando la forma en la que se proyecta culturalmente la
imagen de la muerte en México. También es pertinente subrayar que el proceso de las
representaciones de la muerte en México ha seguido el mismo rumbo que el resto de las
sociedades occidentales, es decir, la del alejamiento de la muerte, por ello en buena medida,
las DFV siguen presentandose como opciones azarosas mas que como posibilidades de

eleccion reales.

1.3. Conciencia de la muerte: Nietzsche, Heidegger, Gadamer

La muerte es lo que da la vida. Pues la muerte me impone la conciencia de la finitud de mi
existencia. Confiere a cada uno de mis actos una incomparable dignidad y, a cada instante
que pasa, su unicidad. En la duracidn indistinta, me singulariza. Sin ella, yo no seria, en
sentido preciso del término, nadie.

Jean Ziegler, Los vivos y la muerte, (1947).

Hasta este momento he destacado el paulatino alejamiento histérico en torno a la muerte en
occidente y he presentado algunos elementos que nos pueden aproximar a la comprension
de nuestra relacion actual con la muerte y a las DFV.

Justamente es frente a tal alejamiento que debemos ahora considerar perspectivas que
emergen a contracorriente de aquel comportamiento de ocultacién frente a lo inevitable. Se
trata de tres concepciones filos6ficas modernas que nos permitiran aproximarnos a la
comprension del sentido de la experiencia frente a la muerte. Las ideas sobre la vida, la
enfermedad y la muerte de Friedrich Nietzsche (1844-1900), Martin Heidegger (1889-
1976) y Hans-Georg Gadamer (1990-2002) establecen un horizonte de comprension amplio
y profundo de aquello que nos interesa en esta tesis. Estos tres filosofos tienen en comun

una concepcion afirmativa sobre la enfermedad y el morir. En Nietzsche, Heidegger y
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Gadamer hay una vivencia reflexiva de tal proceso. Las reflexiones aqui enunciadas sirven
para dar cuenta de la posibilidad de un hacer-frente a la muerte, manifiestan la posibilidad
de mantener una actitud consciente y -en la medida de lo posible- activa frente a ella.
También sirven para comprender el devenir previo a la muerte e incluso. A través de las
conversaciones con cuidadores y pacientes se hizo patente que tanto el duelo como las
pérdidas que supone la enfermedad pueden incentivar la capacidad de apreciar
especialmente la vida a partir de la enfermedad o el acompariamiento de la muerte de otros
por ello encontré en estos pensadores, ideas que enfatizan esa misma facultad de
experienciar la enfermedad y la muerte como un proceso consciente y resolutivo para la
toma de DFV.

Antes de comenzar es pertinente mencionar la distincion hecha por Gabriel Marcel,
entre “problemas” y “misterios”, para mostrar que la muerte no es un problema que pueda
ser resuelto de manera tedrica, se trata de un misterio que involucra la totalidad de nuestro
ser singular. Marcel observo que uno de los problemas del hombre moderno consiste en la
pérdida del sentido del ser, puesto que se ha reducido a su funcién (vital y social), de ahi
que la manera en que se vive la muerte en la modernidad contiene un fuerte sentido de
pérdida. “Incluso la muerte aparece aqui, desde un punto de vista objetivo y funcional,
como la puesta fuera de uso, como lo inutilizable, como el desecho puro”. (Marcel, 1987, p.
26). La muerte pone fin a las funciones que el mundo moderno le ha impuesto al sentido de
la vida, sentido de lo inmediato, de lo productivo, del curso cotidiano del hacer donde no
queda lugar para el misterio, esta vida moderna -dice Marcel- “atrofia la potencia del
asombro”.

Habiendo asumido que la muerte es un misterio y que esta tesis se encuentra enfocada
especificamente en el proceso cercano a la muerte es que interpreto algunas reflexiones de
Nietzsche, Heidegger y Gadamer y no con la pretension de agotar sus amplias y profundas
obras. Asi que tanto este apartado como la tesis en general constituyen un acercamiento a
dicho misterio, pues no hay ningun argumento de verificacion que valga sobre la muerte,

pero si, -y hacia ello se dirige este apartado- modos originales y reflexivos de asumirla.
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En el caso de Friedrich Wilhelm Nietzsche (1844-1900) hay una reflexién original
sobre la vivencia del dolor, la enfermedad y la muerte. En su filosofia, el dolor adquiere
una significacién poco habitual, puesto que se analiza como reaccion y no como mero
padecimiento?’. Nietzsche considerd que el dolor tiene la facultad de aislarnos del exterior
y obligarnos a mirar nuestro interior. EI dolor nos hace ser conscientes de la salud que
hemos perdido, pero también nos hace cerrar los ojos a lo cotidiano para poder mirar el
desequilibrio interno desatado por un padecimiento, se trata de un tipo de observacion que
interroga sobre nuestros modos de existencia; ¢qué nos dice el padecimiento sobre nosotros
mismos Yy nuestra vida? Para intuir una respuesta es necesario atender a los pensamientos
sobre la enfermedad y la salud, ya que éstos resultan igual de importantes que la propia
sintomatologia pues forman parte de los sufrimientos y las representaciones que
elaboramos alrededor de ellos. Las reflexiones nietzscheanas nos conducen a preguntarnos
hasta dénde la medicina moderna ha dejado de lado estas consideraciones, pues se puede
constatar que cualquier tipo de inquietudes relacionadas con la muerte, el dolor y la
enfermedad son considerados objetos exclusivos de estudio para la psiquiatria®?.

Nietzsche sugiere que es posible resignificar la vivencia del dolor, la enfermedad,
la cura y la muerte. ¢ Qué se pierde cuando interviene la medicalizacion para evitar el dolor?
En la actualidad el dolor es un sintoma que debe ser disminuido o -de preferencia-
eliminado a la brevedad, sin importar que ello derive en estados de nula o minima
consciencia. Podriamos decir que el umbral del dolor de las sociedades actuales ha

disminuido en buena medida como consecuencia del avance de los medicamentos para su

21 La investigacion y testimonio de Sontag, S., (2008), La enfermedad y sus metaforas sirve de ejemplo para
ilustrar dicha actitud. Una vez que le fue dado un diagndstico de cancer se dedicd a investigar ampliamente
sobre los posibles tratamientos que podia recibir, a comprender, analizar y resignificar el tratamiento
sociocultural que se le daba a esta enfermedad (a ella como paciente) y los equivocos con que suelen ser
tratados quienes lo padecen como consecuencia de diversos factores econémicos y culturales que influyen en
ciertas enfermedades.
22 “Robeck” es un cuento breve que narra la historia de un matrimonio de ancianos que ha decidido elegir
cuando y cémo morir, sin embargo, la intervencion de los familiares y amigos determinan que dicha
motivacion sélo puede provenir de un desequilibrio mental. Finalmente la mujer decide suicidarse alejada de
su familia pues, tanto sus hijos como esposo consideran que lo mejor para ella es hospitalizarla e iniciar un
tratamiento psiquiatrico. (Pabst, 2005, p. 113).
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control. Nietzsche critico desde el siglo XIX la pretendida negacién del dolor (del alma o
del cuerpo),

Tanto la generalizada falta de ejercicio en ambas formas del dolor como la escasa
vision de gente sufriendo, tienen una importante consecuencia: hoy en dia se odia el
dolor mucho mas que en épocas anteriores, y se habla de él peor que nunca; incluso,
como mero pensamiento, la presencia del dolor apenas se soporta [...] (Nietzsche,
1882, p. 140)

Las preguntas quedan dispuestas al debate: ;podemos eliminar el dolor? ;debemos?, ;a qué

costo?, ¢como es el dolor?, ¢qué caracteristicas tiene? Nietzsche lo define como si se tratara
de la convivencia con un animal. El dolor esta ahi acompafiandonos siempre, como un fiel
y paciente compafiero que espera el momento de hacerse presente. Ver el dolor como
compafiia posible (inevitable), nos recuerda la experiencia de algunos enfermos que
dialogan con sus tumores, los nombran, los increpan, hablan con ellos, es decir, cuando la
presencia del dolor es constante se hace ineludible establecer algun tipo de relacion con él.

Mi perro.- He dado nombre a mi dolor y lo he llamado <<perro>> -es tan fiel y, a la
vez tan impertinente y desvergonzado, incluso tan listo como cualquier otro perro- y
puedo increparle y pagar con €l mi mal humor, como otros hacen con sus perros,
servidores o mujeres”. (Nietzsche, 188, p. 300)

Ademas, Nietzsche observa que mientras nos encontramos enfermos tenemos que mirar y

acercarnos a lo que no queremos ver. Dicha condicién posibilita un estado especial de
comprension:

Enfermedad.-...un acercamiento prematuro de la edad, la fealdad y los juicios
pesimistas: cosas que van unidas” (Nietzsche, 1881, p. 278). La enfermedad es el
acontecimiento que nos permite ver un horizonte mas amplio de la vida; el del
cansancio y la finitud, justamente por ello se convierte en una circunstancia para
reflexionar y resolver en ese estado del cuerpo y del alma [...]

Y, ¢qué mas se aprende de la enfermedad? Desde la reflexion nietzscheana, vivir una

enfermedad puede detonar un cambio significativo en el pensamiento e incluso conducir a
una reflexion para la vida; reconstruirla, repensarla y llevar a la préctica el como hacerle
frente, veamos en qué sentido.

Lo primero que habrd que mencionar es que la enfermedad no es un problema
unicamente fisico, pues implica estados del alma y atencion a los pensamientos, ¢;cOmo un

enfermo con sufrimiento prolongado o incluso en fase terminal puede encontrarse mental
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y/o espiritualmente sano? Podemos explicarlo a través de la actitud de transfiguracion que
propone Nietzsche cuando cada uno es capaz de transformarse en médico-filosofo de su
enfermedad y frente al dolor, en ese sentido adquiere relevancia la confianza intuitiva para
saber que es lo que ella reclama.

Segun Nietzsche, tanto la enfermedad como la salud requieren la construccion de
una actitud en la vida que parte de la experiencia particular de aquel que las experimenta
“El filésofo busca también elaborar una filosofia médica, un ethos que le permita saber
vivir adecuadamente” (Nietzsche, 1882, p. 34). La propia idea de superacion tiene implicita
la necesidad de cuidar de si como médico de uno mismo, del alma, del espiritu y del cuerpo
como unidad.

Debido a que la enfermedad y el dolor son parte ineludible de la vida, nos enfrentan
a nuestra propia vulnerabilidad, también convocan a cuestionarnos qué entendemos por
“salud”. En términos generales podriamos seguir la reflexion hasta plantearnos si como
sociedad no estamos siguiendo ingenuamente el suefio de un estado de salud y juventud
eterno e inagotable.

...Por ultimo, queda sin contestar la gran pregunta acerca de si podriamos realmente
abstenernos de la enfermedad, incluso para el desarrollo de nuestra virtud, y de si, a
nivel particular, nuestra sed de conocimiento y de autoconocimiento no necesita
tanto del alma enferma como de la sana: dicho brevemente, la pregunta de si la
exclusiva voluntad de salud no es mas que un prejuicio, una cobardia, tal vez, un
resto de sutil barbarie y un retroceso. (Nietzsche, 1882, p. 213)

Dado que tanto el dolor como la enfermedad son parte de la vida;, ¢;Como vivir una

enfermedad? Segun Nietzsche, es posible asumirla como posibilidad de experiencia, pues
habremos de considerar que estar enfermo obliga a tener tiempo y soledad durante el
padecimiento por lo que tal circunstancia es una ocasion especialmente util para el
desarrollo de la virtud. En ese sentido ambas son condiciones que Nietzsche ve como
positivas puesto que un enfermo es capaz de observar a distancia y con quietud aquello en
lo que cotidianamente se veia involucrado y era incapaz de observar con claridad.

Del conocimiento del sufriente.- El estado de personas enfermas, que son
terriblemente martirizadas durante mucho tiempo por sus males, y cuya mente
permanece, a pesar de ello clara, no esta desprovista de valor para el conocimiento, -
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aparte los beneficios intelectuales que traen consigo toda la soledad profunda, toda
repentina y permitida libertad de todos los deberes y costumbres. El enfermo grave
mira desde su estado con una espantosa frialdad hacia fuera sobre las cosas: todos
esos pequefios embrujos falaces en los que normalmente nadan las cosas cuando el
ojo del que esta sano la mira, han desaparecido para €l: él mismo se ve postrado sin
brillo ni color... (Nietzsche, 1881, p. 112)

Lo anterior sirve de planteamiento para vivir con la enfermedad siendo consciente de que

llegara el momento en que el Unico camino que queda conduzca a la muerte. Para quien la
enfermedad se ha transformado en un ejercicio de transfiguracion, la vida ya no se
encuentra perdida entre el hacer cotidiano porque se encuentra concentrado en aquello que
le resulta realmente significativo al final de sus dias. Puedo sefialar que las personas con las
que conversé (cuidadores y enfermos) solian hacer una seleccion de asuntos que habian
dejado pasar antes de encontrarse en tal situacion (dejar bienes a sus hijos, llamar a alguna
persona, verbalizar algunas consignas, etc.)

Ya hemos dicho que la circunstancia de encontrarse enfermo fue considerado por
Nietzsche como un tiempo especialmente fértil para la reflexion sobre la vida, se
preguntaba "¢;Qué significa vivir?, -Vivir, esto significa: derribar continuamente algo de
uno mismo que quiere morir; vivir, esto significa: ser cruel e implacable contra todo lo que
se vuelve débil y viejo dentro de nosotros” (Nietzsche, 1882, p. 123). Vivir es la lucha
contra aquello que en cada uno quiere morir, contra la debilidad que impide la superacién
de si, contra la indiferencia hacia si mismo, contra la pereza, las falsas morales y las
costumbres indtiles, en fin, una lucha contra la muerte en vida. Vida es ese constante
preguntar por lo que mantiene cada existencia a pesar de los avatares cotidianos. Por la
sorpresa de los dias y la maravilla de los animales, por la musica y los pensamientos.

Hay ademas otra idea inquietante en Nietzsche alrededor de los temas de la
existencia, la muerte y la vida, entre ellos el amar cada uno su destino como equivalente a
un desafio o el afirmar la vida en la eternidad de cada instante. Una existencia vivida
plenamente a cada momento no tiene miedo de la muerte, sélo hay cada dia, cada vez,
afirmacion del mundo y canto a la vida “Que todo cuanto ocurra le resulte provechoso,

todos los dias sagrados y todos los hombres divinos, como lo son para mi” anunciaba
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Nietzsche en La Ciencia Jovial. Este particular modo de experiencia vital sostiene en la
conquista cotidiana del gozo de la salud o la enfermedad. Un muriente puede mantener una
“gran salud” cuando mantiene la conciencia de su muerte ¢ interviene en el cdmo de su vida
y muerte. Los casos referidos como SF y AC en el capitulo 3 dan cuenta de una “gran
salud” a pesar de encontrarse enteradas de la inminencia de la muerte.

La “gran salud” es necesaria para comprender el concepto de “muerte libre”, que
evoca el momento adecuado para morir. “Yo os elogio mi muerte, la muerte libre, que
viene a mi porque yo quiero. ¢Y cuando querré? -Quien tienen una meta y un heredero
quiere una muerte en el momento justo para la meta y para el heredero-" (Nietzsche, 1883,
p. 137). Podemos leer en Nietzsche que una muerte libre y a tiempo es aquella donde no
eres demasiado viejo para ti mismo, cuando has tenido una vida vivida a voluntad, creativa,
fecunda y plena?*, de manera que la muerte llegue a ser contemplada como “la fiesta mas
bella”. Nietzsche veia en las vidas longevas un riesgo, el peligro de la decadencia y la
dependencia asociadas a la pérdida de la voluntad y la libertad:

Més de uno se vuelve demasiado viejo incluso para sus verdades y sus victorias; una
boca desdentada no tiene ya derecho a todas las verdades. Y todo el que quiera tener
fama tiene que despedirse a tiempo del honor y ejercer el dificil arte de —irse a
tiempo-. Hay que poner fin a dejarse comer en el momento en que mejor sabemos:
esto lo conocen quienes desean ser amados durante mucho tiempo. (Nietzsche,
1883, p.137)

Morir a tiempo expresaria en Nietzsche el complemento de una existencia plena, una que se

vivio sin miedos ni temores a la muerte o -incluso- a un Dios muerto. Zaratustra aconsejé

Que vuestro morir no sea una blasfemia contra el hombre y contra la tierra, amigos
mios: esto es lo que yo le pido a la miel de vuestra alma. En vuestro morir deben
seguir brillando vuestro espiritu y vuestra virtud, cual luz vespertina en torno a la
tierra: de lo contrario, se os habra malogrado el morir. (Nietzsche, 1883, p. 139)

23 Freitod literalmente traducido como “muerte libre” es utilizado hoy en dia por un movimiento civil en
Alemania que se ha preocupado por establecer un protocolo de muerte elegida en el que la persona que ha
decidido quitarse la vida deja una declaracion escrita donde asume que se traté de una decision libre evitando
asi cualquier tipo de problema legal. Recordemos que en dicho pais se encuentra prohibida la muerte
médicamente asistida.
24 Ver el articulo de Ezequiel, E., 2014, “Por qué quiero morir a los 75 afios” (recuperado 15/marzo/2017 de:
http://www.nogracias.eu/2014/09/26/por-que-quiero-morir-los-75-anos/)
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Si ampliamos el horizonte de madurez tanto para la vida como para la muerte, decidir sobre
el fin de la vida se transforma en un acto de coherencia al final de la misma. En conjunto,
las inquietudes nietzscheanas sobre el dolor y la enfermedad proyectan una perspectiva
original sobre la muerte y en ese sentido destacan algunas referencias claves para
comprender el concepto de muerte libre. El filésofo aleman mantuvo una relacion de
curiosidad sobre la enfermedad y el dolor con la intencion de vivir ambas circunstancias
como posibilidades de transfiguracion de lo que somos manteniendo una actitud de
médicos-filosofos de nosotros mismos.

He de precisar que tales reflexiones se despliegan de una serie de convicciones
claves, entre ellas, la complementariedad entre la vida y la muerte. Vivir requiere de la
experiencia tanto de la salud como de la enfermedad. Por tanto, la comprensiéon de la
muerte se construye en Nietzsche, a partir del gozo y plenitud de la vida y, paralelo a ello,
de la conciencia de finitud y, parte de tal comprensién incluye asumir que el dolor forma
parte de la vida y por esa consideracion hay que aprender el. Parte de aprender a morir
implica vivir plenamente.

Dicho lo anterior, la reflexion se dirige hacia un cambio en la forma en que
culturalmente percibimos el dolor como mero padecimiento puesto que cambiando ese
paradigma podemos situar el dolor como detonador de cuestionamiento de nuestro modo de
existencia, ¢qué nos dice el dolor sobre nuestra existencia? Es por su sentido util como
fuente de informacion que antes de pretender eliminarlo habremos de utilizarlo. Ademas de
lo anterior, cabe otra condicion inevitable que acompafia el dolor; éste nos obliga a mirar
aquello que no queremos ver en nosotros mismos: envejecimiento, incapacidad fisica, etc.

Habremos de asumir que la enfermedad convoca la atencion al cuerpo, espiritu y
pensamiento, es por ello que la vivencia de la enfermedad puede mutar de un mero padecer
a una transfiguracion, proceso que se logra en condiciones propicias para el
autoconocimiento: el distanciamiento y la quietud que implica <<estar enfermo>>. Es,

como resultado de tal transfiguracion que se establecen las condiciones para que acontezca
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una muerte libre, es decir, una sin pesadumbre ni arrepentimientos y por el contrario, en la
capacidad de decidir cuando y como habra de acontecer.

Pasemos ahora al pensamiento del filésofo aleman Martin Heidegger (1889-1976)
pues resulta clave para comprender una propuesta contraria a la manera en que la cultura
occidental moderna se ha relacionado con la muerte. Durante el andlisis de las
conversaciones se volvieron relevantes los estados afectivos y emocionales como
manifestaciones fundamentales del estar-frente a la muerte y en la filosofia de Martin
Heidegger ubicamos una reflexion sobre la importancia existencial de las “Disposiciones
afectivas” Befindlichkeit y también el concepto de “‘Ser-para-la-muerte” Sein-zum-Tode
como estructura totalizadora de la existencia. En efecto, la perspectiva heideggeriana sobre
la disposicion afectiva del Dasein®® resulta orientadora para comprender los procesos
previos al final de la vida, pues son constitutivas de la capacidad para estar en el mundo y
forman parte de la comprensién para la muerte.

Para Heidegger nuestra existencia esta abierta al mundo a través de lo que €l llama
“estructuras existencias”, una de las cuales es la “disposicion afectiva,”. Las otras dos la
“comprension” Verstehen y el discurso o habla Rede. Respecto a la primera, Heidegger

escribe: “Befindlichkeit asumido cotidianamente como estado de animo manifiesta: <<

% |a filosofia de Martin Heidegger replanted un problema clésico en filosofia; la comprensién sobre qué es el
ser. Propuso una aproximacién distinta a la planteada histéricamente en la tradicion del pensamiento
occidental que habia oscilado entre asumir al ser como un ente o presencia, o bien, desde un punto de vista
objetivista/subjetivista. Para Heidegger fue necesario presentar una ontologia del modo del ser proponiendo
una serie de conceptos a través de los cuales elabor6 su andlisis filoséfico. Y especialmente, el tema de la
muerte ocupd un lugar fundamental en su filosofia. Testimonio de ello es Ser y Tiempo, (1927) obra en que se
dedico el capitulo primero de la segunda parte del libro a dicho tema. En Ser y tiempo se emprendi6 una tarea
planteada con antelacion por toda una tradicion filoséfica (Hegel, Shopenhauer, Kierkegaard, Husserl). La
particularidad de dicha obra es que se planteé desde la existencia misma basada en lo que Heidegger llamaé las
estructuras de aperturidad del existir o del Dasein donde se efectda un andlisis de la existencia tendiente a
establecer las condiciones para una comprension auténtica del ser o analitica de la existencia. El argumento de
Ser y Tiempo se estructurd a partir del anélisis minucioso de los conceptos que hacen posible la reflexion
sobre la existencia. Para el caso de la presente investigacion Unicamente retomo los siguientes conceptos:
Dasein, temporalidad, estar-en-el-mundo, muerte y cuidado. Debido a que el ser no es un objeto para
aproximarse, Heidegger construye una ontologia del modo del ser planteada como un aperturarse desde
donde es posible comprender. Quien comprende es el Dasein=el Ahi del ser, apertura entre el mundo exterior
e interior. Existir, es el qué y el como de cada ser, de ello deriva la capacidad de vivencia del mundo exterior
e interior. “A este ente que somos en cada caso nosotros mismos, y que, entre otras cosas tiene esa
posibilidad de ser que es el preguntar, lo designamos con el término Dasein” (Heidegger, (1927), p. 30).
Dasein es la apertura del ser, es <<ser en el mundo>>.
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cdmo uno estd y como a uno le va>>, pone al ser en su Ahi”. (Heidegger, 1927, p. 159).
Estamos siempre en un estado de &nimo, es una cualidad del Dasein y nuestra percepcion
de la realidad (y en este caso de la muerte inminente) supone siempre la articulacion de
nuestros estados afectivos, nuestra comprension y el discurso en el mundo y en este caso,
frente a la muerte. “La disposicion afectiva es un modo existencial fundamental de la
aperturidad cooriginaria del mundo, la coexistencia y la existencia, ya que esta misma es
esencialmente un estar-en-el-mundo” (Heidegger, 1927, p, 161). Existe una “modulacion”
afectiva de nuestra experiencia no solo apunta a nuestra existencia subjetiva individual,
sino que se encuentra intimamente ligada a la manera en que nos relacionamos con los
otros (coexistencia) en un mundo coman.

La disposicion afectiva esta siempre presente y surge especialmente al final de la
vida en la lucha constante del que se sabe cercano a su muerte intentando modular todo lo
que esta sintiendo y pensando, (ver: SF, p. 105) no hay manera de evitar las disposiciones
afectivas durante la vida y menos aun sabiéndonos cercanos a la muerte.

La disposicion afectiva no sélo abre al Dasein en su condicién de arrojado y en su
estar-consignado al mundo ya abierto siempre con sus ser, sino que ella misma es el
modo existencial de ser en el que el Dasein se entrega constantemente al “mundo” y
se deja afectar de tal modo por él que en cierta forma se esquiva a si mismo.
(Heidegger, 1927, p. 163)

La disposicion afectiva no s6lo permite al Dasein abrirse al mundo y abrir en él el mundo,

es un proceso de ida y vuelta en su condicion de arrojado, en estos casos, ante la muerte.
Cabe precisar que para Heidegger, existir y morir forman parte de un proceso
inseparable, “el morir no es un incidente, sino un fenémeno so6lo existencialmente
comprensible” (Heidegger, 1927, p. 261). En el caso de Ser y Tiempo varios argumentos
sugieren que toda vida implica su propia muerte, somos seres con un tiempo finito, por lo
que pensar la muerte nos obliga a asumir la existencia de manera originaria, en lo que
Heidegger llama un proyecto existencial vuelto hacia la muerte. Cada viviente nace con su
muerte, la vida es temporal, el ser mismo esta vuelto hacia el fin. La muerte es

ineludiblemente parte del Dasein y la existencia debe ser cuidada justo porque se trata de
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un devenir conciente que finalizar4 con la muerte. El cuidado del Dasein que hacia su
propia muerte incluye la responsabilidad de la misma y la toma de DFV.

El proceso que emerge ante la muerte induce la cuestion ¢qué hacemos frente a un
diagnostico terminal? Heidegger antepone la pregunta ;,cOmo nos preparamos para la
muerte durante la vida? La primera consideracion es que debido a que la muerte es un
fendmeno existencial, antes de que ocurra solo podemos bosquejar (imaginar o intuir) cémo
podria ocurrir. El ejercicio de observacion de la muerte de los otros no es suficiente, no
podemos tomar su muerte y tampoco tenemos el poder de morir y volver a vivir para saber
con exactitud qué es la muerte, Gnicamente esbozamos cada vez las posibilidades de nuestra
muerte a través de la imaginacion. “El morir debe asumirlo cada Dasein por si mismo. La
muerte, en la medida en que ella “es” es por esencia cada vez la mia...significa una
peculiar posibilidad de ser, en la que esta en juego simplemente el ser que es, en cada caso
el propio Dasein...” (Heidegger, 1927, p. 261)

Cada Dasein inevitablemente habita durante su vida en la muerte y hacerse
consciente de ello es una tarea propia del existir, ésta contiene en su existencia la
particularidad de su muerte, reivindica al Dasein en su singularidad, morir es cada vez una
Unica posibilidad, puesto que uno ve su muerte desde su ser propio y cada Dasein se
encuentra ubicado en una situacion hermenéutica particular.

Y, ¢queé es la muerte segun el planteamiento heideggeriano? La muerte es el fin del
estar en el mundo, no existir mas para los otros y viceversa. “;O deberan acaso concebirse
la enfermedad y la muerte en general -incluso en un plano médico- primariamente como
fendmenos existenciales? La interpretacion existencial de la muerte precede a toda biologia
y ontologia de la vida” (Heidegger, 1927, p. 268).

Ante la complejidad de la muerte, Heidegger hizo una distincion interesante;
fenecer pertenece a todo lo vivo, morir es un concepto exclusivo del Dasein, convoca una
existencia capaz de preguntarse por si misma y de angustiarse por no estar mas en el
mundo. Un Dasein dispuesto aprende, sabe y vive con la certeza de su muerte, lo que le

permite mirarla y cuidar de ella. Desde esta experiencia, ya no se observa la muerte como
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un mero fin, sino como una posibilidad de aperturidad a la vida, de madurez y cuidado de
si, de observacion de la parte que le faltaba como totalidad,

El estar vuelto hacia la muerte se funda en el cuidado. En cuanto arrojado estar-en-
el-mundo, el Dasein ya esta siempre entregado a su muerte. Estando vuelto hacia su
muerte, muere facticamente, y lo hace en todo momento mientras no haya dejado de
vivir. (Heidegger, 1927, p. 279)

El Dasein que cuida de si y de su muerte durante la vida se asume constantemente

dispuesto a ella “ésta debe ser comprendida en toda su fuerza como posibilidad,
interpretada como posibilidad y, en el comportamiento hacia ella, sobrellevada como
posibilidad” (Heidegger, 1927, p. 281). Recordemos que el Dasein es un ente
constitucionalmente incompleto, un continuo buscar, y por ello, su propia muerte es la
posibilidad de completar su existencia. En Heidegger cada vida trae consigo su propia
muerte, por lo que vivir implica el valor de ir a la muerte asumiéndola como limite y parte
del disfrute de la vida.

En ese sentido, la consciencia de la muerte esta presente en cada accion y camino
que se elige tomar, ¢no es acaso cierto que la vida tiene un punto de inicio y uno final? En
palabras de Ziegler (1976) es la certeza de la muerte lo que define la vida misma:

Saber, con una certidumbre que ninguna variacion estadistica altera, que mi vida
termina, que yo muero y que conmigo un universo entero, ese mismo de mi
conciencia, desaparecerd, determina de manera definitiva todos los actos
constitutivos de mi existencia. Asi pues, la conciencia de su propia finitud asigna al
campo de lo vivido y de lo vivible limites precisos, necesarios e irrevocables. (p.
144)

Siguiendo estos razonamientos, debemos subrayar que no hay pesimismo en pensar la

muerte durante la vida; se trata de una capacidad que ha de ejercerse con asiduidad para el
que es consciente de su finitud.

A través de las conversaciones de esta investigacion destacd que estar frente a la
muerte contiene diversos niveles de angustia para los involucrados y especialmente para el
muriente y su cuidador (Ver: J, p. 128) Heidegger reflexiono sobre ella y resulta esencial
como forma de disposicion afectiva. El hecho de estar-en-el-mundo implica angustia que,

en sentido activo se transforma en disposicion para vivir auténtica y originalmente. Se trata
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de un sentimiento completo y circular, del inicio al fin de la existencia. Cabe en ese sentido
el especial trato que Heidegger le otorga cuando es la muerte lo que la provoca:

La condicion de arrojado en la muerte se le hace patente en la forma mas originaria y
penetrante en la disposicion afectiva de la angustia. La angustia ante la muerte es
angustia “ante” el mas propio, irrespectivo e insuperable poder-ser. El “ante qué” de
esta angustia es el estar-en-el-mundo mismo. El “por qué” de esta angustia es el
poder-ser radical del Dasein. La angustia ante la muerte no debe confundirse con el
miedo a dejar de vivir. Ella no es un estado de animo cualquiera, ni una accidental
“flaqueza” del individuo... (Heidegger, 1927, p. 271)

La angustia puede utilizarse como un recurso que nos permite enfrentar originalmente la

existencia y el fin de la misma. No se trata meramente un tema filoséfico abstracto, las
conversaciones de esta investigacion en su mayoria coincidieron en que cuando se trata de
afrontar la muerte, tanto médicos como pacientes y familiares la experimentan en algun
momento del proceso. Ademas, “el sentimiento fisioldgico de la angustia sélo es posible
porque el Dasein se angustia en el fondo de su ser”. (Heidegger, 1927, p. 212) Es una de las
disposiciones afectivas determinantes en el modo del Dasein, tanto para su estar en el
mundo como en la preparacion para la muerte.

El concepto de cuidado o Sorge (modo de ser del Dasein) en Heidegger es también
una forma de respuesta. El cuidado nos permite reaccionar, hacer y responder al miedo, a la
angustia, hacer para ser, una forma de articulacion con el mundo. El sentido en que nos
interesa particularmente el cuidado es muy especifico. La propuesta heideggeriana asume
que el Dasein coexiste con los otros; esta entre ellos, su mundo es el que comparte con los
demas; es un mundo en comun. Lo anterior esta vinculado a la preocupacion central que
observamos en los murientes por su familia y viceversa. La muerte implica ya no estar mas
con los otros?®. Heidegger observa que el cuidado se despliega en: a) ocupacion por las
cosas y los utiles, b) la solicitud o preocupacion por los otros. (Ver: SF, pags. 105 y 108,
G, p.108, AC, pags. 122, 123, 125) “... el mundo es desde siempre el que yo comparto con

26 En otro sentido, la muerte en relacion con los otros puede ser comprendida como lo reflexiond Ernest Bloch
(1923): “En el momento de morir, tendremos necesidad de mucha vida todavia para terminar nuestra vida...
Cuando morimos, queramoslo o no, debemos entregarnos, es decir, entregar nuestro ‘yo’ a los otros, a los
supervivientes, a aquellos, y son billones, que vienen después de nosotros, porque ellos y sélo ellos pueden
acabar nuestra vida no concluida”. (Ziegler, 1976, p. 358)
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los otros. EI mundo del Dasein es un mundo en comun. El estar-en es un coestar con los
otros”. (Heidegger, 1927, p. 144)

Este ultimo sentido es el que aqui interesa puesto que el modo de ser del Dasein es
el cuidado y éste se desarrolla, en tanto “solicitud” Firsorge o cuidado de los otros, en dos
direcciones; a) sustitutiva-dominante; en la que se le quita al otro su propia posibilidad de
cuidado, se le reemplaza haciéndolo dependiente y dominado. Y b) anticipativo-liberadora
(Heidegger, 1927, p. 147); en la que se ayuda al otro a ocuparse de si mismo haciéndolo
libre. Esta Gltima es una forma de cuidado sumamente (til en el contexto de las DFV, pues
nos permite considerar al enfermo desde las posibilidades para hacerse cargo de si y su
padecer. “Solo esta auténtica solidaridad hace posible un tal sentido de las cosas, que deje
al otro en libertad para él mismo” (Heidegger, 1927, p. 147). Extiendo el ultimo enunciado
para enfatizar que uno de los aspectos mas problematicos al final de la vida es justamente la
limitante que enfrentan los cuidadores para dejar a su familiar en libertad para decidir sobre
su propia muerte. La experiencia de solicitud o cuidado de los otros adquiere una
significacion radical cuando se trata del cuidado del proceso de la propia muerte o del
cuidado de los murientes.

Vinculado al problema del cuidado encontramos la nocion de “libertad para la
muerte” que se refiere a un estar completo del Dasein. Podemos deducir ademéas que la
libertad para la muerte permite también la toma de DFV. En ello esta la concreta utilidad
del argumento heideggeriano para esta investigacion, pues la capacidad de cuidado que el
Dasein desarrolla para la vida también es capaz de aperturarse a la muerte. La postura de
Heidegger resulta contundente; somos seres para la muerte, en ella se completa y cierra la
totalidad del ser, antes solo somos seres en devenir.

La muerte es una posibilidad del ser de la que el Dasein mismo tiene que hacerse
cargo cada vez. En la muerte, el Dasein mismo, en su poder-ser mas propio, es
inminente para si. En esta posibilidad al Dasein le va radicalmente su estar-en-el-
mundo”. (Heidegger, 1927, p. 271)
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La muerte se presenta como inminente, por lo que un Dasein maduro asistird a la muerte
habiendo actualizado su ser-en-el-mundo, su ser-para-la-muerte y en ese sentido la muerte
es una de las experiencias existenciales mas importantes del ser humano.

Es pertinente subrayar qué elementos propuestos por Heidegger resultan centrales
para las consideraciones que se desarrollaran a lo largo de la tesis. Sin duda, el punto de
partida es aquel que refiere la capacidad de todo Dasein de hacerse cargo de su propia
muerte pues tal cuestion nos interesa en tanto que abre la posibilidad de tomar DFV, para
ello resulta clave tener en consideracion las siguientes reflexiones.

El hecho de que somos seres para la muerte y estamos muriendo a cada instante, y
que la vida habita en la muerte. La conciencia de ello obliga a asumir que cada accion que
se emprende tiene como limite la muerte misma. También resulta central considerar que
morir es un fendmeno existencialmente comprensible, no estamos hablando de una
experiencia intelectual o que se pueda aprender por otro medio que no sea el de asumir cada
vez, cada instante que cada accion tendra como limite este acontecimiento singular: el fin
del ser.

El acceso a la comprension del fenomeno existencial del morir es posible a través de
la conciencia de las disposiciones afectivas; ¢como estoy en el mundo?, y (cOmo estoy
frente a la muerte?, ;cdmo estoy con los otros frente a la muerte? La conciencia de la
muerte implica apertura a la vida y al cuidado de si, de uno mismo y de los otros (en sus
dos posibilidades: sustitutiva-dominante o anticipativo-liberadora).

Finalmente, la libertad para la muerte consiste pues, en hacerse cargo de la propia
finitud, en tomar las decisiones que respondan a la particularidad del Dasein, a aquello que
para si mismo considera es una muerte digna, recordemos en este sentido que cada muerte
es distinta y Unica.

Abordemos ahora algunas reflexiones de Hans-George Gadamer (1900-2002)
especificamente en el texto El estado oculto de la salud (1993). Nuevamente encontramos
el llamado a hacernos conscientes de la fragilidad de la vida y del sutil equilibrio que

implica la salud. “El cuerpo y la vida me han parecido siempre dos tipos de experiencias
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gue se mueven alrededor de la pérdida del equilibrio y que buscan nuevas posiciones de
equilibrio” (p. 95).

Es, derivado de sus reflexiones sobre el cuerpo y la vida que Gadamer propone un
concepto de salud que resulta poco comun sobre todo si la ubicamos en el contexto de la
medicina moderna. En sintesis, la salud responde a un curso natural?” por lo que la
intervencion del médico tendria que pretender prioritariamente recuperar tal equilibrio.

La salud es el ritmo de la vida, un proceso continuo en el cual el equilibrio se
estabiliza una y otra vez. Todos la conocemos. Ahi esta la respiracion; ahi esta el
metabolismo; ahi esta el suefio. Ellos constituyen tres fendmenos ritmicos que, al
cumplirse, brindan vitalidad, descanso y energia. (p. 129)

Uno de los argumentos mas valiosos del texto referido es el que abre la posibilidad de

considerar factores que no responden Unicamente a las causas fisico-quimicas de una
enfermedad, por ejemplo, en el contexto de la atencion médica: el dialogo franco entre
médico y paciente contrario a la pérdida irrecuperable del acompafiamiento de los médicos
familiares que ha sido reemplazada por el internamiento hospitalario donde circulan
diversos especialistas sin que necesariamente se ocupen integramente del enfermo. El
problema de la enfermedad ubicado en la actualidad como objeto de especializacién deja
mucho que cuestionar puesto que observa dolencias especificas, dolores particulares,
incluso definimos la enfermedad como “caso” olvidando que se esta frente a una persona.

La pérdida del equilibrio no sélo constituye un hecho médico-biolégico, sino también
un proceso vinculado con la historia de la vida del individuo y con la sociedad. El
enfermo deja de ser el mismo que era antes. Se singulariza y se desprende de su
situacion vital. (p. 56)

En un &mbito mas personal, la recuperacion de la salud se aborda como parte de un proceso

de autobservacion. En ese mismo sentido cobra relevancia la distincion entre dolor (como
manifestacion fisica) y el sufrimiento (padecimiento segin Gadamer), que responde a los

diversos elementos subjetivos que aquejan al enfermo.

21 Es pertinente aclarar que cuando Gadamer refiere el concepto “naturaleza” en relacion con la enfermedad lo

hace asumiendo que ésta “abarca la totalidad de la situacion vital del paciente y hasta la del médico” (p. 55)
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De los planteamientos anteriores se consolida el hecho de que el médico ha de
colaborar en restablecer ese sutil equilibrio que implica estar sano, la intervencion de la
medicina ha de tener como objetivo coadyuvar a que el enfermo recupere poco a poco el
equilibrio interno en el que se sostiene la salud, en ese sentido, el médico no “hace” ni
“produce” la salud, simplemente contribuye a restablecer el equilibrio perdido de la
enfermedad.

Gadamer aborda la polémica cuestion sobre cuando es el momento pertinente para
poner fin a la vida para lo cual es necesario profundizar en el tema del limite como forma
de saber y autonomia del enfermo respecto a los esfuerzos médicos. El filésofo sugiere
observar en qué momento comienza a “desdibujarse la experiencia del yo en el enfermo, en
la pérdida de la subjetividad” (Ver: AM, p. 126). ;En qué momento renunciar? Tanto
médicos como cuidadores han de detenerse “en homenaje a la persona que hay en ese ser
humano”-sefiala Gadamer (1993)-, es decir, si la persona que era no lo es mas como
consecuencia de una enfermedad. De lo contrario, “La prolongacién de la vida termina
siendo una prolongacion de la agonia y un desdibujarse de la experiencia del yo; y esto
culmina con la desaparicion de la experiencia de la muerte”. (p. 78)

En Gadamer al igual que en Nietzsche, la pérdida de la salud nos hace darnos cuenta
del sutil y fréagil equilibrio que sostiene la vida y hemos dicho que también puede detonar
una actitud introspectiva que nos obliga a ser conscientes del cuerpo (su enfermedad) y el
cémo nos relacionamos con el padecer. Mas aln cuando nos encontramos rodeados de
presiones comunes de la vida moderna.

[...] hay algo que estd mas alla de esto y es el tratamiento al que los seres humanos
mismos deben someterse: ese auto-auscultarse, ese escucharse a uno mismo, ese
completarse ci el todo que forma la riqueza del mundo, en un instante sereno, no
perturbado por el sufrimiento. Estos son instantes en los cuales cada uno esta mas
cerca de si mismo. (Gadamer, 1993, p. 117)

Aprender del desequilibrio que es la enfermedad es una tarea del hombre moderno. Es una

responsabilidad que hemos dejado en manos y mentes de otros. Y, llegado el momento,
hemos de aprender también sobre la finitud. “...el aspecto mas cronico de todas las

enfermedades es el camino de encuentro con la muerte. EIl aprender a aceptar nuestro
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destino mas seguro es la suprema mision del hombre” (Gadamer, 1993, p. 107). Asumir la
muerte como proceso de reincorporacion a la naturaleza, como lo sugiere Gadamer, resulta
una forma auténtica pero poco valorada en la actualidad y es, en resumen, un saber esencial
para cualquier ser humano.

Los saberes para la muerte suelen emerger cuando se recibe un diagndstico terminal
pero, como sostienen las perspectivas filosoficas planteadas, podrian surgir y fortalecerse
con la reflexién sobre la vida, es decir, en cualquier momento durante el desarrollo de la
misma y no necesariamente a partir de un diagnoéstico terminal (ver AC, p. 122).

Observemos ahora como las perspectivas filosoficas presentadas configuran una
perspectiva distinta al alejamiento de la muerte e incluso nos ayudan a comprender que es
posible ejercer conciencia y saberes particulares frente a la muerte.

Primero, debo insistir en que la muerte mantiene su caracter de misterio pero el
proceso frente a ella no lo es y justamente es ahi donde podemos situar ejes de reflexion
filosofica de utilidad para acercarnos a un proceso de muerte consciente en el que haya
capacidad de decision.

Habremos de partir del hecho de que la muerte es parte de la vida, hacernos cargo de
ello implica tomar conciencia y prepararnos para su fin. La forma concreta es a través de la
toma de DFV pero para llegar a ello es preciso todo un trabajo reflexivo previo. ;Como
lograrlo? Tanto las filosofias como los testimonios que integran esta tesis coinciden en que
es mediante una vida plena que la muerte puede enfrentarse de mejor manera.

Se insiste en generar conciencia sobre la enfermedad y la muerte, ello implica
transformar los modelos culturales sobre una y otra puesto que, como lo enfatizan los
filésofos aqui tratados, tal ejercicio constituye una actitud sobre la salud que supera los
parametros fisico-quimicos estandarizados. Esta misma reflexién nos sitia ante la
distincion de la enfermedad y el padecimiento, entendiendo la primera como un
desequilibrio fisico y el segundo como un estado que involucra el alma, los pensamientos y

las emociones del paciente. Tener clara esta distincion permite a aquel que mantiene una
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actitud introspectiva atender una y otra de manera adecuada. Ambas son fuentes de
informacion para el muriente.

El proceso de introspeccion a partir de una enfermedad incluye la observacion y
transfiguracion de pensamientos, estados animicos y del alma. Se trata de una conciencia
del padecer y del morir que reclama la totalidad de nuestros pensamientos y energia vital
(proyecto existencial vuelto hacia la muerte). Cuestionar a la enfermedad en sentido
introspectivo nos puede brindar informacion de utilidad sobre el padecer y nuestra vida.
Efectivamente, comprender tal proceso nos vuelve vulnerables, nos obliga a ver que la vivir
implica vejez, enfermedad, limitaciones fisicas y/o mentales. Siguiendo tales
razonamientos parte del ejercicio de conciencia del morir esta en considerar el dolor como
inevitable e incluso, como fuente valiosa de informacion.

La enfermedad puede vivirse como un estado de especiales condiciones (tiempo y
distanciamiento de lo cotidiano) para el conocimiento de si, siendo el médico-filésofo de
uno mismo en la evocacion de Nietzsche en busqueda de la conciencia y libertad para
morir. En ese sentido, una muerte libre evoca la capacidad de tomar a tiempo DFV, segun
Gadamer, antes de que seamos incapaces de reconocernos a nosotros mismos.

Resulta también pertinente asumir que la muerte es cada vez Unica, €S un proyecto
particular donde cada ser retne su experiencia vital, saberes (de uno mismo y de otros),
creencias y pensamientos, es por esta razon que cada proceso de muerte es una experiencia
particular. EI acompafiamiento de tal proceso también mantiene su caracter Gnico.

Aquel que se encuentre interesado en este ejercicio de transfiguracién, ha de tener
presente que morimos a cada instante, junto a las pequefias y grandes acciones de lo
cotidiano esta la muerte, cada dia nos aproximamos a ella. Biol6gicamente habitamos la
muerte pero pocas veces asumimos tal condicion, excepto cuando algin desequilibrio vital
se instala en nuestras vidas. Asi como la vida y la salud, la muerte es nuestra
responsabilidad, estar vivo y estar-en-el-mundo en el sentido heideggeriano implica
hacernos cargo de nuestra propia muerte a pesar de la tendencia moderna que facilita las

condiciones para dejarla en manos de otros. Para los filésofos aqui citados se trata de una
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mision a cumplir, para algunos que han prestado atencion al tema es una tarea pendiente,
siempre presente. Tal tarea requiere de una existencia vivida a plenitud que a pesar de la
enfermedad mantiene una gran salud. Es mediante ese sentido constante de saberse vuelto
hacia la muerte que la vivencia del instante cobra sentido cuando mira en perspectiva que
esa conciencia busca en Gltima instancia la libertad para la muerte.

En el marco de discusion de la presente investigacion planteamos que es posible
armonizar con coherencia libertad y vida?®. La libertad como capacidad clave en la toma de
DFV, pero ese mismo factor sirve para elegir lo que cada uno considera una buena muerte,
asunto que no esté disociado de una buena vida. Por lo anterior planteamos que libertad y
muerte, o libertad para la muerte (Nietzsche y Heidegger) son elementos constitutivos de

una buena vida y muerte.

28 Segun la filosofa Heller, A., (1995), el conflicto actual en biopolitica tiene dos ejes alrededor del problema
del cuerpo: libertad (o autonomia del cuerpo) y vida (supervivencia del cuerpo o buena vida) y las sociedades
suelen constituir leyes y protocolos médicos en funcidn de a cuél de los dos valores le otorgan primacia.
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Capitulo 2. Decisiones al final de la vida en el ambito clinico en México

Da a cada uno, Sefior, su propia muerte,

la muerte que deriva de su vida,

esa vida en que hubo amor, penay sentido.
Rilke, el Libro de Horas (1905).

Hemos argumentado como las sociedades modernas occidentales han seguido un
comportamiento de alejamiento ante la muerte y el morir. Esa misma actitud se extiende al
tema del envejecimiento y ambas actitudes estan directamente relacionadas con los
asombrosos avances de la medicina en la actualidad asi como con las mejoras en la
expectativa de vida actuales. Ambos temas resultan bioldgicamente ineludibles, pues, (a
menos que nuestra vida termine de forma subita y sorpresiva o decidamos reclamar el
derecho sobre nuestra propia muerte) habremos de encontrarnos algin dia envejecidos o
con una enfermedad crénica en la que el mejor de los escenarios consiste en estar
informados sobre las posibilidades que tenemos en dicha situacion.

El tema cobra ain mayor relevancia cuando observamos que del 2005 al 2011 las
principales causas de muerte en México se debieron a enfermedades del corazon, diabetes
mellitus y tumores malignos segin lo muestra el Sistema Nacional de Informacién en
Salud?. Dichas enfermedades suelen implicar procesos desgastantes, largos y dolorosos de
padecimiento en los que tampoco queda claro si el paciente recibe suficiente informacion
sobre su enfermedad asi como sobre las expectativas y la calidad de vida que supone
atravesar cualquiera de los tratamientos cominmente recomendados para tales casos. ES un
escenario paraddjico, por un lado, gracias a los avances en la investigacion médica hoy
morimos de manera muy diferente a otras épocas. Hace menos de 50 afios las enfermedades
cronicas solian conllevar procesos mas cortos de enfermedad previo a la muerte pues no
habia opciones médicas, se paliaba el dolor y se acompafiaba el desgaste y la enfermedad,

hoy se lucha contra ella, se prolongan vidas (algunas de ellas por mero protocolo e incluso

2 INEGI, “Mortandad” (Recuperado 15/marzo/2017 de:
http://wwwa3.inegi.org.mx/sistemas/sisept/Default.aspx?t=mdemo107 &s=est&c=23587)
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a pesar de la voluntad del propio paciente). Por lo anterior, a la par de los avances en
medicina, debemos actualizar la pregunta ¢cémo quiero morir? Y entre las opciones deben
situarse, desde rechazar un tratamiento hasta (idealmente) poder elegir algun tipo de muerte
médicamente asistida®’,

Debido a que todos estamos sujetos a la pérdida del equilibrio vital (Gadamer)
resulta pertinente reflexionar y generar condiciones para que pacientes y personal médico
se encuentren suficientemente informados. Que seamos capaces de decidir opciones
médicas en conjunto, cuales son sus limites y saber -como pacientes- hasta dénde estamos
dispuestos a participar de los tratamientos médicos. En este punto es pertinente una
precision, no es un error ofrecer tratamientos para dichas enfermedades, pero éstos han de ir
acompafiadas de un adecuado diagndstico que incluya prognosis®! e informacion amplia y
clara que permita a los pacientes formarse una idea posible de su expectativa de vida

Para abordar el tema de las opciones al final de la vida debemos sefialar como se
configuraron conceptos tales como muerte digna, derecho a morir, voluntad vital
anticipada, suicidio médicamente asistido, decisiones al final de la vida, etc. En conjunto,
son posibles como consecuencia del surgimiento y desarrollo de los derechos humanos
surgidos durante el periodo de posguerra, en 194832,

Derivado del desarrollo de los derechos humanos, se proclamé en el 2005 la
Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, dicho documento subraya

diversas preocupaciones relacionadas con la investigacion genética, problemas de salud y

% En adelante MMA.
31 Un interesante estudio sobre los modelos de informacion que cominmente utilizan los médicos en EU para
informar a sus pacientes sobre las implicaciones de su enfermedad y muerte. Naoko, M., (1993), “The power
of compassion:truth-telling among american doctors in the care of dying patients”, Soc. Sci. Med. (recuperado
15/marzo/2017 de: https://stgrenal.org.au/sites/default/files/upload/Truth-telling.pdf).
32 Recordemos que durante ese periodo la mayoria de los paises involucrados en los conflictos reconocieron la
magnitud de los dafios acontecidos durante la primera y segunda guerra mundial. Ante tales dafios
respondieron las Declaraciones de la Organizacion de Naciones Unidas fundada en 1945. También se redacto6
la Declaracién Universal de Derechos Humanos, donde se formularon treinta compromisos de las naciones
firmantes. En conjunto, ahi se concentran los derechos mas bésicos, entre los cuales estéan; libertad, igualdad,
reconocimiento juridico, etc. Esta Declaracion forma parte de los derechos humanos de primera generacion,
es decir, los mas generales de orden civil y politico. Los derechos humanos de segunda generacion estan
contenidos en el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales. Y una tercera
generacion de derechos contempla cuestiones relacionadas con la paz, la vida y la investigacion genética. Esta
Ultima reline temas especificos y responde a problemas globales recientes, entre ellos el de muerte digna.
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posibles amenazas derivadas de la investigacion médica en general. Interesa
particularmente citar el Articulo 5 relativo a la Autonomia y Responsabilidad individual,
pues derivado de éste es que algunos autores han argumentado que la muerte digna
formaria parte de un derecho respaldado en este articulo que textualmente dice:

Se habra de respetar la autonomia de la persona en lo que refiere a la facultad de
adoptar decisiones, asumiendo la responsabilidad de éstas y respetando la
autonomia de los demaés. Para las personas que carecen de la capacidad de ejercer su
autonomia se habran de tomar medidas especiales para proteger sus derechos e
intereses.>®

Como se puede leer, en principio no habria ningun elemento para indicar que la peticion de

una persona a solicitar ayuda para morir se contraponga a dicho articulo puesto que en una
decision de este tipo se estaria aceptando la consecuencia de tal acto (la muerte) y, como
ocurre en paises que cuentan con una legislacién que ampara tal derecho, se asume también
la autonomia de los demés para decidir si colaboran o no en tal pedido (objecion de
conciencia en el caso de los profesionales de la medicina). Sin embargo, siguen siendo
casos excepcionales los paises en donde se respeta este derecho. Desde luego, el
contrargumento principal consiste en que el derecho a la vida®** estd por encima de
cualquier otro. No entraremos al debate sobre la validez de uno y otro argumento,
simplemente resulta importante comprender que tanto las DFV, como el propio debate
sobre la libertad para morir son resultado del desarrollo de esos derechos.

Ya que todos estamos sujetos a la pérdida de ese sutil balance vital resulta
pertinente reflexionar y generar condiciones para que pacientes y personal médico se
encuentren suficientemente informados. Que seamos capaces de decidir opciones médicas
en conjunto, cuales son sus limites y saber, como pacientes, hasta donde estamos dispuestos
a participar de los tratamientos médicos. En este punto es pertinente una precision, no es un

error ofrecer tratamientos para dichas enfermedades, pero éstos han de ir acompafiadas de

3 (Recuperado 20/marzo/2017 de:
http://www.ohchr.org/EN/UDHR/Documents/UDHR_Translations/spn.pdf)
3 Heller, A., (1995) presenta este debate como un conflicto habitual en biopolitica sefialando que cada
sociedad superpone libertad sobre la vida o viceversa segun la primacia cultural que le otorga a uno u otro
valor, en: Biopolitica. La modernidad y la liberacion del cuerpo.
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un adecuado diagnostico que incluya prognosis® e informacion amplia y clara que permita
a los pacientes formarse una idea posible de su expectativa de vida.

Tomando en cuenta lo anterior, este apartado aborda las conceptualizaciones relativas a
las DFV, incluyendo el tema de la MMA partiendo de una perspectiva bioética precisa y
reciente proveniente de grupos de investigacion de Bélgica y Espafia. Cabe mencionar que

dicha conceptualizacion esta pensada exclusivamente para el &mbito hospitalario.

2.1) Precisiones conceptuales

Comenzaré precisando que las DFV® son seis, tres de ellas son legalmente posibles en
nuestro pais, sin embargo, (basada en la experiencia de observacién de la investigacion)
debo mencionar que el personal médico suele desconocerlas o manifiesta algin tipo de
temor por represalias juridicas sobre posibles sospechas al aplicarlas. A pesar de que
existen dichas opciones, la experiencia de observacion y el testimonio de los médicos y
cuidadores primarios es de desconocimiento, de manera que si bien éstas estan siendo
examinadas y promovidas desde la reflexion bioeticista, en la practica y formacion del
personal médico no estan presentes, tampoco lo estan para los pacientes y sus cuidadores.
En esas condiciones, la calidad de muerte en nuestro pais es baja®” y las DFV suelen dejarse

3 Un interesante estudio sobre los modelos de informacion que cominmente utilizan los médicos en EU para
informar a sus pacientes sobre las implicaciones de su enfermedad y muerte. Naoko, M., (1993), “The power
of compassion:truth-telling among american doctors in the care of dying patients”, Soc. Sci. Med. (recuperado
15/marzo/2017 de: http://www.nchi.nlm.nih.gov/pubmed/8426968)
3 Cuando hablamos de DFV es necesario observar las experiencias de otros paises donde organizaciones y
sociedad civil han obligado a los sistemas médicos y juridicos a plantearse qué tipo de modelos serian los
adecuados para sus circunstancias particulares e incluso han presionado para que los cuidados paliativos de
sus paises mejoraran de forma significativa. Suiza es quiza el pais con mayor flexibilidad en los criterios en
que se brinda ayuda para morir, el caso de Bélgica y Holanda el debate se ha centrado en la transparencia de
los procedimientos de Eutanasia y SMA en el contexto médico. Inglaterra y Francia optaron por mejorar sus
servicios de cuidados y sedacion paliativa. Seis estados de Estados Unidos han optado por legislar
exclusivamente sobre el SMA. Recientemente Canada también aprob6 una ley que permite el SMA. En
Colombia, la eutanasia sigue estando tipificada como “homicidio por piedad” y esta pendiente la
reglamentacion correspondiente en el Congreso. Espafia cuenta con una ley de Muerte Digna y trabaja
arduamente en proyectos difusion de Voluntades Anticipadas (Sesma, et al, 2009).
37 En el afio 2010, la Fundacion Lien (fundacion filantrépica dedicada a hacer estudios y proyectos sobre tres
temas especificos; vejez, educacion infantil y salud) publicé un estudio sobre la calidad de muerte en 40
paises alrededor del mundo. El estudio incluye una perspectiva de analisis cualitativo que resulta pertinente al
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en manos del personal médico o bien, son decisiones que no se toman por diversas causas
que se iran desarrollando a lo largo de la investigacion.

En nuestro pais, el debate publico respecto a las DFV es reciente® y por ello resulta
comprensible que adn no exista suficiente claridad al momento de la discusion. Tampoco
hay una base conceptual comun para discutir el tema, por lo anterior resulta sumamente
importante definir con precision y discutir si éstos cuentan con un respaldo razonable y
ético. Un consenso conceptual también permitiria alertar sobre los posibles equivocos y
practicas no éticas al final de la vida. Entre mayor discusion, difusion y consenso exista
entre los profesionales de la medicina, mayor ser& también el amparo de su actuacion para
contribuir a una muerte en condiciones dignas y de respeto para el paciente. Mas adn, es
importante que los propios pacientes y cuidadores principales se encuentren informados
sobre las opciones a las que pueden recurrir a tiempo.

Parte de la confusion en los términos proviene del contexto de la segunda mitad del
siglo XX, cuando los argumentos en bioética pretendieron distinguir de una manera amplia
y detallada todas las posibilidades de situaciones y procedimientos cercanos a la MMA y
especificamente lo referente a la eutanasia. Dicho ejercicio resultd confuso y en cierto
modo contraproducente tanto para los médicos como para los propios comités de ética
hospitalaria que se encontraron continuamente discutiendo cuél era exactamente el tipo de
eutanasia para cada caso, olvidando que lo que estaba en discusién no era —en Ultima

instancia- la tipificacién del mismo, sino las implicaciones de orden ético y juridico tanto

abordar el tema del fin de la vida. En ella, México ocupa el lugar nimero treinta y seis, encontrandose sélo
por encima de China, Brasil, Uganda e India. En dicha investigacion se tomaron en consideracion cuatro
aspectos de medicién; 1) Cuidados basicos al final de la vida, 2) Acceso a cuidados al final de la vida, 3)
Costos de cuidados al final de la vida y 4) Calidad de los cuidados a través de veinticuatro indicadores que
incluyeron diversos aspectos cualitativos y cuantitativos. Reino Unido ocupa el primer lugar, seguido por
Australia, Nueva Zelanda, Irlanda, Bélgica y Australia. Ese dato, aunado a una serie de pequefias y aisladas
investigaciones en México, nos indica que es tiempo de discutir cdmo queremos morir, en qué condiciones y
bajo qué marco legal. Fundacion Lien, (2010), “The quality of death. Ranquing end-of-life care across the
world” (recuperado 15/marzo/2017 de: http://www.lienfoundation.org/)

38 En comparacion con otros paises, el establecimiento de instituciones e investigacion en bioética es reciente.
Consideremos, por ejemplo el establecimiento de la Comision Nacional de Bioética en 1992 que alenté la
gestion e instauracion de los comités de ética hospitalaria y de investigacion. En el &mbito intelectual destaca
el esfuerzo de la UNAM (Gonzélez, 2013), UAQ (Arellano, 2012) y el Colegio de Bioética en CDMX., por
argumentar critica y seriamente sobre diversos temas relacionados con la bioética.

69


http://www.lienfoundation.org/

para el médico como para el paciente. Como producto de aquellas indagaciones se llegé a
hablar de 11 términos asociados a la eutanasia (Activa, Pasiva, Directa, Indirecta,
Voluntaria, Involuntaria), luego surgieron neologismos (Distanasia, Adistanasia,
Ortotanasia, Cacotanasia, Criptotanasia) (Simon, 2008, p. 273). Sin duda alguna, esa
minuciosa clasificacion pretendia definir de la manera més exacta el tipo de practica que
estaba en discusion.  Sin embargo, estudios y argumentos recientes en bioética han optado
por una delimitacion mas precisa de conceptos que han venido a facilitar los procesos de
recomendaciones de los comités de ética hospitalaria, veamos por qué.

Las DFV ofrecen cinco opciones (Simon, 2008), dos de ellas asociadas a la MMA.
El cuadro a continuacion lo ilustra:

Cuadro 1. Decisiones al final de la vida en el &mbito clinico

Eutanasia

Suicidio
Medicamente
Asistido

Suspensién de
tratamiento/Limitaci6
n del esfuerzo
terapéutico (soporte
vital).

|\

Rechazo al
tratamiento

S
Cuidados
Paliativos*/Sedaci

on Paliativa
 —

Fuente: En recuadros centrales conceptos retomados de articulo de (Simon P., 2008).
En recuadros laterales informacion retomada de ejercicio de observacion de capitulo 3,
(Morelia, 2015).

Cabe sefialar que la mera puntualizacién de los conceptos no elimina los problemas éticos y
juridicos que implica el complejo escenario del final de la vida, pero, sin duda, contribuye a

mejorar las condiciones de posibilidad para la toma de una decision informada. En ese
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punto, (Lorda, 2008) puntualiza que: “una buena decision clinica siempre es fruto de una
ponderacion cuidadosa de elementos diversos: la indicacion, el prondstico, el horizonte
temporal, los deseos del paciente, la opinidn de su representante, el contexto familiar, los
condicionantes asistenciales o sociales, etc. (p.272). Veamos ahora cada una de las

opciones asi como los posibles dilemas que cada una puede presentar.

2.2. Suspension de Tratamiento/ Limitacion de Esfuerzo Terapéutico (LET)

Esta conceptualizacion proviene de las palabras en inglés (withdraw=retirar) o (withold=no
iniciar). Considera los casos en que los profesionales médicos estiman que iniciar o
continuar un tratamiento solo prolongaria la vida bioldgica del paciente pero no garantiza
recuperar la totalidad de calidad de vida ni la recuperacion completa de la enfermedad. En
este caso se asume que el profesional (con la aprobacion del paciente y/o familiares) retira
cualquier tipo de ayuda artificial que mantiene “vivo” al cuerpo en espera de que acontezca
la muerte en las mejores condiciones posibles. La otra circunstancia es que, habiendo
evaluado el caso, el profesional médico asume que no tiene sentido iniciar ningun tipo de
intervencion que prolongue la vida de la persona por encontrarse en condiciones tales que
no habra posibilidad de recuperacion con un minimo de calidad de vida, en ese caso se
esperaria que el médico propusiera cuidados paliativos con el objetivo de que se le brinde a
esa persona las mejores atenciones hasta que la muerte acontezca.

Ambas se tratan de decisiones dentro del marco legal puesto que no causan
directamente la muerte, simplemente la permiten. Por el contrario, iniciar o prolongar un
tratamiento terapéutico futil es una practica poco ética e incluso puede ser denominada
como obstinacidn terapéutica. Desde luego, ambas decisiones ha de ir acompafadas de una
clara explicacién tanto al paciente como a sus familiares, puesto que puede haber casos en
los que un paciente plenamente consciente de su condicion desee prolongar unos dias su
vida (por cumplir algin pendiente importante) a sabiendas de que su condicion no mejorara

en ningun sentido, simplemente se intentara prolongar en la medida de lo posible.
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En general, el punto controversial en dicha practica es lo concerniente a la
alimentacion e hidratacion por sonda nasogastrica. Recordemos que el peso del argumento
religioso sigue siendo importante, pues se considera que ambas acciones representan una
expresion de solidaridad humana hacia los enfermos y vulnerables. También es importante
el argumento al que suelen recurrir los profesionales de la medicina: “la conservacion de la
vida” como objetivo central de su practica. Por ambas razones en nuestro pais los médicos
no se preguntan si este tipo de tratamiento debe o no ofrecerse, simplemente lo inician
como si se tratara de un protocolo que siempre se debe seguir. (Caso de MA, en p.8)

Otro problema que enfrenta esta decision en nuestro pais es que no existe una
practica generalizada de cuidados paliativos o bien, estos se suplen en pequefias areas
dentro de las propias instituciones médicas, lo cual es un malentendido puesto que los
cuidados paliativos surgieron justamente con la intencion de modificar el ambiente clinico
(en el que debido a los ritmos de funcionamiento de los hospitales los enfermos no pueden
descansar por las constantes revisiones del personal médico). La propuesta esencial de los
cuidados paliativos es que el paciente experimente su Ultima etapa de vida en la mayor
tranquilidad y con el minimo de dolor e intervenciones posibles acompafiado de sus
familiares cuando asi lo decida.

Finalmente es pertinente mencionar que en la observacion de campo descrita en el
cap. 3 se evidencié que una buena parte de los médicos al encontrarse con un paciente
moribundo suelen iniciar por mero protocolo hidratacion y alimentacion artificial sin
explicarle ni al paciente ni a su cuidador que ello implica Unicamente prolongar la vida
unos dias. Es probable que este comportamiento se explique en parte por el peso del
referente religioso respecto al tema de la alimentacion e hidratacion a los enfermos puesto
que la religion catélica lo recomienda asi por motivos humanitarios. (Alvarez, 2005, pags.
106-111) Cabe la insistencia en que dicha opcion no debe aplicarse sin tomar en cuenta la
opinion del enfermo y su cuidador puesto que ello tiene consecuencias directas sobre las
expectativas tanto de pacientes como de familiares quienes suelen asumir (a falta de

informacién pertinente por parte del equipo médico), que dichas medidas traerdn una
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mejora sustancial o “fortalecerdn” al paciente en espera de mas tratamientos. Los médicos,
cuando decidan ofrecer alimentacion e hidratacién artificial en esos casos han de ofrecer

informacidn clara y precisa sobre los objetivos de dicha intervencion.

11.3. Rechazo al Tratamiento

El rechazo al tratamiento es un derecho® que todo paciente tiene sin importar en qué basa
su decision. ldealmente proviene de un proceso de reflexion que considerd las
implicaciones que conlleva el seguir o no un tratamiento y, desde luego, es una decision
siempre posterior a un dialogo claro y suficiente con el personal médico a cargo. Este
derecho se inscribe dentro de la practica del consentimiento informado, donde se asume que
se deslinda al médico de cualquier consecuencia negativa resultado de dicha determinacion.
Esta decision en particular requiere de una postura claramente autonoma del paciente
puesto que se acepta que hay situaciones en las que habra consecuencias secundarias e
incluso la pérdida de la vida.

Cabe mencionar algunos impedimentos para que esta practica se haga efectiva en
Meéxico. La primera es que a pesar del surgimiento y recomendaciones provenientes de la
bioética, aun hay instituciones y médicos que a titulo personal observan en los
consentimientos informados un impedimento para hacer su trabajo y lejos de considerarlo
como un proceso de toma de decisiones en conjunto, lo observan como un proceso
administrativo que hay que cumplir a la brevedad para evitar problemas juridicos. Dicha
actitud proviene principalmente de la tradicion del paternalismo médico tan comun en

nuestro pais.

% En diciembre de 2001 se presentd la “Carta de los derechos de los pacientes” integrada por diez
enunciados: 1. Recibir atencion médica adecuada 2.Recibir trato digno y respetuoso 3. Recibir informacion
suficiente, clara, oportuna y veraz 4. Decidir libremente sobre tu atencidn 5. Otorgar o0 no tu consentimiento
validamente informado 6. Ser tratado con confidencialidad 7. Contar con facilidades para obtener una
segunda opinion 8.Recibir atencién médica en caso de urgencia 9. Contar con un expediente clinico 10. Ser
atendido cuando te inconformes por la atencion médica recibida (Recuperado 15/marzo/2017 de:
https://www.gob.mx/salud/articulos/conoce-los-10-derechos-generales-de-los-pacientes?idiom=e)
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Otro elemento importante en este punto es aquel que se evidencia en el capitulo IlI,
apartado 5, especificamente en lo relativo a la manera en que los médicos suelen tratar a los
pacientes como “incapaces de decidir”, “débiles”, “vulnerables”, “poco instruidos”, etc.
Desde esa perspectiva resulta sumamente complicado que los profesionales de la medicina
se tomen el tiempo de explicar claramente a sus pacientes sobre los posibles pros y contras
de su tratamiento, en cuyo caso se facilitaria la toma de decisiones por parte del paciente,
en cambio, los médicos suelen seguir el patron de informar Unicamente aquello que
personalmente consideran la “mejor opcidon” de tratamiento.

En la experiencia de observacion s6lo conoci a una paciente, (referida como 1G en
p. 8) que tomd la decision de no seguir el tratamiento y pedir su alta voluntaria. Ella explicd
que habia pasado por tratamientos sumamente dolorosos antes de esa hospitalizacion.
También narr6 que para ella era importante pasar algunos dias “buenos” con sus tres hijas,
mientras que si se quedaba en el hospital o decidia intentar un nuevo tratamiento los efectos
secundarios le impedirian tener esos dias que anhelaba.

Aunque el rechazo al tratamiento es uno de los derechos de los pacientes es una
opcidn poco conocida. Por parte del personal médico algunas veces esta decision es juzgada
como ‘“necedad” de los pacientes. En tal sentido es importante reflexionar sobre las
consideraciones que expresaron dos pacientes del hospital, uno negandose a que le
amputaran una pierna, y otro, referido como IG, quien se negd a seguir un tratamiento, se
trataba de decisiones que respondian a asuntos centrales en sus vidas; al riesgo de perder o

no poder vivir aquello que hasta entonces era parte esencial de su experiencia vital.

2.4. Cuidados Paliativos /Sedacion Paliativa

En los paises que cuentan con una larga trayectoria de experiencia en cuidados paliativos
(Inglaterra, Francia, Estados Unidos) lo que se esta discutiendo actualmente son algunos
aspectos deontologicos respecto a la sedacion paliativa. El debate consiste en que los

cuidados paliativos surgieron con la idea central de respetar la llegada de la muerte
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confortando en la medida de lo posible a los pacientes sin ningun tipo de intervencién que
supusiera adelantar la muerte. Sin embargo, la propia experiencia de dichos tratamientos ha
tenido que cuestionarse si en todos los casos es posible respetar dicha consigna.

En ese sentido, quienes han hecho criticas a los paliativistas han argumentado que
no siempre es posible controlar el dolor, por lo que es necesario el uso de la sedacion
paliativa como una medida para los casos en lo que por cualquier otro medio resultaria
imposible controlarlo. Simon (2008) explica:

Por sedacion paliativa se entiende la administracion de farmacos a un paciente en
situacion terminal, en las dosis y combinaciones requeridas para reducir su
consciencia todo lo que sea preciso para aliviar adecuadamente uno 0 mas sintomas
pertinaces que le causan sufrimiento, contando para ello con su consentimiento
informado y expreso o, si esto no es factible, con el de su familia o representante.
(p. 278)

El dilema de esta decisidn es que uno de los posibles efectos secundarios de la sedacion

consiste en que pueda ocurrir el acortamiento de la vida del paciente. Otra critica que ha
recibido la sedacion paliativa se refiere a la inevitable pérdida de consciencia que implica,
puesto que el dolor necesariamente esta ligado a la consciencia, asi que cada paciente habra
de decidir si prefiere morir consciente pero con dolor o inconsciente y sin dolor.

El problema principal en este tipo de decision en el pais es la falta de condiciones
en que se pueda administrar correctamente la sedacion paliativa. Hemos dicho que no
existen espacios de cuidados paliativos, ademas de ello, entre el personal médico aun existe
la creencia de que la sedacion causa adiccion por lo que es mejor no administrar este tipo
de farmacos. Ello resulta un argumento sin sentido pues se trata de pacientes que
inevitablemente moriran en un periodo corto de tiempo por lo que la adiccién no resulta un
problema central, en cambio si hay una diferencia importante entre tener o no dolor antes
de morir. Este tipo de decision concierne principalmente al paciente y/o cuidadores puesto
que ello puede significar tener o no consciencia antes de morir, situacion que, como
observan algunas reflexiones filosoficas (Nietzsche y Heidegger) forma parte fundamental
de la capacidad de vivir la muerte.
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Las tres posibilidades anteriores se desarrollan en el ambito clinico y se encuentran
dentro del marco legal en México pero, aun falta difusion y consenso tanto entre los
pacientes y cuidadores como entre el personal médico. No es suficiente que en las
instituciones publicas de salud se publiquen los derechos de los pacientes en cuadros
colgados en las paredes de los pasillos y se asuma que esa medida es suficiente para tener
pacientes informados capaces de exigir derechos. En un contexto ideal, las DFV tendrian
que tomarse entre paciente y médico o bien, médico y cuidador principal*® en caso de falta

de consciencia del paciente.

2.5 Muerte Médicamente Asistida

El concepto de Muerte Médicamete Asistida contempla dos variantes: Eutanasia y Suicidio
Médicamente Asistido*’. Es de central importancia tener presente que la finalidad tanto de
la eutanasia como del SMA es eliminar el sufrimiento de quienes lo solicitan, en su
mayoria se trata de personas que sufren una enfermedad degenerativa y/o dolorosa y que
han recurrido como primera opcién a tratamientos paliativos. Son enfermos que, debido a
su experiencia de sufrimiento extremo estan conscientes de que la muerte es su mejor
opcion. lgual importancia adquiere el argumento sobre el autocontrol de la muerte, es decir,
hay casos en los que no es necesariamente el dolor lo que conduce a un pedido de muerte
asistida, sino la posibilidad de la pérdida de autonomia y dignidad, ello para algunos resulta
aun mas importante que el dolor fisico en si mismo. Se trata de la propia percepcion sobre
integridad y dignidad que cada uno ha construido sobre lo que significa vivir (Rinken,
2000). Aln no hay consenso sobre el concepto e influencia acerca de qué es la dignidad al
final de la vida, sin embargo, es necesario puntualizar que se trata de un valor subjetivo, por
tanto individual, por ello es preciso que cada paciente haga saber qué es y qué no es una

vida y muerte digna desde sus necesidades particulares y experiencia vital.

40 Se desarrolla ampliamente el rol de cuidador principal en el capitulo 3, p. 116.
41 En adelante referido como SMA
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Los dos factores predominantes por los que los pacientes suelen hacer una solicitud
de MMA segun paises donde ambos estan permitidos son: la posible pérdida de autonomia
y dolor insoportable como consecuencia de una enfermedad. Desde luego, ambos
componentes estan directamente relacionados con aquello que cada persona cercana a la
muerte estd dispuesta a vivir, y si bien la dignidad humana sigue siendo un concepto
problemético, he de insistir que se trata justamente de los limites que una persona se
plantea respecto a su circunstancia de vida. Es en ese sentido que resulta sumamente (til
atender a un paciente con la premisa de respetar sus necesidades particulares (creencias,
saberes, temores, etc.)

Es pertinente ahora puntualizar tres argumentos en contra de la MMA. El primero
de ellos es aquel que proviene de la perspectiva catélica, donde se asume que la vida es un
don otorgado por dios y por lo tanto, ésta no nos pertenece. La vida como bien supremo es
intocable, como consecuencia, ayudar o decidir acabar con ella es considerado como un
acto condenatorio. Tal perspectiva es del todo respetable para aquellos que guian su vida
bajo tales principios, sin embargo, ello no debe ser un principio general, pues la discusion
por el derecho a morir ha de ubicarse mas alla de un Unico sistema de creencias.

El segundo argumento es ¢l de la “pendiente resbaladiza™ que consiste en asumir
que, de aprobarse una ley en favor de la MMA aumentarian indiscriminada y drasticamente
los abusos sobre la vida de aquellos considerados vulnerables, por ejemplo personas de la
tercera edad, personas con algun tipo de discapacidad fisica 0 mental, neonatos con
enfermedades graves, etc. Sin embargo, los indicadores de los paises que han legislado
alguna forma de MMA muestran que no ha ocurrido tal, las personas que hacen un pedido
de ayuda para morir lo hacen basados en razones especificas, no por el mero deseo de morir
y las cifras de solicitudes no han aumentado drasticamente. Incluso en el caso de Oregon,
algunas personas que han solicitado un medicamento letal finalmente deciden no tomarlo
argumentando que el simple hecho de tenerlo contribuye a disminuir su ansiedad por
posibles dolores o pérdida de autonomia, en ese sentido, dicha opcion les otorga libertad

sobre su muerte.
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Y el tercer argumento en contra de la MMA proviene del ambito médico y consiste
en considerar que responder a un pedido de ayuda para morir implica atentar contra la vida
y objetivos médicos. Ante tal argumento el Dr. Ruy Pérez Tamayo considera que “es
posible construir un cédigo de ética médica laica basado en los objetivos de la medicina y
centrado en la relacion médico-paciente” (Pérez, 2008, p. 19). Entre esos objetivos esta la
consideracién de que existen muertes deseables y benéficas que deben ser atendidas
eficiente y éticamente, en ese sentido acompafiar al paciente a una buena muerte
responderia también a los objetivos de la medicina. Por otra parte, existe la objecion de
conciencia, medida que le permite al personal médico negarse a participar de cualquier
procedimiento que consideren esta en contra de sus principios éticos.

En México* el debate sobre la MMA se ha venido postergando y se sigue tratando
unicamente en circulos académicos especificos, sin embargo no podemos inferir que ello
signifique que no es necesario su abordaje de manera publica e informada. Recientemente
se fundé en nuestro pais la Asociacion Civil “Por el derecho a morir con dignidad”*,
misma que esta dando prioridad a la difusion de las Voluntades Vitales Anticipadas asi
como a reanimar el debate sobre la MMA.

Pese a su postergacion, la MMA es uno mas de la lista de hechos que se realizan en
clandestinidad y como consecuencia de ello, no hay informacion suficiente que nos permita
identificar la frecuencia con que ocurre, si realmente se trata de eutanasias, suicidios
asistidos, negligencias médicas u homicidios. Poco se habla de ello, los médicos reconocen
que se lleva a cabo, pero evidentemente sigue siendo un tema tabd tratado con desconfianza
pues no solo consideran que pone en entredicho su prestigio profesional sino que
eventualmente pueden ser sujetos de un proceso penal. Tampoco se habla con claridad y

apertura sobre las decisiones al final de la vida. Al respecto hay dos posibles razones. La

42 En el 2005, el PRD presentd una iniciativa de Ley ante la Camara de Diputados, dicha iniciativa se
sustentaba en una pequefia encuesta a 500 mexicanos y cuyo resultado arrojo que el 55.8% estaria a favor de
solicitar una eutanasia. Sin embargo, el resultado de aquel ejercicio fue la aprobacion en 2008 de la Ley de
Voluntad Anticipada en la que se establecid explicitamente la prohibicion de la eutanasia en el pais.
Finalmente, en 2009 se publicd la Reforma a la Ley General de Salud prestando un apartado especial en lo
relativo a la Atencion de Cuidados Paliativos para enfermos terminales.
43 Ver: http://www.worldrtd.net/organization/dmd-mexico-por-el-derecho-morir-con-dignidad-ac
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importancia de las creencias religiosas tanto en médicos como en pacientes y la legislacion
vigente.

Por ejemplo, el Codigo Penal Federal establece en su Articulo 312 que; “El que
prestare auxilio o indujere a otro para que se suicide, serd castigado con la pena de uno a
cinco afios de prision; si se lo prestare hasta el punto de ejecutar el mismo la muerte, la
prision sera de cuatro a doce afios”. Por su parte, en el Codigo Penal del Distrito Federal,
Avrticulo 127 se establece que “Al que prive de la vida a otro, por la peticion expresa, libre,
reiterada, seria e inequivoca de éste, siempre que medien razones humanitarias y la victima
padeciera una enfermedad incurable en fase terminal, se le impondra prision de dos a cinco
afios” (Trejo, 2007).

Mas que discutir si es una pena justa, si alcanza fianza o si se trata mas del prestigio
del médico que de un castigo real, es evidente que se tiene que revisar el tema con el
objetivo de aclarar, ampliar y amparar los derechos de pacientes y médicos en un marco
ético y legal que responda a los intereses de aquellos que han decidido pedir la asistencia de
su médico para morir.

En el marco de una conferencia organizada por la Comisién Nacional de Bioética en
febrero de 2007, el Dr. Fernando Cano Valle, quien fungia entonces como director del
Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias (INER) “advirtio sobre las desigualdades
que persisten en el pais, el analfabetismo y la falta de acceso a los servicios de salud en que
todavia se encuentran los municipios mas pobres. Estas condiciones limitan la autonomia y
poder de decision de los individuos”, en esa misma conferencia dijo que “en México se
practica la eutanasia de manera clandestina, y en parte por el amplio margen de resolucion
de las enfermedades en el ambito privado” (Martinez, 2007). No desestimo las
preocupaciones anteriormente mencionadas, pero resulta igualmente injusto que no se
discuta una ley para aquellos que estan convencidos de que elegir una manera de morir es
necesario dentro del marco legal. Por otra parte, las desigualdades socioeconomicas que
predominan en el pais no pueden legitimarse como una razon para asumir que no se puede

avanzar en la discusion del tema de las DFV. Veamos ahora las dos opciones de MMA.
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2.5.1 Eutanasia

Actualmente la opcion mas controversial de MMA es la eutanasia y ello, en buena medida
se debe a uso equivocado del término, a los abusos de la prensa sensacionalista, poco
informada e incluso a los debates desarrollados en tonos maniqueistas o enclavados en
argumentos centrados exclusivamente en las razones religiosas que la prohiben.

En 1995 el papa Juan Pablo Il dio a conocer la enciclica Evangelium vitale, con la
cual ratifico la postura de la Iglesia sobre las practicas medicas permitidas y
prohibidas al final de la vida, expuesta en la Declaracion de 1980. Este “evangelio
de la vida” hace hincapié en la necesidad de que la Iglesia defienda la vida contra
todas las amenazas que existen en el mundo. Entre ellas ubica al aborto y a la
eutanasia, en el mismo conjunto en que sitGa al homicidio y genocidio. (Alvarez del
Rio, 2005, p. 107)

Desde luego, la perspectiva religiosa tiene un peso importante en las opiniones que se

generan alrededor del tema, pero, recordemos que el uso etimoldgico de la palabra
eutanasia nos remite a su real significado pues éste se define como “buena muerte” e
historicamente** habia sido usado para referir una eleccién de muerte templada, sin dolor
extenuante y prolongado. Ademas no se trataba de una préctica llevada a cabo
exclusivamente en el contexto médico, incluso en algunas culturas se la asociaba con una
manera de no intervenir y mas bien acompafiar el paso de la vida a la muerte.

El uso actual del término comienza a definirse a partir del siglo XVII con
pensadores como Bacon y posteriormente en el S. XIX el médico F.H. Marx comenzaron a
debatir la pertinencia de la ayuda de los médicos para contribuir con sus enfermos a que
tuvieran una muerte tranquila. Es en ese contexto donde se comienza a asociar la supuesta
“idoneidad” de los médicos para intervenir en dicho proceso.

En nuestros dias, el término “eutanasia” se asocia directamente al ambito médico
(exceptuando el caso suizo) y sigue produciendo equivocos y reacciones poco razonables,
confundiendo un pedido de ayuda para morir con homicidios, negligencias medicas y en

4 En la Antigiledad Clésica (Alvarez del Rio, 2005, p.24) la bisqueda y voluntaria de una buena muerte era
aceptada y vista como un acto de libertad u honorabilidad (Séneca, 2005). Durante la Edad Media el
Cristianismo condend tanto la eutanasia como el suicidio por considerar que la vida es sagrada y debia
terminar inicamente por mandato divino y no por intervencion humana.
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general, con una serie de abusos sobre la vida, por ello es relevante definir con claridad qué
es y que no es eutanasia y SMA.

En Espafia se han retomado algunas propuestas de Bélgica, de manera que se ha
definido eutanasia como el conjunto de acciones que:

producen la muerte de los pacientes, es decir, que la causan de forma directa
mediante una relacion causa-efecto Unica e inmediata. Se realizan a peticion
expresa, reiterada en el tiempo e informada de los pacientes en situacion de
capacidad. En un contexto de sufrimiento, entendido como “dolor total”, debido a
una enfermedad incurable que el paciente experimenta como inaceptable y que no
ha podido ser mitigado por otros medios, por ejemplo mediante cuidados paliativos.
Son realizadas por profesionales sanitarios que conocen al paciente y mantienen con
ellos una relacion clinica significativa (Simoén, 2008, p. 274).

En general, se trata de una definicion bastante atinada y detallada. También la propuesta

por la Dra. Alvarez del Rio, resulta sumamente util por la sencillez y claridad en que se
enuncia; eutanasia es “la finalizacion intencional, por parte de un médico, de la vida de un
paciente, a peticion de éste” (Alvarez del Rio, 2005, p. 31). Considero que esta definicion
resulta adecuada porque enfatiza los dos elementos que deben estar presentes en un acto de
eutanasia; la voluntad del médico y la voluntad expresa del paciente (bien sea que se
encuentre consciente y capaz para expresarlo o, cuando se encuentre incapacitado para
expresarlo pero cuente con un documento de voluntad anticipada). Por simple que parezca,
este binomio no siempre se encuentra presente en el uso -incluso en documentos oficiales-
de la palabra eutanasia y ello deja lugar a una serie de equivocos que pueden traer
consecuencias legales y de interpretacion importantes.

Cabe sefialar en este punto que las conceptualizaciones propuestas provienen de la
tradicion médica holandesa, misma que ha expresado abiertamente su apoyo al SMA o
Eutanasia en un porcentaje de 84% (Schuklenk, 2011, p.20). Es pertinente enfatizar el
hecho de que para hablar de eutanasia “es un requisito imprescindible [...] que exista una
peticion expresa y reiterada del paciente. Que no haya consentimiento informado expreso
del paciente hace que la actuacion del profesional deba ser etiquetada sin mas como
homicidio” (Simon, 2008, p.274).
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Desde luego, si se trata de un paciente que no puede expresar su voluntad por
encontrarse, por ejemplo, en Estado Vegetativo Persistente ha de recurrirse, en primera
instancia a un documento de Voluntad Vital Anticipada, en caso de no existir, el médico
habra de consultar a sus familiares inmediatos, ello, en el caso de un prondstico médico
poco favorable, en ese tipo de casos habremos de entender que se trata de una Limitacion
del Esfuerzo Terapéutico, no de eutanasia. Esta conceptualizacion evita malos entendidos

en el uso de las palabras e incluso en las practicas médicas.

2.5.2 Suicidio Médicamente Asistido

Actualmente hay debates sumamente interesantes en los que se cuestiona que tengan que
ser exclusivamente los médicos quienes realicen cualquier tipo de ayuda para morir. En ese
sentido Suiza cuenta desde 1940 con una ley* que asumi6 que mientras se compruebe que
la ayuda al suicidio se derive de una peticion libre y responsable y ésta se atienda por
motivos altruistas, no se considerara un crimen. Dicha tendencia evoca mas que a una
muerte médica, a una muerte a cargo de la sociedad civil, a este tipo de ayuda para morir se
le denomina Suicidio Asistido 0, como lo expresa la asociacion Dignitas se trata de “ayuda
para morir”. Esa situacion es posible como resultado de dos cualidades de la legislacion
suiza, la primera es que no considera el suicidio como un crimen y, en congruencia, la
ayuda al mismo tampoco. Esta ley aplica siempre y cuando se cumplan dos factores: a) que
dicha ayuda no se brinde por motivos egoistas y b) que el paciente haya expresado
consciente y reiteradamente su voluntad para morir. Cada caso de suicidio asistido es
reportado e investigado policialmente, una vez comprobando que se cumplieron los dos
factores arriba mencionados se cierra el proceso. Pese a las criticas que refieren el caso de
Suiza como un promotor de “turismo de la muerte”, desde la perspectiva de quienes han

optado por solicitar este servicio, consideran que son los impedimentos legales de sus

% Ver: Andorno, R., (2013), “Nonphysical-Assisted Suicide in Switzerland”, Cambridge Quarterly of
Healthcare Ethics (recuperado 19/marzo/2017 de: http://dx.doi.org/10.1017/S0963180113000054)
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propios paises los que deberian modificarse. En el contexto del &mbito clinico, SMA se
define como:

La actuacion de un profesional sanitario mediante la que proporciona, a peticion
expresa Yy reiterada de su paciente capaz y con una enfermedad irreversible que le
produce un sufrimiento que experimenta como inaceptable y no se ha conseguido
mitigar por otros medios, los medios intelectuales y /o materiales imprescindibles
que pueda terminar con su vida suiciddndose de forma efectiva cuando lo desee
(Simon, 2008, p. 274).

La referencia obligada en el tema del SMA es la Ley de Oregdn aprobada en 1997 en la

cual se permite el SMA pero no la eutanasia. Dicha ley tiene una serie de especificidades
que han dado buenos resultados en la préctica. Entre ellas se encuentra que las personas que
solicitan dicha ayuda deben comprobar un prondstico de vida no mayor a seis meses.
También es pertinente precisar que el procedimiento general consiste en que los pacientes
hacen la solicitud a su médico, se evalla si cumple con los requisitos establecidos por la
legislacion, una vez aprobados los requisitos son los propios pacientes quienes compran el
medicamento, deciden cudndo lo toman y en qué momento y lugar (Quill, 2008, pags. 17-
22).

Sin embargo, una critica que se ha hecho a esta ley es que deja fuera de ejercer ese
derecho a personas de la tercera edad, que no necesariamente sufren una enfermedad
terminal pero que consideran que ya no desean vivir mas. En este sentido destacan dos
argumentos principales; los adultos mayores observan en la posibilidad de perder su
autonomia como consecuencia de las deficiencias organicas asociadas a la vejez un
problema esencial o bien, consideran que han tenido una vida plena y completa que debe
llegar a su fin. Es un debate sumamente complejo pues los pacientes que dentro del &mbito
legal han pedido una dosis médica para suicidarse han expresado que principalmente han
hecho ese pedido “tras reflexionar sobre la circunstancias de su muerte, [debido a] la
pérdida de independencia, a la preocupacion por el dolor futuro y una baja calidad de vida
asi como a la posible inhabilidad de cuidar de si mismos”. (Schuklenk, 2011, p.11).

Las personas que sufren una enfermedad crénica o terminal expresan

recurrentemente el temor de sufrir algin tipo de inconsciencia en la que pierdan la
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capacidad de decidir por si mismos sobre su futuro, ese argumento ha sido relevante en el
caso de los paises que han legislado sobre alguna de las opciones de MMA.

Para algunos médicos, el SMA resulta una forma més apropiada que la eutanasia
para ayudar a sus pacientes, pues supone que sean los propios pacientes quienes tomen
directamente la dosis prescrita quitandole al médico el peso moral de llevar a cabo la accion
directa que conduzca a la muerte. Una objecion que se ha hecho al SMA es que queda
excluido para las personas que se encuentran fisicamente impedidas para llevarlo a cabo,
por ejemplo, personas con tetraplejia o cuadriplejia.

Finalmente una precision importante; en el caso de los Paises Bajos no existe una
distincién moral entre eutanasia y SMA por considerarse que si un paciente pide ayuda
como resultado de un sufrimiento insoportable, el médico debe brindarla y respetar lo que
decidan entre ambos. Se asume que dichos procedimientos conducen a la muerte y lo
importante es que el médico acompafie a su paciente hasta el final de su vida respetando la
decision que se tomd en conjunto, no hay un peso moral distinto para una u otra practica
como han sefialado algunos médicos en otros paises, cabe incluso la posibilidad de que el
paciente elija morir en casa acompafiado de familiares y del propio médico.

En la actualidad, diversas asociaciones civiles en el mundo brindan orientacion legal
y médica sobre diversas condiciones para una muerte digna®®, otras ofrecen informacion
sobre como llevar a la préactica suicidios sin ayuda de médicos. Exploran diversos
procedimientos en los que se hace énfasis en que las personas interesadas tengan facil
acceso a los aditamentos y métodos necesarios para terminar con su vida; desde
barbituricos hasta gas helio. Dichas asociaciones causan gran controversia y la critica méas
comun a su trabajo es que “incitan” al suicidio y no dan otras alternativas, sin embargo,
dichas agrupaciones reivindican la capacidad de decision, libertad y autonomia de quienes

buscan su orientacion.

4 Para comprender cabalmente el tema de las decisiones al final de la vida es importante observar los
testimonios de las personas que han optado por un pedido de ayuda para morir. Ver pag. web de la Asociacion
Federal Derecho a morir Dignamente (Espafia). En; http://www.eutanasia.ws/principal.htm
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2.6. Marco legal en relaciéon a las decisiones al final de la vida

El aspecto juridico en relacion a las DFV se ha limitado a discutir principalmente los temas
de Voluntades Vitales Anticipadas*’ postergando asi la discusion en torno a la MMA. A
nivel federal, por ejemplo, en 2002 se presentd la iniciativa para que los enfermos
terminales con padecimientos cronicos pudieran rechazar voluntariamente el tratamiento
respectivo. En 2005 se presento la iniciativa para crear la Ley General de los Derechos de
las Personas en Estado Terminal. En 2007 se concret6 la Reforma del Art. 152 del Codigo
Penal Federal y se cred la Ley General de Suspension de Tratamiento Curativo, cabe la
precision de que todas ellas prestan atencion al tema de la obstinacion terapéutica y ninguna
de ellas enfrent6 directamente la cuestion de la MMA y como podemos leer en la Ley de
Voluntad Anticipada, se prohibio6 explicitamente cualquier forma de MMA.

Posteriormente se presentd el documento “Aspectos Legales de la MMA en
México” a la Camara de Diputados en julio de 2010 se tituld: presentado por Angélica
Hernandez Reyes*. En él se insiste en el uso de los términos que hemos criticado
anteriormente (ortotanasia, distanasia, eutanasia voluntaria, involuntaria, etc.), razén por la
que, a titulo personal, considero no se esta debatiendo con claridad conceptual ni teorica.
También se presentd la Ley de Cuidados Paliativos como un avance importante, sin
embargo, la falta de infraestructura deja claro que se trata de una ley que no cuenta con un
espacio real de aplicacién. ElI documento termina insistiendo en que la Ley de Voluntad
Anticipada y los Derechos de los Pacientes forman parte del progreso legal con miras a la
discusién de la MMA en la Camara de Diputados, pero desde hace 5 afios ninguna
iniciativa se ha presentado. En el apartado siguiente enumero algunas criticas puntuales a
las leyes que se han venido estableciendo como respuesta al supuesto debate sobre la
MMA.

47 Para Ley de Voluntad Anticipada del DF ver: http://www.aldf.gob.mx/archivo-
077346ece61525438e126242a37d313e.pdf. Para ley de Voluntad Anticipada en Michoacan ver:
http://mexico.justia.com/estados/mic/leyes/ley-de-voluntad-vital-anticipada-del-estado-de-michoacan-de-
ocampo/

“8 Investigadora “B” del Centro de Estudios de Derecho € Investigacion Parlamentarias. En “Aspectos Legales
de la MA en México”, Camara de Diputados, Julio 2008.
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2. 7. Paternalismo médico y juridico en México

La tradicion paternalista en los ambitos médico y juridico en la cultura mexicana ha
influido en la falta de debate y difusion en los temas del final de la vida. No indagaré a
profundidad en la relacion paciente-médico pero es importante mencionar que paternalismo
médico que permea en nuestro pais estd asociado a una larga tradicion epistémica y social
en la que se considera que un médico (por los conocimientos que ostenta y por el valor
mismo de su hacer) es un personaje de suma importancia a nivel social. Desde la
Antiguedad Clasica (hacia el siglo | a C.), el médico era respetado por sus diversos y
amplios conocimientos e incluso era reconocido como artesano y artista. (Carrick, 2001, p.
12). Y tal reconocimiento se fortalecio de manera importante en el siglo XIX acompafiado
del espiritu y hallazgos de la cientificidad moderna. Sin embargo, aquel valor social
histéricamente otorgado al médico ha cambiado paulatinamente y podemos situar un giro
mas radical en el siglo XX, no sélo a partir de los acontecimientos detonados por el partido
Nazi y las implicaciones que tuvieron algunos médicos participando en experimentos
inhumanos aludiendo razones cientificas. A dicho giro contribuy6 también el novedoso uso
de antibidticos modernos (penicilina) durante la primera mitad del siglo XXy la revolucion
técnica en los avances médicos. Tales adelantos ocurrieron de manera acelerada y se
acompariaron de cambios importantes en el imaginario social. En el caso de los médicos,
quienes histéricamente habian sido apreciados como personajes de reconocida sabiduria,
hoy son reconocidos como especialistas en problemas y dolores especificos. Esos cambios
incidieron también en la relacién paciente- médico al grado en que hoy en dia se vive un
momento crucial, pues no quedan claros los derechos y los limites de los implicados. En
esa relacién, el paciente puede no estar de acuerdo con la manera en que se toman las
decisiones respecto a su salud aludiendo al principio de autonomia y tiene el derecho de
rechazar el tratamiento cuando lo considere pertinente. Por su parte, el gremio médico

refiere temor sobre las posibles implicaciones juridicas que puedan provocar malos
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entendidos en la aplicacion de los derechos de los pacientes. En ese contexto, en nuestro
pais prevalece el paternalismo médico (Alvarez, 1998), (Lazcano- Ponce, et al, 2004) en el
que basicamente se hace lo que el profesional considera que es mejor para el paciente.

Particularmente en el tema de las DFV en México, resulta sumamente complicado
saber hasta qué punto el paternalismo médico influye en las discusiones o peticiones en
busqueda de una ley que regule su puesta en practica. Puesto que hay pocos estudios que
midan las opiniones médicas sobre su practica profesional. Podriamos conjeturar que son
los propios médicos quienes conocen mejor que nadie qué significa una enfermedad
terminal asi como el dolor fisico y psicologico que implica, y son ellos quienes pueden ver
las implicaciones que conlleva una enfermedad terminal. Sin embargo, algunos no tienen la
capacidad profesional para transmitirle al paciente la informacion que -reflexionando en
primera persona- les conduce a responder afirmativamente a un pedido de MMA*. ;Se
trata de falta de empatia hacia los pacientes?, ¢de una carga moral que pesa mas que sus
principios éticos? o, ¢su postura responde al temor de verse involucrado en un proceso
juridico? Hacen falta mas estudios para comprender cabalmente a qué responden este tipo
de actitudes de los profesionales médicos.

El ejemplo que cito a continuacién puede dar luz sobre tipos de comportamiento que
habria que estudiar con mayor detenimiento para comprender parte de los problemas de la
practica médica. En 2008 se llevd a cabo un estudio (Loria, et al, 2008) que arrojé un dato
sobre la distincién moral que suelen hacer los médicos para considerar cuando es correcto
hacer un retiro del soporte vital a un paciente en Estado Vegetativo Persistente o aplicar
una inyeccién letal. Aunque se tratdé de una pequefia muestra (2097 médicos), la mayoria
considerd que en estados de inconsciencia resulta “moralmente correcto” hacerlo; pero si
ese mismo pedido viene de un paciente con una enfermedad terminal plenamente
consciente es visto como “problematico” o como “moralmente incorrecto”. Resultaria una

via de argumentacion logica considerar que, de atender la peticion de ayuda para morir del

4% Para ver una serie de reflexiones desde el punto de vista de los médicos y sus reflexiones sobre su propia
muerte ver: Murray (2011), “How doctors die. Its not like the rest of us, but it should be”, Zdcalo,(
recuperado de: http://www.zocalopublicsquare.org/2011/11/30/how-doctors-die/ideas/nexus/)
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segundo paciente se estaria atendiendo inequivocamente a su voluntad, mientras que en el
primer caso (si no hay una voluntad anticipada) simplemente se responde a la
consideracién de los familiares y/o al juicio del propio médico. Con un paciente
plenamente consciente que hace un pedido de MMA se estd atendiendo a su decision
personal (Hansberg, Platts, 2002), mientras que en los casos de pacientes inconscientes no
siempre existe esa certeza, entonces, ;por qué se considera que uno es “moralmente
correcto y/o justificable mientras que el otro no?.

Desde el punto de vista juridico también vivimos un momento importante puesto
que, por primera vez surgieron leyes como la de Voluntad Anticipada y de Cuidados
Paliativos en el Distrito Federal y algunos estados, ello nos indica que el debate seguiré en
curso a pesar de la influencia de sus detractores, a decir; los argumentos religiosos, el temor
de los médicos frente a la posibilidad de verse involucrados en procesos juridicos, la falta
de claridad por parte de los sistemas médicos en las opciones al final de la vida asi como
del vacio legal existente en el tema de la MMA. E insisto, a pesar del panorama antes
descrito, se estd generando un didlogo con miras a la consideracién social y juridica de
dichas opciones.

El segundo tipo de paternalismo es el juridico, en el cual se alude que:

siempre hay una buena razon en favor de una prohibicion o de un mandato juridico

impuesto también en contra de la voluntad del destinatario de esa prohibicién o

mandato, cuando ello es necesario para evitar un dafio (fisico, psiquico o

econdémico) a la persona a quien se impone esa medida. (Garzon, 1988, p. 156)

Lo problematico es que cuando existe una tendencia paternalista del Estado no se hace clara
la distincién entre aquellos que son o no competentes; por lo demas, las leyes derivadas de
este modelo evidencian este tipo de “tutela sobreprotectora”. Visto desde el punto de vista
liberal, el paternalismo no deberia intervenir en caso de que se cumplan dos condiciones: a)
que el individuo sea competente y b) que sus acciones no generen dafios a terceros, pero en

la practica resulta mucho mas complejo.
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En relacién al paternalismo juridico tenemos el ejemplo de la Ley de Voluntad
Anticipada para el Distrito Federal, en el que se probaron una serie de equivocos y
limitaciones importantes. La Dra. Ingrid Brena hizo una critica puntual:

Desde nuestro punto de vista, se perdid una oportunidad para permitir a las personas
que puedan decidir no so6lo sobre qué tratamientos o procedimientos no quiere que
se le apliquen, sino también cudles si acepta para los casos en que no esté en
condiciones de manifestar su voluntad, ya sea en forma transitoria por efecto de
tratamientos, trastornos de salud o por efectos de una enfermedad permanente.
(Brena, 2008, p. 86)

Efectivamente, dicha Ley mas que regulatoria resulta prohibitiva principalmente respecto al

tema de MMA pero tiene ademas otras limitaciones. Destacan, por ejemplo; el Articulo 1°°°
establece que se trata de una ley que regulard la Voluntad Anticipada para el Distrito
Federal. En el Art. 7 se especifica que el Documento de Voluntad Anticipada debera estar
preferentemente notariado y validado por dos testigos firmantes y luego habra que notificar
a la Coordinacion Especializada. En dicho procedimiento la figura del médico se limita a
dar un diagndstico y, de esa manera no se favorece una relacion dialdgica y clara entre
paciente y médico y si a la burocracia dentro del Sistema de Salud Publica.

En el Articulo 30, Apartado IV se menciona que se anulara el Documento de
Voluntad Anticipada cuando “El suscriptor no exprese clara e inequivocamente su
voluntad, sino so6lo por sefiales o monosilabos en respuesta a las preguntas que se le hacen”.
Desde luego, dicha disposicién no consideré a pacientes que, como consecuencia del
avance de su enfermedad no pueden expresar claramente frases completas y con claridad.

En ese sentido es necesaria una perspectiva mas empatica con las necesidades de los
pacientes terminales®, “Deberiamos ser conscientes del inmenso esfuerzo que se requiere
para alcanzar esta fase de aceptacion, que lleva hacia una separacién gradual (decatexsis o
depresion preparatoria) en la que ya no hay comunicacion en dos direcciones”. (Kiibler-
Ross, 1972, p. 156). Queda patente que la ley muestra una profunda incomprensién de las

situaciones en las que los enfermos terminales suelen encontrarse, es comin que tengan

%0 Ley de Voluntad Anticipada, Gaceta Oficial del Distrito Federal (recuperado 19/septiembre/2012 de:
http://www.aldf.gob.mx/archivo-077346ece61525438e126242a37d313e.pdf.
5t Una referencia pionera y clésica en el tema de la atencion a enfermos terminales.
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periodos incluso de pérdida de consciencia temporal, cansancio extremo o simplemente
enfado de explicar su situacion®2. Finalmente, dicha ley en su Articulo 40 establece que la
Coordinacion Especializada tiene, entre otras funciones la obligacion de reportar al
Ministerio Pablico tanto del proceso como de cualquier tipo de irregularidades en el pedido
de la Voluntad Anticipada lo cual, establece con antelacién un tipo de “desconfianza”
juridica o “sospecha anticipada” que podria generar conflictos en un procedimiento que
deberia tratarse en el ambito administrativo o civil.

En general, la Ley de Voluntad Anticipada en el caso mexicano es un ejemplo claro
de paternalismo juridico, resulta ademas sumamente compleja (en cuanto a requisitos y
procedimientos) para la ya de por si dura situacién que viven los enfermos en fase terminal
y sus familiares. Es ademas esencialmente prohibitiva para cualquier forma de MMA y —lo
mas importante- es que resulta poco empatica con las necesidades reales de un enfermo en
etapa terminal. No se trata de una Ley que apoye la autonomia del paciente y tampoco
fortalece la confianza en el médico. Por lo anterior, dicha Ley ha de servir como precedente
importante pero requiere ajustes que realmente respondan a la proteccién de la voluntad del
paciente y al mismo tiempo que avale la correcta y ética actuacién del médico. Para
concluir este apartado es pertinente mencionar que en México persiste un tipo de
paternalismo social principalmente influenciado por el discurso religioso sustentado en la
sacralidad de la vida.

Pese a los diversos tipos de paternalismos que permean a las DFV en nuestro pais,
es necesario respaldar y ampliar juridicamente las iniciativas y esfuerzos que persiguen el
objetivo de lograr una legislacién sustentada en la autonomia y el libre derecho de eleccién

de un pedido de ayuda para morir. Hablar de la muerte es un primer paso, el segundo

52 Una ley en el tema de pacientes terminales debe prever que el uso de medicamentos que alivian el
dolor tienen efectos secundarios en los enfermos (somnolencia en el caso de la morfina, periodos de
pérdida de consciencia, etc.) Es el caso los opiaceos cominmente usados para el control de dolores
agudos en enfermos terminales. La ley como esta presentada lejos de considerar los multiples
niveles de competencia mental en que suelen encontrarse los pacientes terminales que reciben altas
dosis de medicamentos para paliar el dolor.
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consistiria en generar leyes més incluyentes que disminuyan o anulen el temor a represalias
juridicas por parte de los profesionales de la medicina.

Para lograrlo es necesario prestar atencion a la experiencia de otros paises en el
sentido de que cualquier ley sobre las DFV deberd basarse en la construccion de una
relacion ética y de confianza entre el paciente y su médico, ademas de fortalecer el didlogo
para la toma de DFV, resguardaria la ética del hacer médico y principalmente protegeria el
derecho de las personas que conscientemente soliciten la ayuda de su médico para tener una
buena muerte, una que sobrevenga en condiciones éticas y juridicas que respondan a sus
necesidades particulares.

Finalmente, reitero que se trata de un tema de discusion prioritario, las cifras sobre
mortandad en el pais no son meramente nimeros, cada una representa una vida y una
muerte Unicas. Como sociedad y como individuos tenemos la responsabilidad de asumir la
una y la otra; ética y libremente. Cabe también recordar que los indicadores del estudio
Lien sefialan que en nuestro pais, la muerte ocurre en circunstancias de minima calidad vy,
dado que todos vamos a morir quedamos convocados a reflexionar sobre como querriamos

y podriamos morir, qué decisiones podremos tomar cuando nuestra vida llegue a su fin.
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Capitulo 3. Conversaciones sobre la enfermedad y la muerte

Era necesario que esta tesis incluyera algunos procesos de experiencia de aquellos que
estuvieron cercanos a procesos de acompafiamiento de la muerte desde distintos roles. Con
ese objetivo, llevé a cabo un ejercicio de observacion en un hospital especializado en
tratamientos de céncer. Aunque la expectativa era conversar con pacientes informados
sobre su diagnostico terminal, la realidad agot6 esa posibilidad puesto que los médicos no
informaban a sus pacientes que se encontraban en fase terminal. Tampoco se contaba con
un comité de ética hospitalaria 0 un area especial para tales pacientes. Pese a lo anterior
pude conversar libremente con diversos pacientes sobre su experiencia de enfermedad.
Otras conversaciones se llevaron a cabo fuera del ambito hospitalario principalmente con
las cuidadoras.

En conjunto, resulté una experiencia confrontativa y enriquecedora a nivel personal
y profesional. Lo mas importante para efectos de la investigacién fue que me permitio
vincular el panorama tedrico con un fragmento de realidad hospitalaria. A partir de este
ejercicio pude observar como las personas vivian distintos procesos de preparacion para la
muerte y, en resumen, estas conversaciones son el apartado mas valioso de este proyecto de
investigacion puesto que se trata de testimonios generalmente marginados de cuyas
experiencias podemos tomar informacion esencial para comprender qué implica ser un
enfermo terminal. También nos convoca a trabajar para generar mejores condiciones para el
final de la vida. Ademas nos permiten comprender la perspectiva de los profesionales de la
salud y las valiosas experiencias de las cuidadoras principales.
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3.1. Aspectos metodolégicos de la investigacion cualitativa

En las investigaciones del ambito de la salud predominan las de tipo cuantitativo, éstas
permiten generar informacion sobre tendencias u opiniones mayoritarias y también resultan
de suma utilidad en tanto que muestran panoramas generales a nivel de medicion de
efectividad de programas de salud y son de utilidad como base de datos para generar
proyectos a gran escala.

Por su parte, la metodologia cualitativa tiene objetivos y enfoques distintos, no
pretende agotar teméticas sino profundizar en aspectos que dificilmente podrian plantearse
con otros medios. Los estudios cualitativos se dedican a temas mas especificos, suelen
enfocarse en la experiencia de los sujetos en cuestion (mas que en la cantidad de
participantes), opta por muestras pequefias pero significativas y reconoce como
informacion esencial la narracion de los sujetos que participan de ella, lo cual, para el caso
de la presente investigacion resultd de suma importancia. Justamente por tratarse de
estudios que implican la experiencia de los participantes, la investigacion cualitativa
requiere de principios éticos especificos, mas aun cuando se abordaran tematicas que
involucran aspectos de salud y que suponen poner en riesgo informacion personal y
aspectos emocionales de los participantes. En ese sentido, las reflexiones provenientes de la
bioética resultan fundamentales. Para el caso de la presente investigacion, se partio de un
replanteamiento pensado especificamente en estudios cualitativos, Barrio 1., (2006), dicha
propuesta a su vez se deriva de un documento de Emanuel, E., (2003) acerca de los
elementos éticos basicos que deben seguir las investigaciones clinicas. Entre ellos se
encuentran; 1) asegurar la utilidad de la investigacién, 2) contar con un disefio
metodoldgico que le de validez, 3) que exista equilibrio entre riesgo y beneficio, 4) que
exista consentimiento informado, 5) que se respete la confidencialidad e intimidad de los
participantes, 6) que se manifieste si existe algun tipo de conflicto de intereses que pudiera

interferir en la investigacion y 7) hacer una seleccion equitativa de los sujetos.
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Sin embargo, por tratarse de un tipo de investigacion tan especifica me di a la tarea
de establecer algunos requerimientos éticos particulares que respondieran a las necesidades
de enfermos terminales. Dado que hay pocos estudios sobre el tema, dichos requerimientos
fueron resultado de las reflexiones del ejercicio de observacion llevado a cabo durante dos
meses en un hospital especializado en oncologia, asi como en 10 conversaciones dentro y
fuera del hospital (4 con cuidadores principales, 4 con profesionales de la salud, 2 pacientes
del hospital), el analisis de las mismas siguio las pautas del muestreo teérico (Grounded
theory), especificamente el método propuesto por Cathy Charmaz®.

La metodologia de muestreo tedrico ha sido utilizada en ciencias sociales,
particularmente en diversos estudios llevados a cabo en Estados Unidos desde la década de
los 60°* en investigaciones pioneras especializadas en temas de instituciones de salud.
Después de indagar sobre diversas posibilidades metodoldgicas decidi que el muestreo
tedrico me permitiria abordar el tema de las DFV con las voces de aquellos que se
encontraron cercanos a la experiencia del proceso del final de la vida desde tres diferentes
perspectivas; como murientes, médicos o cuidadores. Otra cualidad que valoré para decidir
utilizar este procedimiento fue que el proceso de analisis de entrevistas contiene dos
momentos importantes: reflexivo y creativo, ello da como resultado el muestreo tedrico
(Charmaz, 2006). Una vez que se han identificado las categorias para pasar al informe final
hay una fase narrativa que nos obliga a mirar la informacién desde la intencion de
transmitir aquello que fue compartido en las entrevistas, ahi se suma la reflexion del
investigador en la redaccion formal.

Si bien es cierto que en la metodologia cualitativa hay un esquema inicial, el
resultado del analisis de las entrevistas termina definiendo por si mismo qué categorias
resultan centrales. Solo a partir de entonces es posible comenzar a describir aquello que

destaca como categoria central, secundaria 0 como problema de analisis posterior.

53 Profesora emérita de sociologia de la Universidad de Sonoma. Doctora por Universidad Sonoma, San
Francisco, California. Especialista en: teoria sociologica, psicologia social, metodologia cualitativa, salud y
enfermedad, envejecimiento y muerte.
% Los estudios pioneros de dicha metodologia fueron los llevados a cabo por B. Glaser y A. Strauss. El
referente clasico es Awarness of Dying publicado en 1965.
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Generalmente se comienza con una serie de expectativas en torno a qué informacion
arrojara la muestra y una vez que se procede al analisis surgen categorias distintas a las
esperadas y son éstas las que guian el desarrollo de la investigacion.

La idea metodoldgica inicial para la parte cualitativa del proyecto era presentar
cinco conversaciones con personas que estuvieran informadas sobre su diagndstico
terminal®, es decir, personas que supieran que su expectativa de vida era menor a 6 meses.
Desafortunadamente no fue posible completar la muestra como resultado del problema
central que describo en el apartado titulado “La experiencia de los médicos ante la muerte”,
puesto que la mayoria de los profesionales de la salud en ese hospital no informaban a sus
pacientes o lo hacian de manera parcial y vaga (Lazcano-Ponce, 2003). A pesar de que los
propios profesionales médicos asumen que la comunicacion es fundamental en la relacion
paciente-médico y mas aun en las DFV se produce un fendmeno interesante en el que
predomina el denominado “paternalismo médico”, éste suele fortalecerse por los pactos de
silencio propiciados por los cuidadores principales y familiares del paciente o incluso por el
propio médico. Es poco comdn (aunque si hay casos) en los que es el paciente quien
expresa verbalmente su necesidad de no ser informado.

Pese a la situacion descrita, durante el periodo de observacion en el hospital pude
mantener conversaciones en varias ocasiones con al menos diez personas con diagnosticos
terminales, sin embargo, esas conversaciones no cumplian con el requisito indispensable de
que los pacientes estuvieran informados sobre su diagnostico, esos casos quedaron
registrados Unicamente a nivel de observacion en el diario de campo. En su momento, este
problema planteé el dilema de restringir el estudio a las conversaciones de los médicos y
cuidadores y por lo tanto, modificar mi objeto de investigacion o valorar si la Unica

entrevista que obtuve de una paciente plenamente informada me permitiria presentar

55 “E] estado terminal comprende la suma de los fendmenos biopsicosociales que representan el deterioro
progresivo y generalizado del organismo y sus funciones, que no responde a ningun tratamiento. Es
reconocible a partir de signos, sintomas, reacciones, actitudes y circunstancias socioculturales y del medio
ambiente que afectan al individuo en su totalidad. Estos fendmenos estaran comprendidos dentro de un
periodo aproximado y no mayor de seis meses”. Soberon, F., (2008),Muerte digna, una oportunidad real, p.
28 (recuperado en: http://www.conbioetica-
mexico.salud.gob.mx/descargas/pdf/publicaciones/memorias/muertedigna.pdf)
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cabalmente un proceso que sigue un paciente terminal con plena consciencia de su
situacion. Finalmente consideré que esa misma dificultad (conversar con pacientes no
informados sobre su diagndstico terminal) debia quedar planteada como parte del problema
béasico en la toma de DFV.

Constaté que la negativa por parte de los médicos a informar es un fendmeno
rutinario en las instituciones publicas de salud en nuestro pais y ello anula la posibilidad de
los pacientes para tomar cualquier decision sobre su propia muerte. Decidi que no debia
restringir la pregunta de investigacion y si subrayar el hecho de que, mientras no haya
pacientes informados las DFV se vuelven unilaterales y quedan Gnicamente en manos de
los médicos y/o de los familiares. Médicos que, como describimos en el apartado “La
experiencia del médico ante la muerte” suelen informar Gnicamente a los cuidadores o
familiares asumiendo que han cumplido con su responsabilidad de informar o, en el peor
de los casos proceden a ignorar al paciente.

Debido a que la mayoria de los pacientes con los que mantuve conversaciones
durante la observacion en el hospital no sabian con certeza su diagnostico terminal decidi
reflexionar en torno a esa condicion; ¢qué pasa con los pacientes que no son informados de
su diagnostico terminal?, ¢siguen un proceso desde el desconocimiento?, ¢lo viven desde la
sospecha?, ¢qué ocurre con ellos? Basada en las conversaciones de ese tipo de pacientes
elaboré un posible camino desde esa circunstancia.

Por lo anterior, las conversaciones formales (grabadas) con pacientes derivan de dos
casos. Una es una paciente, a quien llamaremos G, que estuvo hospitalizada mas de un mes,
razon por la que pude observar como lidiaba con esa situacion desde el desconocimiento de
su situacion. En ese caso, debido a que ella no habia sido informada, le solicité que
simplemente me hablara de su enfermedad y sus reflexiones sobre la misma, por ello queda
evidenciada en la conversacion todas las barreras que se autoimpuso para no hablar sobre la
inminencia de la enfermedad y muerte.

El segundo caso proviene de quien llamaré SF, es la experiencia de una paciente que

ingresd en el hospital sabiendo que se encontraba en una fase terminal de enfermedad

96



debido a que habia recibido su diagnostico con anterioridad en EEUU por lo que, al
momento de su ingreso sabia con claridad cual era su situacion. Afortunadamente, pude
tener varias conversaciones con ella a lo largo de su hospitalizacion y ello me permitio
registrar elementos que se enriquecieron con la grabacion de la conversacion que me
concedid. Se incluye en el apartado “El paciente ante la muerte” algunas notas de las
investigaciones de Charmaz, K. (2007), quién ha desarrollado estudios sumamente
interesantes con enfermos cronicos.

Una vez procesadas las conversaciones, surgieron dos categorias principales de los
pacientes: “emociones” y “creencias”, razon por la cual dichos conceptos se trataron con
mayor profundidad en el capitulo 4, y dan cuenta de la complejidad y utilidad que tienen
para la toma de DFV. Dichas categorias evocan preguntas concretas tales como; ¢cémo
tomamos DFV?, ¢cuales son los elementos de mayor significacion en ellas?, ¢a qué
recurrimos al final de la vida?

En esta fase de observacion de la investigacion surgieron eventos inesperados, por
ejemplo el chogue entre la intencidn inicial de seguir las recomendaciones éticas frente a
una realidad abrumadora, por ejemplo, que el propio hospital no contara con un Comité de
Etica, por lo que tanto la presentacion del proyecto como su evaluacion y aprobacion
requirieron de un largo tramite en el que no quedaba del todo claro quién(es) tendrian que
evaluarlo. A dicha situacion se sumo la “recomendacion” interna del personal del hospital
para no usar consentimientos informados “para evitar complicaciones”. Ambas
circunstancias se resolvieron adecuadamente, pero dan cuenta de las contradicciones y
enorme distancia que existe en nuestro pais entre la teoria y puesta en practica de principios
éticos bésicos en el &mbito de la salud.

Debo también sefialar que el informe de la observacion fue retroalimentado y
enriquecido por el equipo de psicologia del hospital, ejercicio poco usual en su trabajo
institucional por lo que, para ellos resultd una tarea que refresco la perspectiva de su hacer
cotidiano y para mi, sirvio para reforzar la confianza en que lo expresado en la observacion

respondia a aquello que se vive a diario en el hospital.
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Basada en los lineamientos éticos en la investigacion clinica, elaboré 7
requerimientos éticos de la investigacion cualitativa con enfermos terminales considerando
que éstas pueden resultar de utilidad para investigaciones futuras o en curso.

1) Partir del hecho de que los murientes se encuentran especialmente vulnerables (a
nivel de salud fisica, emocional y social). Por lo anterior se debe considerar que su
bienestar es siempre mas importante que su participacion en la investigacion.

2) En importante que las investigaciones contribuyan en la medida de sus posibilidades
a dar un espacio de reflexion a la fase final de la vida, verbalizar y visibilizar a los
murientes (a lo largo de este capitulo explico cdmo ignorarlos es un fendmeno recurrente).
Desde luego, dicha reflexion apunta a mejorar la calidad de muerte.

3) Durante el final de la vida hay muchas voces alrededor de un paciente terminal, es
esencial escuchar y concentrar sus fuerzas en su propia voz.

4) Es altamente probable que la meta inicial del muestreo no se cumpla, por ello es
recomendable considerar un rango flexible asumiendo que los sujetos de investigacion
estan en riesgo inminente.

5) No pretender resultados representativos pero si significativos.

6) El final de la vida es una vivencia subjetiva por lo que resulta ético reconocerlo a lo
largo de la investigacion y al momento de presentar los resultados.

7) El tiempo para los involucrados en procesos del final de la vida se vive de manera

distinta para cada uno, el respeto a esa diferencia es importante al momento de abordarlos.

Un dato més en relacidn a la experiencia de la fase de entrevistas es que en tres de ellas, (al
final de las mismas), se me pidi6 apagar la grabadora u omitir algun fragmento de las
mismas por tratarse de informacion sumamente intima, lo cual respeté. Lo interesante de
este hecho es que da cuenta de la profundidad con que se llega a vivir un proceso de
muerte.

Finalmente subrayo, cualquier tipo de investigacion cualitativa que involucre

pacientes terminales debe considerar que no se trata de una simple recoleccién de datos.
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Involucrarte en investigaciones de este tipo implica distinguir en la medida de lo posible
tanto tu experiencia personal como la de investigador y ser consciente de como ambas
afectan la investigacion.

A lo largo del capitulo utilicé el siguiente formato en la transcripcion y analisis de
las conversaciones. Negritas para preguntas y cursivas para algunas frases de las
conversaciones que consideré importantes o aclaratorias sobre el analisis. En el siglario

(p.7) se incluye informacion complementaria sobre los participantes de las conversaciones.

3.2. Conversaciones

3.2.1 La experiencia del paciente ante la muerte

“Eso ilustra todo el asunto en un microcosmos: la «batalla» contra el cancer reducida a la
lucha por conseguir extraer unas gotas de sangre de un mamifero grande y tibio que no
puede darlas...”.

Hitchens, Mortalidad, (2012)

Debo mencionar que los pacientes con enfermedades diagnosticadas como terminales no
solo enfrentan este proceso en la atencion médica sino también a problematicas profundas
pocas veces consideradas en el quehacer clinico cotidiano. Un estudio en Canada demostrd
cuéles fueron los factores de preocupacién mas recurrentes para los enfermos cercanos a la

muerte.

Lo primero fue la desintegracion, un proceso durante el cual los pacientes expresan
la pérdida de funciones y el incremento de los sintomas asociados con sus
enfermedades. El segundo fue pérdida de comunidad un proceso mediante el cual
los pacientes pierden la movilidad y exclusion o alienacion de otros resultando en
una dificultad del mantenimiento o erosion de relaciones personales cercanas. Estos
dos factores juntos dan paso al tercero; pacientes perdidos de uno mismo, esto es, el
sentimiento de que su naturaleza fundamental ha sido o estd en riego de ser
completamente desgastada. (Schiklenk, 2011)

Es pertinente hacer un énfasis especial en el punto denominado pérdida de comunidad,

también Ilamado en psicologia muerte social. Se trata de un momento importante puesto
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gue los enfermos terminales comienzan a alejarse de las relaciones con el mundo, y no es
porque ellos asi lo deseen, tal proceso forma parte de la enfermedad, el cansancio, el
impedimento de disfrutar acciones que en lo cotidiano parecen dadas por hecho; “mi
principal consuelo en este afio de vivir muriéndome ha sido la presencia de amigos. Yo no
puedo comer o beber por placer, asi que cuando se ofrecen a venir es sélo por la bendita
oportunidad de hablar®®, cabe aqui sefialar que una vez que se ha pasado este umbral de
pérdida de comunidad o muerte social, efectivamente, los enfermos Gnicamente se quedan
con un par de relaciones (generalmente con sus cuidadores). Es a partir de entonces que el
camino ha de recorrerse en soledad, en un tipo de “recogimiento” en el que la percepcion
de lo cotidiano cambia paulatinamente. Recordemos el planteamiento de Nietzsche (p.47)
respecto a la re significacion de la enfermedad y muerte.

Durante el proceso de una enfermedad terminal emergen una serie de temores
asociados a lo anterior, por ejemplo; la pérdida de independencia, el dolor fisico y
emocional de la enfermedad asi como la disminucion en la calidad de vida y la inhabilidad
del cuidado de si mismos. Tanto estudios recientes como testimonios de personas que
interesadas en algun pedido de eutanasia o suicidio asistido revelan que su motivacién
responde a la combinacion de sufrimiento fisico, psicosocial y existencial®’. Hemos dicho
en el capitulo 1 que la experiencia de la perdida de subjetividad (expresada por Gadamer en
p.68) puede servir de punto de referencia para comprender en qué momento se desdibuja
aquello que nos define de alguna manera como individuos. La “pérdida de uno mismo”
puede comprenderse como el abandono involuntario de aquello que evoca nuestra
singularidad, en su experiencia personal, el escritor Hitchens (2012) relata:

A menudo digo de forma grandilocuente que escribir no es s6lo mi forma de
ganarme la vida, sino mi verdadera vida, y es verdad. Casi como la amenaza de
perder la voz, que actualmente alivian unas inyecciones temporales en los pliegues
vocales, siento que mi personalidad e identidad se disuelven mientras contemplo las
manos muertas y la pérdida de las correas de transmision que me conectan con la
escritura y el pensamiento (p. 82).

%6 Christopher Hitchens, Mortalidad, Espafia, Debate, 2012, p. 66.
" Ver testimonios de DMD Espafia, Asociacion Federal (recuperado 20/marzo/2017 de:
http://www.eutanasia.ws/videoteca/vReportajes.html)
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Idealmente, un sistema de salud integro supone respuestas a todos los factores antes
mencionados incluyendo apoyos significativos a las unidades de cuidados paliativos de sus
instituciones o de las iniciativas civiles. Desafortunadamente, en México no ocurre asi, en
el sistema de salud publica los enfermos y sus familiares se ven obligados a atravesar
procesos de final de la vida con servicios deficientes y tratamientos incompletos, lo que
acarrea ansiedad e impotencia tanto para los enfermos como sus acompafiantes. En
términos generales, ese es el contexto en que se encontraban las pacientes que participaron
en la investigacion.

La conversacion se iniciaba con la peticion: “Héblame un poco de ti antes de
encontrarte enferma, a qué te dedicabas, como es tu familia...”, esa cuestion permitia una
larga introduccién que hacia posible identificar los elementos a los que el paciente le daba
importancia. En el caso de SF, la narracion comenzo con las razones por las que paso casi
14 afios trabajando ilegalmente en EU.

-SF: Entonces, después de pasar algunos afios alla trabajando, trabajando
donde dios me daba licencia, que en lavanderias, en donde yo podia en alguna
tienda, en algan lugar, para ganar el sustento de mis hijos, el suefio de mi vida
era darles una casa a mis hijos porque yo no tenia ni casa, entonces tuve que
emigrar para lograr juntar un dinerito y hacerles una casita a mis hijos, gracias
a dios hoy en dia la tengo, por el milagro de dios y mis fuerzas que me dio dios
para trabajar hoy en dia tengo su casa de mis hijos...
Es pertinente mencionar que las palabras de SF corresponden a una actitud activa a lo largo

de su hospitalizacion. Llamaba la atencidn que era una paciente diferente a los que habia
podido observar; hacia preguntas a las enfermeras, platicaba con los camilleros, con el
personal de limpieza, manifestaba si no estaba de acuerdo en algo, trataba de estar atenta y
preguntaba sobre su tratamiento (cuando el dolor se lo permitia), hacia preguntas y
agradecia a los médicos por su trabajo. Al paso de los dias todo el personal la llamaba por
su nombre (cosa que con el resto de los pacientes no ocurria). Incluso un dia estuvo
haciendo gestiones para que cambiaran su menu de alimentos (que efectivamente tenia un
fallo grave), ella tenia diabetes y no lo habian considerado en su dieta. SF era una paciente
activa y capaz de tomar decisiones y a lo largo de su narrativa explicd que esa actitud se

debia a las duras circunstancias que tuvo que enfrentar a lo largo de su vida.
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En el caso de la otra paciente entrevistada G era el caso opuesto a SF. La sefiora G
tenia dudas de su enfermedad, sobre el tratamiento, la cirugia, etc. pero no se atrevia a
hacer preguntas a los médicos. Por otra parte, le gustaba bromear con el personal de
limpieza y de psicologia pero esa actitud cambiaba significativamente cuando era atendida
por los médicos, diria que se mostraba timida e incluso podria decirse que evidenciaba su
vulnerabilidad, ;,como explicar posicionamientos tan distintos? Cuando G comenzd a sentir
dolor en el abdomen no recurrio a un médico:

-Me fui con una sefiora que sabe pues curar y la sefiora me curé y yo me senti bien
pero ya le comenté a mi hija y ella me dijo;-no mejor vamos alla, decia, a que te
hagan estudios por si algo no esta bien...

Del fragmento anterior llama la atencion que G se considerara curada de “algo” con un

masaje que le dio la sefiora “que sabia curar”. La mayoria de los casos de pacientes no
informados tienen serias complicaciones para verbalizar la palabra cancer, solian referirlo
como: “ya llegando aca me dijeron que tenia esto” o “nomas me dijeron que aqui venia la
gente con tumores”, “ya con la operacion me iba a curar...”, etc. Refiero lo anterior porque
el desconocimiento puede mantenerse aun después del diagndstico e incluso en largos
periodos de hospitalizacion, a ello se suma que los médicos informan de manera
incompleta, vaga: “tiene usted un tumor y lo vamos a operar...”, sin mayor explicacion. Al
respecto, Sontag (1977) ofrece una interpretacion al respecto:

Hoy el cancer est4 al servicio de una vision simplista del mundo, que puede volverse
paranoica. A menudo se vive el cancer como una forma de posesion demoniaca -los
tumores son <<malignos>>0 <<benignos>>, como las fuerzas ocultas-, y mas de un
canceroso acude aterrorizado a los curanderos en busca de exorcismos (p. 83).

G acudid finalmente al médico principalmente porque su hija (quien era su cuidadora

principal) no dejé de insistir en ello, pero entre los primeros sintomas y el diagnostico
concreto pasaron varios meses:

-¢Y cuando empezé tu enfermedad?

-Empez0, ora’ veras, a mi me dieron el resultado en... me internaron el 25 de
febrero que es cuando me tocaba cita, -¢febrero de este afo (2014)?, -si de
este afio, pero me dieron los resultados hasta cuando me enfermé, fue en
septiembre, no, fue como en agosto.

-¢,De febrero a septiembre?
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-Fue como en agosto, a finales de agosto, me dieron los resultados, entonces y
fue que yo empecé a venir aqui que me dieron el pase pa’aca, que viniera a
oncologia y me dieron el paso para aca y aqui estuve viniendo a citas y citas
hasta que me operaron.
-y como te sentiste ti cuando te dijeron que tenias que venir aca a
Oncologia?
-Pues me sentia nerviosa. ..
-¢ Principalmente nerviosa?
-Si, si, segun que tenia cancer y yo no siento nada.

Pasaron 8 meses desde que G acudid por primera vez al médico hasta que finalmente

recibio tratamiento. A pesar del tiempo que paso, ella expresaba una actitud que oscilaba
entre incertidumbre y negacion ante el diagnostico, ello a pesar de que tenia méas de un mes
hospitalizaba, habia sido operada y estaba esperando instrucciones de seguimiento en su
tratamiento con quimioterapia y radioterapia, sin embargo, ella insistia en que la operacién
ya la habia curado.

En el caso de SF fue la intensidad del dolor lo que hizo evidente que necesitaba
atencion médica, pero ello ocurrié cuando aun estaba en EU:

-Hace unos 5 meses aproximadamente mi enfermedad comenzo6, comenzo con
un dolor en mi lado izquierdo, en el rifion justamente, alla le repito la situacion
econdémica para uno de ilegal es tremenda —dificil- dificil porque aparte el
medicamento es carisimo, una cita médica con un especialista son 360 délares,
lo que cuesta, lo que uno no gana ni en la semana, la verdad, si uno tiene suerte
después de un estudio socioecondémico va a una clinica que le corresponde al
gobierno, después de hacerle mil preguntas y hacerle no sé cuéantas cosas,
pedirle talones de cheque para poderle dar una consulta por 50 doélares, es lo
mas barato que uno para alla y es a donde yo estaba yendo, entonces cuando
voy Yo le digo al doctor;-doctor tengo un dolor muy fuerte aqui incluso cuando
jalo aire por la boca me duele, me duele mucho mas, siento como si algo se me
fuera a reventar...
SF paso por varios diagndsticos y tratamientos erroneos hasta que un dia mientras trabajaba

tuvo un dolor tan intenso que fue hospitalizada. En esa ocasion finalmente se le dio un
diagnostico acertado:

-Fue un dolor espantoso, de ahi me llevaron a urgencias a otro hospital y en el
hospital fue donde me dieron la noticia... eso ya habian pasado tres meses...- tu
problema dice, tienes cancer en tu rifion izquierdo, ya me habian hecho un
estudio, ya me habian hecho un escéaner, y en el escaner arrojo el resultado,
entonces, en ese momento senti que el mundo se me venia encima ¢no?,
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decimos nosotros, se me vino todo abajo, asi lo senti, me senti que me
enterraron.
Del fragmento anterior me interesa destacar como el diagnostico fue dado con claridad y

cautela puesto que ain no se tenian los estudios completos en EEUU. SF recibid la
recomendacion de consultar posteriormente a un urologo. Del testimonio de la paciente
destaca “el shock inicial” del diagnéstico ante una enfermedad grave que menciona
Charmaz, en este caso descrita con la sensacion de caida del mundo. Para SF el diagndstico
se hizo cada vez més preocupante y el siguiente fragmento relata como explicd el médico
su situacion:

-Me dice el doctor; -empuiia tu mano SF, la empuiio, dice;- ese es el tamafio de
tu rifidn normalmente, dice y tu rifion tiene tres veces el tamafio de tu mano,
entonces quiere decir que ya es una masa completa la que se te hizo ahi y ese
rifdn hay que extraerlo a la voz de ya, desgraciadamente es tan fuerte y tan
dificil lo que te va a pasar a ti que yo no lo puedo hacer, yo no me atrevo, dice
porque aparte tienes una tumoracion en tu ovario izquierdo también... “guau”,
otra vez senti la muerte encima, iba con una persona yo que quiero muchisimo
alla, una muchacha con la que compartiamos apartamento, cuando escuché eso
volteé, la abracé y comencé a llorar, tengo céancer, me derrumbo, esa es la
verdad... en ese momento esa mujer fuerte se derrumbd, se vino abajo
totalmente...
En esta segunda fase de informacidn sobre el diagndstico destaca la forma en que fue

explicada la gravedad de la tumoracién, SF comprendié cabalmente su situacion y
reacciond de la manera en que suelen responder las personas con un diagnostico de cancer,
con una emocién (disposicion afectiva en Heidegger, p. 54). También refiere el miedo
(angustia) que se manifiesta comdnmente en llanto. También destaca lo que Charmaz
define como afectacion al auto-concepto® del enfermo, es decir, cdmo un enfermo crénico
o0 en estado terminal tiene que confrontar no sélo la informacién que le llega del exterior (el
diagnostico). A partir de ello se desarrolla una transformacion sobre lo que él piensa sobre
si, sobre las capacidades fisicas y mentales que se pueden perder. SF lo expresa asi; esa
mujer fuerte se derrumbd. Ella tuvo que observar y aceptar su vulnerabilidad, eso le

resultaba sumamente complicado principalmente porque solia ser alguien que se definia a si

%8 Charmaz, (1997) define autoconcepto como “la organizacién coherente de caracteristicas fisicas, atributos,

actitudes y sentimientos acerca de si mismos... creencias y sentimientos articulados”, (p. 279).
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misma como “fuerte y luchadora”. En este punto recordemos la reflexion de Nietzsche en el
sentido de que la enfermedad se presenta como el conjunto de aquello que no queremos ver.
(p. 48)

A continuacion SF relata qué ocurrio en los dias posteriores al diagndstico:

Cuando llegué a la casa estuve... no sé 2 semanas, 3 semanas llorando,

buscando una explicacion por qué... y no la encontraba pero poco a poco me di

a la tarea de... perdon, (SF llora)... me di a la tarea de encontrar una razon; por

qué, pero no la encontraba, no la encontraba entonces... yo pienso que mi

mayor dolor eran mis hijos, mas que lo que yo sentia, decia yo;- cdancer... dios

de mi vida, cuando uno escucha céncer es muerte, para todo el mundo que

escucha cancer, muerte, ¢/no?, decia yo, qué dolor les voy a producir a mis

hijos.

En este fragmento destaca la predisposicion de los pacientes de pensar “cancer es muerte”,
¢Cémo explicamos dicha predisposicion? Hay distintos argumentos a considerar; uno es
que debido a la dificultad de deteccion que supone la enfermedad, los indices de mortandad
siguen siendo altos en nuestro pais a pesar de que cada dia los tratamientos mejoran de
forma significativa. La segunda razon —y volvemos de nuevo a la importancia de los
pequefios cambios en la atencién médica-, la mayoria de los pacientes (6 de 10) con quienes
pude tener contacto habian tenido algun familiar que habia fallecido como consecuencia de
algun tipo de cancer, por lo que resultaba comprensible su temor al momento de escuchar el
diagnéstico. Sin embargo, los médicos no solian considerar este dato como relevante para
comprender desde donde venia esta predisposicion que, generalmente se manifiesta como
una mezcla de temor, ansiedad y angustia.

He dicho que Sontag (1977) desarrolla la hipétesis de que las sociedades actuales han
mitificado algunas enfermedades (principalmente el cancer y el sida). La principal meté&fora
del céancer consiste en relacionarla con una causa Unicamente emocional (de la cual -se
supone- el paciente es el Unico responsable) de manera que la enfermedad suele tratarse
social y médicamente como un castigo a determinado proceso vital “no resuelto” que

genera como consecuencia la enfermedad.

Que se mienta tanto a los pacientes de cancer, y que estos mismos mientan, da la
pauta de lo dificil que se ha vuelto en las sociedades industriales avanzadas el
convivir con la muerte. Tal como la muerte es ahora un hecho ofensivamente falto de

105



significado, asi una enfermedad cominmente considerada como sinénimo de muerte
es algo que hay que esconder. La politica de tratar ambiguamente con los cancerosos
no depende mas que de una conviccion: a los moribundos es mejor ahorrarles la
noticia de que se estan muriendo, y la buena muerte es la muerte repentina, mejor aun
cuando estamos inconscientes o durmiendo. Sin embargo, la negacion de la muerte no
explica por qué se miente tanto ni por qué uno desea que le mientan, no se toca el
pavor mas hondo (p. 16).

Pese a la metafora negativa generalizada sobre el cancer, en el caso de SF se desarroll6 una

experiencia de la cual emergieron saberes y experiencias personales que fueron
fundamentales para ella. Durante esas dos semanas que refiere de encierro y llanto oscil6
entre pensamientos, sentimientos, preocupaciones, temores, fortalezas, recuerdos;

Habia muchas preguntas en mi, pero al Gltimo, dije; bueno, dios nunca se
equivoca y si esto lo mandd para mi yo tengo que aceptarlo, tengo que
aceptarlo porque es para mi y lo Unico que le tengo que pedir es que me de
fuerzas para aguantar, de ahi decidi cambiar mi manera de pensar y dije bueno,
si me quedo aqui yo sola me estoy matando con estar poniendo mi mente a
trabajar, qué es lo que tengo que hacer...

Cuando los enfermos estan claramente informados sobre su situacion hay una reaccion de

shock generalmente acompafiado principalmente de miedo e incertidumbre, suelen
preguntarse; ¢por qué a ellos?, ¢qué hicieron mal en su vida?, etc. El estudio de Rinken y
los de Charmaz sugieren que los procesos de reflexion en torno a enfermedades créonico-
degenerativas (en la mayoria de los casos) suelen encaminarse finalmente hacia la
aceptacion de la enfermedad. En el caso de SF queda claramente evidenciada la recurrencia
a las creencias como forma util de resolucion ante la enfermedad. En el &mbito del final de
la vida emerge aquello que para cada uno resulte mas significativo de su vida, por ello el
tiempo y circunstancias de enfermedad son valiosas, recordemos el planteamiento
nietzscheano de p.50. Tras ese periodo de “encierro y llanto” SF decidié regresar a su
trabajo, explicando la gravedad de su caso y asumiendo que ya no queria permanecer en ese
estado, por lo que pidi6 la oportunidad de seguir trabajando siempre que el dolor se lo
permitiera, pero dicho empefio duré solo 3 semanas, hasta un dia que el dolor la llevo
directamente a la sala de urgencia de un hospital. Otra categoria importante surgida de las
conversaciones con pacientes fue la constante preocupacion por la situacion econdémica y

familiar que supone una enfermedad crénica y/o terminal (en Heidegger preocupacion por
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las cosas, p. 57). Durante todo el periodo de observacién esa preocupacion fue unanime y
se enfocaba en dos asuntos principales; los costos de la hospitalizacion, y la imposibilidad
de los enfermos ante el hecho de no poder ser autosuficientes a partir de la enfermedad.
Charmaz explica que esta es una de las perdidas mas dificiles de asumir, el aceptar que no
se podré ser activo laboralmente otra vez, pues ello supone en la mayoria de los casos la
dependencia de otros o de alguna institucion. En relacion directa a esta preocupacion
explica que las personas suelen vivir la enfermedad de tres posibles maneras: a) como
interrupcidn, cuando se observa la enfermedad como algo temporal pero con esperanzas de
recuperacion, b) como intromision, cuando las consecuencias fisicas de la enfermedad se
convierten en un impedimento para continuar con las actividades habituales, ¢) como
inmersion, es decir, cuando se adecua la vida, en la medida de lo posible a la enfermedad
(desde los horarios hasta las acciones mas minimas como comer, asearse) se convierten en
actividades programadas que requieren esfuerzos extenuantes. Todo aquello que en la
cotidianeidad y con salud no queremos ver (Nietzsche y la vulnerabilidad que implica la
enfermedad).

En ese mismo ambito, pude constatar la importancia que tanto los pacientes como los
cuidadores principales otorgaban al tema econémico, desde el primer caso que observé en
el hospital; a decir del expediente era una mujer con cancer renal y metéstasis en pulmon de
referida en siglario como GM. La nota de psicologia recomendaba hablar con paciente y
familiares para toma de decisiones. Hablando con la paciente y los familiares supe que su
principal angustia no era la muerte sino el costo del tratamiento que oscilaba alrededor de
los 40 mil pesos mensuales. Los médicos Unicamente se acercaron a preguntarle al familiar
si se decidieron 0 no por el tratamiento (que era paliativo, no curativo), aunque ningdn
profesional informé con claridad. Tanto la paciente como sus familiares asumieron que el
tratamiento era curativo y decidieron iniciarlo.

En el caso de SF, la situacion era ain mas compleja por su condicion ilegal en
EEUU, explica que durante tres meses acudio a un hospital para seguir con los analisis pero

ello transcurria con una profunda angustia por su situacién econdémica:
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Solo para el dolor, pero fijese, un frasco con 70 pastillas para el dolor, se Ilama
el medicamento oxicodone, ese medicamento me costaba 130 dolares, el
medicamento, imaginese con 70 pastillas, me alcanzaba dos semanas, me la
daban 2 cada 6 horas, entonces, pues era muchisimo el dinero que yo tenia que
gastar ahi...

Para SF, una vez superado el momento méas angustioso tras el diagnostico (que puede variar

entre dias 0 semanas segun Rinken), comenzé un proceso de resolucidn que permitid iniciar
la toma de decisiones. La situacion fisica y econémica de SF empeoraba al paso de los dias,
hasta que decidi6 regresar a México:

Mi decision, cuando yo la tomé de regresar con mi familia fue cuando yo ya
me senti muy desesperada, mucho muy desesperada, cada vez me sentia mas
sola, me sentia muy enferma, mi salud se deterior6 porque todo lo que yo comia
lo volvia, lo vomitaba, unas nauseas espantosas, la medicina inalcanzable para
mi, yo decia si me espero ni para el pasaje voy a tener, ya no voy a tener ni para
irme...
Cabe mencionar que la decisién de SF no obedecié exclusivamente a razones meramente

economicas pues menciono en alguna de las platica informales “en algin momento, con
mucho dolor, decidi regresar a morirme aqui con mis hijos que quedarme alld sola”. La
preocupacion por la situacion familiar es otra categoria constante que se manifesto a través
de las conversaciones (en Heidegger preocupacion por los otros, p. 57), se expresd de
manera mas acentuada entre pacientes con dependientes (hijos) menores de edad, con los
que generalmente se establecian pactos de silencio en afan de mutua proteccién. Por
ejemplo, a pesar de que los hijos de G eran mayores de edad, ella decidié no hablar con
ellos para evitar preocuparlos, comenta:

-¢ Y tu hablas con ellos sobre como te sientes o prefieres no hablar?

-Si, ellos me hablan para saber como sigo, ellos me estan hablando para saber
cémo estoy.

-¢ Y cuando has estado triste, por ejemplo, también les has platicado?

-No, eso no.

-¢Y por qué eso no?

-Porque eso hace que se sientan mal, por eso.

-¢,Crees que a ellos también les daria tristeza?

-Si, pos ¢cémo no? Por ejemplo si, por ejemplo ellos me dicen, mama que
siento esto, que tuve muchos problemas, pos yo me voy a preocupar y sin tener
la solucion, sin poder tener la solucién de como ayudarlo.

-¢ Y tu crees que ocurre lo mismo?
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-Pues si, porque pues yo me pongo en ese plan porque tanto hicieron ellos y yo
les digo; -saben qué hijos yo estoy muy grave me estoy muriendo, ellos ¢qué
hacen alla?... [en EEUU]

SF lo resolvio de manera distinta, justamente la preocupacion por su familia la motivo a

insistir en obtener informacion precisa cuando lo consideré crucial, por ejemplo, al
momento de decir seguir 0 no un tratamiento:

-Doctor, yo tengo hijos, yo tengo familia, yo quiero que me diga usted con
toda la claridad que es capaz, cuantas posibilidades me da de vida, cuantas
posibilidades tengo yo de salir adelante para ver si vale la pena y si no vale
la pena yo me retiro, yo me retiro a mi casa porque pues si no vale la pena
para qué me quedo aqui, le dije yo asi al doctor esperando a ver qué me
decia, ¢verdad?... con todo el dolor del mundo.

Cuando SF pudo regresar a México insistio en hablar claramente con su familia

(principalmente con sus hijos, quienes no querian hablar con ella sobre la inminencia de su
muerte). A pesar de la negacion de la familia, ella les informé de su diagndstico y ademas
les pidi6 que, en adelante, respetaran cualquier decisién que tomara. Lo expreso asi:

Yo pienso que ahi si tienen que dejarle totalmente la decisién al enfermo, que
es el que realmente siente, porque yo lo estoy sintiendo ahora, esa experiencia
me deja la vida, esa experiencia me deja esto, yo pienso que lo que yo tengo
que decir, si yo siento que estoy cansada, que ya no puedo, tengo que ser yo la
que pare, tengo que ser yo la que diga; -sabes qué ya no puedo, ya no quiero,
ya no me interesa, pero hablar con el médico y decirle —parale ya, ya no puedo,
doctor lo siento, yo ya no puedo, pero que sea una decisién que yo tome, que no
permitan que mi familia intervenga porque realmente la que sufre soy yo,
entonces el enfermo tiene que hacer lo mismo, tiene que aprender a quererse a
valorarse y a decidir hasta donde quiere llegar...
Una de las cuestiones planteadas en las conversaciones implicaba abordar la cuestion de si

el hecho de vivir una enfermedad podria implicar alguna forma de aprendizaje. G
consideraba que la enfermedad no le habia aportado ningun tipo de experiencia
significativa o al menos importante:

- ¢ TU que has aprendido de esta enfermedad? ¢Algo ha cambiado en ti?
¢ves las cosas de manera diferente? ¢ Crees que tu sigues siendo la misma?
- Yo sigo siendo la misma.

-¢,No han habido cambios?

-Pues de menos le hago la lucha, yo ya me siento mucho mejor.
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Un comentario aclaratorio sobre el caso de G es que fue considerada para incluirla en la
investigacion debido a que solia expresar de manera muy natural muchas de sus vivencias a
lo largo de su hospitalizacion, sus temores, sus alegrias, sus reflexiones, etc., sin embargo,
el dia de la grabacion se mostr6 mas bien inhibida y expres6d de distintas maneras su
negacion a hablar sobre una serie de temas eludiendo preguntas o respondiendo con
negacion (como el caso de la Gltima pregunta del fragmento anterior) o la siguiente.

-¢ Y tu que piensas de la muerte?
-Hay no, en eso no pienso yo, yo ho me quiero morir.
-¢S6lo piensas en la vida?
-iEn la pura vidal, en tomarme unas micheladas bien frias pues, nada de
muerte, no, con chilito, limén, naranja. (risas).
Durante el resto de su hospitalizacion, G permanecié con dudas sobre los procedimientos y

diagnostico, dejandolo todo en manos de los médicos y de su hija. Asumo, por algunas
frases que dijo en otras conversaciones, que la angustia ante la muerte le impedia expresar
sus temores principalmente frente a su hija y cuidadora principal (quien sufria una
enfermedad respiratoria cronica) situacién que fortalecia la negativa de G por saber o
hablar sobre la realidad de su diagndstico.

Tras algunos meses de reflexion otras frases de su conversacion permiten
comprender en qué se basaba su comportamiento respecto a la enfermedad; “hay que tener
fe en algo”...“la paz viene de tener fe”. Justamente esas frases en las conversaciones tanto
con G como con SF y las cuidadoras principales alentaron la intencion de comprender el
nivel de complejidad y como influyen las creencias y las emociones en el contexto de las
DFV puesto que ocurren eventos inesperados para los que el solo razonamiento es
insuficiente. Por ejemplo, SF fue sometida a una operacién y cuando se recuperd de la
anestesia de la cirugia, se dio cuenta que no sentia las piernas y eso la enfrenté a un nuevo
duelo, depender de los demas era algo que ella no tenia contemplado para su etapa final de
vida. Posteriormente otra agravante se presentd y en su caso resultaba relevante, por un par
de dias le resultd dificil hablar (después se supo que se trataba de una infeccion simple),
pero me hizo saber que le preocupaba mucho la posibilidad de no poder comunicarse, pues
eso implicaba no poder expresar sus decisiones. Ella habia decidido seguir un tratamiento

110



post operatorio con la expectativa de vivir sin dolor lo que le quedara de vida pero no
contaba con no poder caminar ni hablar durante sus ultimos meses de vida. Charmaz
menciona que otro de los momentos mas significativos de las enfermedades crénico
degenerativas es el hecho de enfrentar la dependencia.

La enfermedad (mé&s aln si es terminal) implica enfrentarnos a nuestra
vulnerabilidad, en sus estudios con enfermos crénicos, Charmaz destaco la preocupacion de
los pacientes: ¢quién voy a ser? La pérdida involuntaria del yo es un problema para la
mayoria de los pacientes que pueden prever que la enfermedad seguira avanzando. Nocion
de pérdida del yo, de un no reconocerse més, segun Gadamer. (p.68)

Pude corroborar que las complicaciones que surgen durante el desarrollo de una
enfermedad terminal suelen implicar diversos tipos de duelos, unos mas dolorosos y
complejos que otros. Como lo dije, para SF perder la capacidad de hablar y la dependencia
le resultaban peor que la muerte. Alun en medio de ese panorama respondié acerca de su
aprendizaje sobre la enfermedad:

- El aprendizaje de esto es que he valorado mas mi vida, he valorado més lo que
hago, tratar de cuidarme mas, tratar de preocuparme mas de mi misma, ahora si
que jugar al “yo...yo”, yo primero, yo segundo y yo tercero, ;/no?, pero si
aprendi a valorar méas mi vida, aprendi a tomar las cosas con mas calma...

En los estudios de Charmaz hay una serie de consideraciones alrededor del tema de la

enfermedad que permiten ampliar significativamente el sentido de la experiencia. Por
ejemplo, vivir con una enfermedad cronica implica vivir en un cuerpo alterado, los
pacientes hospitalizados solian narrar que decidian finalmente acudir ahi cuando su cuerpo
(como consecuencia de la enfermedad) ya no era capaz de funciones basicas (defecar,
comer, dormir, respirar) pues preferian quedarse en casa hasta que fuera posible.

La enfermedad terminal implica ademéas aprender a vivir deshabilitado de esas
capacidades, esa es la experiencia de enfermar y morir. Algunos definen la enfermedad
crénica como un proceso de muchos duelos, una pérdida tras otra; vivir con dolor, vivir sin
funciones bésicas, vivir sin hacer lo que soliamos poder hacer, vivir perdiéndose poco a
poco a si mismo. Llega un punto en que la enfermedad se vuelve la vida, las acciones, lo

animos o desanimos giran en torno a ella.
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Los procesos de experiencia para un enfermo terminal plenamente informado
conducen al momento en que la muerte se asume como transformacion o incluso como
continuacion de la vida, SF dijo sobre sus reflexiones en el tema de la muerte:

-Fijese que en un tiempo yo le tuve mucho pavor, le tuve mucho miedo, hoy en
dia pienso que la muerte, ahora si que es ... como cuando encendemos una
veladora y esa veladora se termina, eso es, es pasar a otro... no sé si hay otro
mundo mas adelante pero digamos que es pasar nada mas de un lado a otro,
para mi la muerte es descanso, es un: terming, la batalla termind pero no es
para mi nada temerario, no, la verdad no, me siento tranquila... si dios lo
determina asi y si llega la muerte, bueno pues bienvenida, ni modo, la voy a
recibir como se debe, pero no, no hay temor, no hay temor... lo hubo mucho
tiempo, si lo hubo, hoy en dia e hecho mucho creo...
Este ultimo fragmento de la conversacion traza con claridad a qué tipo de comprension

Ilega un enfermo terminal cuando ha sido debidamente informado y ha logrado sobrellevar
la variedad de vivencias que implica el proceso. Insisto en que dichas vivencias no sélo
suelen ser simultaneas, mas bien estan compuestas de un ir y venir entre el pasado y el
presente del enfermo.

Morir no es un hecho que necesariamente deba vivirse como antinatural o tragico,
como lo estamos viviendo a nivel sociocultural en el siglo XXI. Esta investigacion sostiene
que los seres humanos somos capaces de vivir nuestra muerte de manera auténtica;
decidiendo, aprendiendo, asi fue el caso de SF.

Charmaz ha encontrado en sus investigaciones que la mayoria de las personas logran
aprender a vivir a pesar del padecimiento.

Para la mayoria de la gente, los efectos de la enfermedad recaen entre pérdida y
trascendencia-, pequefias victorias del ser, idas y venidas, repetidas pruebas del ser.
Mayoritariamente, las personas con enfermedades cronicas tratan de ser ellos
mismos, tratan de vivir sus enfermedades... (Charmaz, 1997, p. 257)

La experiencia de SF afirma que se puede vivir la enfermedad y la muerte de manera

reflexiva, con resolucion para tomar decisiones sobre el final de la misma. Insisto, se trata
de un proceso que se desarrolla a partir de un diagnostico claro y completo. A tal actitud,

Nietzsche la llam¢ “gran salud”.

3.2.1.1 “Yo quiero que me incineren; igual que a Diego”
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Es dificil reunir todas las observaciones y reflexiones que suscitd haber llevado a cabo el
ejercicio de observacion en el hospital. Por ello comenzaré por describir algunas de las
situaciones en relacion a la atencion de los pacientes.

En la mayoria de los casos considerados en estado terminal, los pacientes llegaban
aun con conciencia y fuerza fisica debilitada, sin embargo, al paso de los dias su estado se
deterioraba rapidamente hasta que perdian la capacidad de participar en las decisiones. Si
bien algunos médicos informaban a los familiares, éstos no siempre hablaron con sus
enfermos y al paso de los dias fue imposible tomarlos en consideracién como consecuencia
de su deterioro fisico (actitud sustitutiva-dominante en Heidegger). En definitiva, el tiempo
en que el enfermo adn tiene conciencia de lo que estd pasando es realmente importante,
pues resulta crucial para la toma de DFV. Es un tiempo valioso de intercambio de
informacion por parte del equipo médico prioritariamente al paciente y al cuidador
principal. Y ademéas es la oportunidad que tienen los equipos médicos para informar
ampliamente de las opciones al final de la vida en lugar de “cerrar” el caso alimentando e
hidratando artificialmente y firmando un acta de “alta por maximo beneficio”®. Ello resulta
preocupante puesto que dicha determinacion es sugerida por el médico sin dar seguimiento
e instrucciones sobre cémo tratar al paciente en casa para que se encuentre confortado con
cuidados basicos que permitan una muerte en el hogar en las mejores condiciones posibles.
Desde luego, esta accion implicaria asumir y hablar abiertamente sobre como ocurrira el
proceso de muerte.

Otro aspecto importante fue el tiempo de atencion médica de los profesionales hacia
los enfermos terminales. Una visita de revision de 5 minutos resulta insuficiente tanto para

el paciente como para su cuidador, mas aun cuando se trata del final de la vida. Desde la

59 «_ .. se ha instrumentado el motivo de alta hospitalaria por “méximo beneficio hospitalario”. Esto significa

que ya no se puede hacer nada por él paciente y que éste ha caido posiblemente en estado terminal, sin
definirlo claramente. En este sentido, tampoco se instrumentan mecanismos de contencion del paciente dado
que se adolece formalmente de técnicas y procedimientos especificos para la asistencia a los moribundos”.
Rebolledo, J., (2008), “Diagnostico y prondstico del estado terminal”, Muerte digna, una oportunidad real,
(recuperado 20/marzo/2017 de: www.conbioetica-
mexico.salud.gob.mx/descargas/pdf/publicaciones/memorias/muertedigna.pdf)
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perspectiva bioeticista, los profesionales de la salud tienen el deber ético de considerar el
tiempo que brindan a sus pacientes como parte esencial del tratamiento. Los pacientes
suelen expresar que una de las razones por las que no preguntan es que “los médicos
siempre tienen prisa”. Sé que tal sefialamiento resulta problematico debido al alto nimero
de pacientes que cada médico tiene que atender en el sector de salud publico pero tal
sefialamiento forma parte de un necesario cambio de enfoque en la atencion a pacientes
terminales. En este punto es pertinente recordar que Gadamer postulaba que la atencién
médica forma parte del tratamiento. Es necesario un cambio en dicha forma de atencion
puesto que las DFV son el resultado de un proceso continuo de dialogos permanentes, de
atencion y acompafiamiento significativos.

Un impedimento para lograr que los procesos de toma de decisiones resulten
efectivos es que tanto médicos como pacientes interactian desde dos predisposiciones que
dificultan claramente la comunicacién. Por su parte, el médico piensa que el paciente no
podré comprender lo que le dird y el paciente llega asumiendo que recibir un diagnostico de
cancer equivale necesariamente a una consigna de muerte®®. Quiza el punto de partida en la
situacion descrita es el cuestionamiento directo de dichas predisposiciones, ambas relativas,
ambas cargadas de un fuerte componente emocional.

Desde la perspectiva de los pacientes una preocupacion que destaco durante los dias
de observacion fue que el acompafiamiento familiar resultaba fundamental. En el contexto
de cuidados paliativos éste no es un problema, pero en el caso de México donde no hay
suficientes espacios acondicionados para cuidados paliativos, el acompafiamiento de
familiares y especialmente la visita de nifios podrian ser mas flexibles en los casos de
pacientes terminales hospitalizados. Evidentemente, este no seria un problema si existieran
espacios adecuados especiales para la atencion al final de la vida. En varias ocasiones
escuché como una necesidad central de pacientes que eran madres o padres y cuyas
estancias hospitalarias se prolongaban por varias semanas, el poder ver a sus hijos

pequerios (que tienen prohibida la entrada al hospital).

60 Sontag, (1977) explica que la enfermedad del cancer estd cargada de metaforas de castigo hacia los
pacientes y ello incide directamente en como se habla social y médicamente de la enfermedad.
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El andlisis de las platicas informales durante la observacién en el hospital con los
pacientes descritos en el siglario (p.7), me permiten sugerir que la mayoria de los enfermos
(terminales o no) tienen expectativas similares: quieren trabajar, estar pendientes de su
familia, de sus hijos, recuperar en la medida de lo posible un ritmo cotidiano de vida
(incluso aunque sus posibilidades sean minimas o nulas). Recordemos que Gadamer
propone el concepto de salud como la recuperacion del balance vital. Es en ese sentido al
que se orientaban los testimonios de los pacientes.

Particularmente los pacientes terminales informados, una vez pasada la etapa de
shock se interesan por concretar asuntos a corto plazo (consignas a sus hijos, reparto de
bienes, hablar con gente que fue importante en sus vidas, etc). Charmaz (1997) refiere:
“algunos optan por vivir un dia a la vez, concentrados en el presente inmediato, alejan los
pensamientos del foco de la enfermedad y el tratamiento, se minimizan los pensamientos de
muerte e incapacidad... es una forma de mantener el ser frente a la incertidumbre” (p. 178).

Los casos aqui presentados sugieren que las mismas creencias pueden funcionar de
manera totalmente distinta. Mientras que para F funcionaron como medios de resolucion,
para G actuaron como forma de resignacion. Desde la reflexion de Villoro, ello se
explicaria asi:

El estado del sujeto que media entre estimulo y respuesta no es sélo de creencia sino
también de intenciones y emociones, y todas esas variables intervienen en la
explicacion de un mismo comportamiento. Dos personas pueden tener la misma
creencia y actuar de modo distinto porque intervienen otras disposiciones afectivas
o volitivas. A la inversa, la conducta de dos personas puede ser la misma, en
circunstancias semejantes, y tener diferentes creencias... (Villoro, 2008, p. 41)

En el tema de las DFV, resulta clara la diferencia entre el proceder de enfermos informados

y no informados sobre su diagnostico. Los primeros logran construir o reflexionar qué
hacer con su muerte informados sobre su situacién, posibilidades y tratamiento. Es decir
que para poder tomar DFV hay al menos dos elementos centrales; por la parte médica
liberarse del supuesto de que “el paciente no entiende” y por parte del paciente mantenerse
informado sobre las opciones al final de la vida. Quienes no estan informados suelen

mantener un discurso de negacion y terminan dejando la capacidad de decision en manos de
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otros (cuidadores 0 médicos). En estos casos, generalmente se establecen pactos de silencio
hasta la muerte del paciente.

Finalmente esta el llamado a la empatia, a ser capaces de escuchar a quien se
encuentra elaborando su proceso de morir. No hay motivo suficiente para eliminar la
importancia de las creencias, saberes y emociones de los enfermos pues, como hemos dicho
en reiteradas ocasiones, el muriente estd apelando a su experiencia vital, Unica e irrepetible,

a los saberes que ha construido a lo largo de su vida.

3. 2.2 Laexperiencia de los cuidadores principales ante la muerte

Se denomina cuidador primario o principal a la persona a cargo de un enfermo ya sea fuera
o0 dentro de la institucién de salud, generalmente se trata de quien pasa la mayor parte del
tiempo atendiéndolo y esta al tanto de la situacion que genera la enfermedad:
medicamentos, tratamientos, horarios, consultas, diagndsticos, costos, médicos,
hospitalizaciones, etc.

En 1999, la Organizacion Mundial de la Salud definio6 al cuidador primario como la
persona del entorno de un paciente que asume voluntariamente el papel de
responsable del mismo en un amplio sentido; este individuo est& dispuesto a tomar
decisiones por el paciente, decisiones para el paciente y a cubrir la necesidades
béasicas del mismo, ya sea de manera directa o indirecta. (Alfaro-Ramirez, 2008, p.
486)

Los cuidadores primarios forman parte fundamental tanto de las DFV como del proceso de

acompafiamiento del muriente. En nuestro pais no suelen ser tomados en consideracion
como sujetos de atencién y atraviesan este proceso sin apoyo psicoldgico, econémico e
incluso algunas veces familiar.

Se ha confirmado que ser un cuidador primario tiene un impacto en la vida y en la
salud. Existen estudios que han encontrado que entre 46 y 59% de los cuidadores
primarios estan clinicamente deprimidos y utilizan prescripciones para depresion,
ansiedad e insomnio dos o tres veces mas que el resto de la poblacién. (Alfaro-
Ramirez, 2008, p. 486).
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Es pertinente también mencionar que existen pocos trabajos de investigacion que centren su
atencion en ellos®?,

Una caracteristica de la figura del cuidador principal en nuestro pais es que en la
mayoria de los casos se asigna o es tomado por las mujeres de la familia (incluso en los
casos de familias extensas), como en el caso de una de nuestras entrevistadas ,J, en la cual
de 9 hermanos, solo las dos mujeres tenian en “deber” de cuidar a su padre. Durante los
meses de enfermedad los hermanos varones siguieron sus rutinas cotidianas mientras que
ellas modificaron sus vidas en funcion de las necesidades hospitalarias y de cuidados del
enfermo. En los casos aqui presentados, las cuidadoras principales fueron mujeres con
vinculos familiares directos -hijas y/o hermanas-. Y durante la observacion en el hospital la
mayoria de cuidadores eran mujeres. Tal hecho guarda relacion con la tradicion cultural en
el pais en el que el rol asignado a las mujeres es el de fungir como encargadas de los
cuidados y los enfermos.

El proceso de los cuidadores fue el mas complejo al momento de hacer el anélisis
puesto que sus testimonios dan cuenta de una doble retrospectiva; la de su propia
experiencia como cuidadores y la observacion del proceso de muerte de su familiar, por
ello la reflexidn se articul6 en dos partes que se diferenciaron claramente en las entrevistas.
Primero, lo que observaron en el proceso de su paciente y segundo, Ssu proceso como

cuidador principal.

3.2.2.1 La observacion de su paciente

“Es importante que la persona que cuida la paciente sea testigo de un relato de

’

vida, legitime su interpretacion y afirme su valor’

Heath, Ayudar a morir, (2008).

®1Alfaro-Ramirez et.,al, (2008), “Sobrecarga, ansiedad y depresion en cuidadores primarios de pacientes con
dolor crénico y terminales”, Rev med Seguro Soc., (recuperado 20/marzo/2017  de:
http://new.medigraphic.com/cgi-bin/resumen.cgi?IDARTICULO=33660)
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Para la mayoria de las personas que viven una enfermedad terminal asi como para su
cuidador, uno de los momentos mas importantes es el del diagnostico, pues es a partir de
ese punto que suelen cambiar aspectos importantes en la vida de ambos. Conversé con
cuatro mujeres sobre su experiencia de cuidado y acompafiamiento con pacientes que
habian fallecido como consecuencia de una enfermedad crénico degenerativa o terminal.
De las cuatro conversaciones que se tuvieron, solo en dos informé correcta y claramente
tanto a familiares como a pacientes (fueron casos de personas de la tercera edad) AC y AM.
En los otros dos, la comunicacion se desarrollo de forma diferente: en uno se traté de una
persona joven con cancer avanzado en pulmones y los médicos informaron solo a la
cuidadora de la paciente, a quien llamaremos A. El otro caso referido como J, se trat6 de
una persona de la tercera edad, se informé a los familiares sobre el diagnostico y fueron
ellos quienes impusieron diversos pactos de silencio con los distintos médicos a los que
acudieron durante la enfermedad.

Considerando las cuatro experiencias de las cuidadoras pude percatarme de una
distincion importante. En los procesos en que tanto cuidadoras como pacientes fueron
informados directa y claramente sobre el diagndstico y prognosis se lograron tomar
decisiones cruciales a tiempo (AC y AM). En ellos fueron relevantes dos elementos que los
involucrados valoraron como centrales; la capacidad de decisién y la autonomia de los
pacientes. En casos de pacientes terminales ambas facultades son sumamente fragiles como
consecuencia de la debilidad fisica e incluso suelen perderse en un periodo muy corto de
tiempo (semanas o dias), como efecto de los medicamentos o voluntariamente, como
resultado de la frustracion del enfermo ante el cansancio de su situacion. En los casos
donde no se informd al paciente la muerte acaecio de manera distinta, en uno se mantuvo el
pacto de silencio hasta que la persona murid y en el otro el asunto termin6 en una demanda
por sospecha de omision en tratamiento médico. En ambos casos, las cuidadoras expresaron

incertidumbre respecto a como ocurrieron las muertes de sus familiares.
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Como he dicho en otro momento, las personas de la tercera edad suelen tener una
respuesta distinta a la que hemos referido con los enfermos terminales jovenes o de
mediana edad ante un diagnostico terminal. Asi recuerdan dos cuidadoras:

-Cuando el doctor se los dijo, ¢tu qué recuerdas de como lo dijo, te parece
que fue adecuado la manera en que lo hizo, con claridad, con suficiencia?

-AC: Si, si, desde mi punto de vista y recordando la manera en la que mi mama
reacciond, fue informacion adecuada, completa y atinada y lo dijo “sin dorar la
pildorita”, dijo lo que hay aqui es una metastasis (o quién sabe qué cosa) en
nivel tal lo cual significa que no hay méas que cuidados paliativos, eso lo dijo
bien clarito, luego se lo repitio, mi mama lo volvié...; -;qué estd diciendo
doctor que tengo cancer muy avanzado y...? - Si, €so sefiora, jah bueno!, eso
era todo lo que queria saber, muchas gracias (risas).

La manera en que esta mujer reacciond ante su diagnostico tiene un antecedente importante,

su cuidadora principal, referida como AC, relaté que desde hacia afios su madre habia
estado en busqueda constante de cursos e informacion sobre el proceso de envejecer y
morir, por lo tanto, el diagndstico vino a completar aquella basqueda iniciada afios atras por
conviccion e intereses personales.

En el siguiente caso fueron las hijas quienes decidieron llevarse a casa a sus padres
una vez que los médicos les informaron que ya no habia tratamientos curativos que hacer
en el hospital. Atendiendo en cierta medida a la tradicion familiar de morir en casa y a los
comentarios que sus propios padres habian expresado alguna vez, tomaron la decision del
traslado asumiendo que se preparaban para cuidar a sus familiares hasta la muerte.

-¢ Y dénde murieron ellos?

-AM: Sacamos a mi mama [del hospital] antes de que muriera porque los
doctores ya no podian hacer nada, nos recomendaron que la sacaramos antes de
que falleciera para evitar complicaciones. -¢y con tu papa? -Con mi papa
murié aqui también por lo mismo porque ya no se le podia hacer nada y
también murié aqui en la casa pero siempre a los dos por decision de mi
hermana y mia, decidimos que de todas maneras aqui en la casa se les hiciera
todo lo mas humanamente posible de lo que se le pudiera hacer y se les atendid
hasta el dltimo momento.

En los procesos anteriores se hizo patente que a partir de un diagnostico claro y prognosis

adecuada se comenzaron a tomar decisiones. En tales casos, las personas optaron por

trasladarse a casa y esperar a que la muerte ocurriera en las mejores condiciones posibles.
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Desde luego, ello implicé hacer cambios importantes; por ejemplo, buscar una enfermera
capaz de responder a las necesidades de la paciente y en otro, modificar la rutina cotidiana
que permitiera atender de manera simultanea el trabajo de la cuidadora principal asi como
el cuidado de la madre y posteriormente del padre.

En los casos en que no se informd al paciente los recuerdos son narrados con cierta
incertidumbre a pesar del tiempo que ha transcurrido:

-J dice: A nosotros el medico que le hace el estudio nos dice que tienen cancer
en el pulmon, nos dice a nosotros, pero no le dice nada a él... empieza toda su
fase terminal sin él aceptarlo jamas, ni nosotros tampoco... tenia un impulso
que lo hacia aguantar todo lo que viniera, inyecciones dolorosas, porque
después de esa primera operacion vinieron mas y otra operacion, se le volvio a
abrir la pleura y otra vez empezaba a ahogarse y otra vez lo metian a operarlo y
asi fue... (Semanas después) Se vuelve a desvanecer y entra en estado de coma,
entonces lo meten a terapia intensiva, lo intuban otra vez por donde quiera
cosas y todo y entonces lo empiezan a tratar, dura en terapia intensiva como
creo que como dos semanas mas 0 menos.

-¢ Finalmente lo desconectaron? -Si, lo desconectaron, o sea fisicamente, mas
bien, organicamente ya no se le podia hacer absolutamente nada y su cuerpo
estaba generando como muchas reacciones que venian ya en consecuencia y en
deterioro absoluto de su enfermedad, €l estaba intubado y tenia como... como
que se le estaban generando ya varias infecciones

Este es sélo un fragmento de la larga narracion que cuenta la decision de nueve hijos de

ocultarle a su padre que tenia cancer de pulmon, el pacto de silencio® era reiteradamente
establecido con distintos médicos para que no informaran al padre lo que estaba ocurriendo
a pesar incluso de que los tratamientos a los que fue sometido eran sumamente dolorosos y
cada vez méas complejos (actitud sustitutiva dominante en Heidegger). Destaca también la
negacion de los hijos para detener los tratamientos a pesar de los diagnosticos médicos
poco alentadores. Cabe destacar que las dos cuidadoras y el paciente se mudaron a otra
ciudad, rentaron un apartamento cerca de la clinica donde fue atendido durante meses. Al

parecer, ninguno de los implicados hablé de la posibilidad de detener los tratamientos y el

62 El concepto “pacto de silencio” proviene de los cuidados paliativos y la psiconcologia y define un acuerdo
implicito o explicito entre cuidadores o familiares y profesionales de la salud para ocultar o distorsionar
informacion respecto a un diagndstico terminal. Puede desarrollarse en distintos binomios; médico-paciente,
médico-cuidadores, cuidadores-paciente. Ver: Ruiz M., (2008) “El pacto de silencio en los pacientes
oncolodgicos terminales” (recuperado 2/marzo/2017 de: http://revistas.ucm.es/index.php/PSIC/)
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paciente tampoco. La cuidadora principal sefiala que ellos seguian apoyando los
tratamientos debido a que €l mostraba interés por seguirlos, asumiendo que ello le
prolongaria la vida, esa situacion se mantuvo durante meses hasta que finalmente el
paciente entrd en estado de coma.

En el otro caso, el diagnostico terminal fue comunicado primero a la familia y
tardiamente a la paciente.

-A comento: ...yo siempre me encontré en negacion... desde el primer dia que
fuimos al INCAN y una doctora que conocia mi mama la llamo y le dijo; -su
hija estd muy mal, el tumor que tiene, el tipo de cancer que tiene es muy
agresivo y lo mas seguro es que ella muera, no sé... le dijo que le daba muy
poco, muy pocos meses de vida.

- .Y esto lo hablaron con ella, con tu hermana?

- No, o sea, cuando mi mama me dice eso yo le digo, que no, que esta mal, que
la informacion que le dieron estaba mal, le digo, no es que estd mal no puede
ser eso, nosotros hasta que no nos den los resultados a nosotros no vamos a
hacer caso, entonces yo estaba mucho en esa negacion de que no iba a pasar
nada. Yo decia; -no, no va a pasar nada, todo va a estar bien, se va a recuperar,
vamos a estar bien, pero era, pues, ese mecanismo de decir que todo iba a salir
bien para, pues en ese momento a lo mejor no... pues, no s¢ a lo mejor no...
este pues poder lidiar con todas las problematicas.

Parte de los problemas que surgen cuando el diagnostico no es dado de forma completa y

adecuada al paciente es que a las cuidadoras se les deja en shock y con la angustia de
enfrentarse a su familiar enfermo, quien es capaz de intuir que algo pasa pero no sabe con
exactitud cual es la gravedad de la situacion. Suelen ser casos que se desarrollan conflictos
legales y sospechas sobre la actuacién médica. En esas circunstancias tanto familiares como
cuidador principal terminan enfrentando largos duelos y mas complejos de lo habitual.

Semanas mas tarde, explico A, la paciente recibié el diagndstico y a pesar de que el
caso inici¢ y termin6 en complejas situaciones legales, una vez informada, la paciente pudo
elaborar un proceso para enfrentar su muerte incluso a pesar de la negacion de su familia y
su cuidadora. De la conversacion con A destaco el momento en que se le dio a su hermana
el diagndstico, que, en general, describe lo que ocurre generalmente cuando se informa en
conjunto tanto a cuidador como paciente:

-, Entonces hubo alguien que le dijera especificamente a tu hermana, o...?
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-Si, cuando fuimos a consulta, ya una vez que nos dieron los resultados
entramos al consultorio, nos tocd una residente sUper grosera, nos traté muy
mal desde el principio, tuvimos problemas con ella, hasta levantamos una
denuncia, y le dijo que estaba muy mal y que por todos los sintomas que tenia,
tenia metastasis al sistema nervioso, por los estudios que habian visto, en el
pulman, en el es6fago y que pues ya no, ya no se podia hacer mucho pero pues
que tomara tratamiento y que, pues si, que iba a morir.
-Y ¢te parece que esta doctora comunicé adecuadamente lo que tenia que
decir?
-Pues, ahora ya digo, a lo mejor en el tacto ¢no?, o sea, de como tratar al
paciente y decirle qué es lo que va a suceder, yo creo que no o sea, Si €S una
manera muy deshumanizada de decir las cosas, {no?
-¢ Y, como tomo esa platica tu hermana?
- Mi hermana, pues empezamos a llorar las dos ahi en el consultorio, este, pero
pues, no se, saliendo de ahi yo la noté tranquila, ella tenia muchas ganas de
vivir, entonces como tratar de buscar alternativas para curarse, yo es lo que
percibi en ella, y por eso mismo, pues yo tuve las fuerzas para seguir adelante.
Justamente, la reaccion que describe A es la que los médicos temen que ocurra al momento

de dar el diagnostico terminal. Basada tanto en la experiencia de observacion del hospital
como en las conversaciones, destaco en la mayoria de los casos que, ante una situacion que
evaluamos como incomprensible respondemos con una emocién (angustia manifestada en
[lanto). Los médicos suelen referir tal comportamiento como “entrar en negacion”, sin
embargo, tal manifestacion también puede explicarse como el inicio de una resolucion; es
una busqueda de informacién para resolver algo que nos conmociona y no sabemos cémo
enfrentar. El llanto de pacientes y cuidadores ante un diagndstico terminal no manifiesta
una actitud negativa, se trata de una de las reacciones mas antiguas y originales de
supervivencia; la manifestacion de miedo. Esa reaccion es apenas el inicio de un proceso
que evoluciona constantemente hasta la muerte del paciente y que se prolonga para el
cuidador a través del duelo.

Respecto a la cuestion de como enfrentaron sus familiares la enfermedad y la muerte
hubieron diversas respuestas. En el caso de la persona que llevaba afios de reflexion sobre
su envejecimiento y muerte hubo aceptacion e incluso determinacion inmediata a partir del

diagnostico para tomar decisiones. Su cuidadora comenta:

122



-AC: Como desde los 78 [afios] ella estaba ya con muchas ideas acerca de
cdémo se podia venir su muerte. Tomamos varios cursos... [decia] pues es que
yo ya me voy sintiendo que ya me voy a morir y quiero entender bien el
proceso y tener control y bla, bla, bla y esa era la posicion de mi mama... y asi
anduvimos buscando y aprendiendo... tratamos de aprender lo mas que se
pudiera... y para sus 84 afios nunca cambio6 ella de parecer, nunca tuvo ella una
idea de ““ah, si quiero que me intervengan o que sea... no ella siempre tuvo
claridad en ese sentido, no queria perder la autonomia de su cuerpo y de sus
funciones.
-¢ Esa era su preocupacion central mas que la propia muerte?
-Si, si, si, a la muerte ella no le tuvo miedo, o sea no pensaba que fuera a haber
castigo en el més alla, no pensaba que su vida hubiera sido vana ni sin sentido,
la apreciaba muchisimo pero si, lo que mas le preocupaba era... ah, como la
experiencia que ella tuvo cerca de varios parientes que murieron en condiciones
hospitalarias y con enfermedades degenerativas que los dejaban en condiciones
de nifios o de vegetales durante afos y ella siempre decia; “no me vayan a dejar
como esta su tio Pancho”, no quiero llegar yo a esas circunstancias sin ninguna
expectativa de mejoria y mantenido, mantenido fisicamente, ¢no?, entonces ella
siempre insistié en que eso no era para ella vida y que ella queria en la entereza
de sus facultades, si se podia con la ayuda de un médico mejor morir bien y sin
dolor, eso es lo que queria.

En otro caso AM nos habld de sus experiencias de cuidar a sus padres, para ellos, la

aceptacion sobre su préxima muerte derivd del proceso paulatino de enfermedad
cronica degenerativa asi como de sus creencias provenientes del catolicismo. AM nos
dice:

-Habia conciencia de que ya iban a morir un dia porque todos los humanos
sabemos que algun dia vamos a fallecer, mi papéa ya tenia dias diciendo que ya
le faltaba poco tiempo y que ya le faltaba poco tiempo, mi mama también,
incluso mi mama pedia que pidiéramos a dios que, pues que ya le diera para
descansar, que ya muriera que ya la recogiera dios para poder descansar de
todos los males que ella sentia y en cambio mi papa solamente decia pues que
ya se le iba a llegar su hora y que ya se le iba a llegar su hora...
Para el otro adulto mayor con quien se estableci6 pacto de silencio a lo largo de la

enfermedad, su cuidadora J narra que a pesar de que nunca se hablé abiertamente de su
situacion, poco a poco se hizo mas evidente el agravamiento de su condicion fisica, por lo
gue manifestd a su cuidadora que tenia asuntos pendientes que arreglar, lo que le hace
suponer que aungue nunca se verbalizo el hecho de que iba a morir, él era consciente de

ello:
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-J: Yo pienso que si, €l aunque se resistio, él fue muy consciente que se iba a
morir porque queria hacer cosas que no hizo en otro momento y queria ganarle
tiempo al tiempo, €él queria estar bien para hacer un testamento, fue cuando le
entrd la ansiedad de tener que arreglar sus cosas, entonces decia;-lo primero que
voy a hacer dandome de alta el doctor y ya poder irme y poder salir a la calle y
todo es hacer mi testamento [aqui continla una larga lista de pendientes del
ambito de la vida privada que él consideraba como pendientes importantes;
entre ellos estaba pedir perdon a algunos miembros de su familia].
Es pertinente agregar aqui un dato mas del caso, en los periodos intermitentes en que esta

persona no estuvo hospitalizada no pudo concluir sus pendientes (entre otras razones)
debido a la constante negacién de la familia, puesto que cada vez que el manifestd su deseo
de resolver ese tipo de asuntos, su familia le repetia que mejoraria y podria hacerlo despues,
fue tan patente la negacion del proceso que finalmente el paciente murié intestado y con
una serie de pendientes sin resolver.

En el caso de la persona joven que fue informada después de sus familiares ocurrid
que fue ella quien comenzo a resolver lo que su cuidadora y familia no alcanzaban todavia
a aceptar, A comenta fragmentos de las platicas que propiciaba su hermana:

- Sabes qué, yo quiero que me, pero eso fue antes de que estuviera ya muy
mal, yo quiero que me incineren; igual que a Diego, (Diego era el hermano
de su novio que murié de leucemia), entonces ella también vivio ese
proceso y pues, me decia, yo quiero que me cremen, quiero que mis
cenizas las tengas t y quiero que todas mis cosas las respetes o las tires o
cosas asi...yo creo que ya cuando estuvo ella enferma lo que queria ella era,
si descansar de tanto piquete de estar, -estuvimos en el hospital casi 2 0 3
meses-, de estar sufriendo, de ver que ya no tenia una solucion.
La cuidadora principal de esta paciente no queria tocar ese tipo de temas con su hermana,

comentd en la conversacion que siempre intentaba cambiar el rumbo de la platica y en
retrospectiva asume que la principal razén para hacerlo era debido a su propio miedo ante
la inminente muerte de su hermana, incluso reconoce que se mantuvo en negacion la
mayor parte del proceso, desde el diagndstico hasta la muerte. En este caso en particular, la
cuidadora enfrento el proceso sin apoyo puesto que la familia tenia problemas anteriores a
la situacion de enfermedad, ello imposibilitd cualquier tipo de comunicacion con los otros

miembros y terminé enfrentando a la cuidadora con el resto de los familiares al momento
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de la muerte. Como resultado de tal situacion, la cuidadora ha vivido un duelo complejo
que (en sus propias palabras) no acaba de superar a 5 afios del deceso.

He sefialado en otro momento que al final de la vida las personas recurren a
emociones y creencias que influencian sus decisiones, no se trata Unicamente de creencias
de tipo religiosas, pueden existir creencias provenientes de las experiencias y saberes de
otros, de recuerdos que marcaron algun periodo de la vida, incluso de libros, peliculas y
todo aquello que ha resultado significativo como experiencia de vida y orienta en la toma
de decisiones, AC narra:

-Su gran temor... dentro de las historias que contaba paralelas a estas
decisiones que muchas veces nos las hizo saber a sus hijos y a mi papa cuando
vivia, ...era la de un sefior que tenia a su sefiora durante mucho tiempo en un
estado vegetativo y el sefior la cuidaba, la atendia y la limpiaba, no habia
esperanza, no habia la menor esperanza y a mi mama le inquietaba mucho y le
preguntd alguna vez; -fulano, ¢cdmo tu esposa en esas condiciones, pues qué
esperanzas tienes, por qué haces lo que haces para mantenerla? y ella respetaba
mucho la respuesta que él le dio, que le dijo;- vieras como me siento apoyado
por ella, y mi mama se quedaba asi como de, o sea, eso no lo entiendo, no lo
entiendo para mi pero hay gente para quien eso, esa circunstancia tan
inaceptable para mi, le da apoyo, le da apoyo, no?, o sea le da respaldo, no lo
entiendo pero tengo que respetarlo. Entonces mi mam4 esa era su posicion, de
que ella no queria esa situacion para si misma, no la veia para nosotros, los
que la ibamos a cuidar en esas condiciones de que nos diera fuerza lo que a ella
si le daba pero pues por su contexto de creencias, ¢no?, que no es el nuestro, asi
es que ella respetaba también esa vision pero no la compartia.
El fragmento anterior es Util para comprender el peso de las experiencias previas a las que

se suele recurrir al final de la vida puesto que, aprendemos nuestra muerte a través de la
muerte de los otros, de las que somos testigos o escuchas de esas experiencias. Aquellas
aproximaciones son referentes importantes e influencian expectativas y reacciones sobre
nuestra propia muerte.

Un elemento central de la investigacion consistio en observar si a partir del
conocimiento de un diagndéstico terminal los pacientes desarrollaban algun tipo de saber
frente a su propia muerte. Y, a través de las voces de sus cuidadores se evidencié que mas
que saber reconocieron en los sus familiares un proceso aceptacién y la manifestacion de

diversas formas de aprecio especial hacia su familia. A comenta al respecto:
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-Ella me comentaba que, pues que habia como valorado mucho a la familia, no
sé porque lo decia, porque bueno, siempre ha sido, bueno, no es que existan
familias perfectas, pero hemos sido una familia muy, este, separada, ¢{no? Sin
embargo, pues si decia que habia aprendido el valor de la familia, ella estaba
muy contenta porque decia que habia vivido lo que quiso vivir, porque ella
siempre hizo las cosas que queria, queria viajar, se iba, queria comprarse algo,
lo compraba, queria tener su coche y lo tenia, ella siempre hizo todo, entonces
una vez dijo;- es que yo estoy contenta porque hice todo lo que quise, entonces
ya si me muero no me voy a arrepentir de lo que no hice... siempre fue como
una buena guia para mi, siempre motivandome a ser mejor, a salir adelante.
Como lo menciona A y pude constatar a través de las narrativas de otros pacientes, un

factor que influye positivamente al proceso de vivencia de la muerte es el hecho de que sus
expectativas de vida se encuentren cumplidas. La mayoria de los pacientes referian en ese
sentido aspectos relacionados con su vida familiar: por ejemplo, el haber logrado que sus
hijos fueran autosuficientes, haber conocido a sus nietos, saber que a pesar de su ausencia
sus familiares tenian los medios para seguir adelante. Entre los mas jovenes se trataba de
metas articuladas a mediano plazo; haber concluido una carrera, participar en un equipo de
futbol, un ascenso en su trabajo, etc. Otro aspecto relevante fue que entre aquellos que se
encontraban en sus Gltimas semanas o dias de vida, las expectativas eran transferidas al
corto plazo; “estar vivo para la navidad, para poder ver a mis hijos”, otra persona con
creencias religiosas insistia en “estar viva el dia 12 de diciembre”, “aguantar hasta volver a
ver a mis hermanos, a mis hijos”. Es importante recordar que al hospital donde se realizo la
observacion acuden muchas personas de regiones del estado donde la migracion a EEUU es
un fendmeno recurrente, ello guarda relacion con las referencias que hago sobre la
motivacion de “aguantar” hasta que regresaran sus familiares.

Otra cuidadora AM, hizo énfasis en el hecho de que, méas que destacar un saber, ella
observé un proceso de aceptacion:

-¢,Cudl seria el aprendizaje que tu pudiste observar en ellos?

-No, ahi no es aprendizaje, ahi es aceptacion de la enfermedad, ahi es el saber
que tu estas enfermo, que ya vas a vivir con aquella enfermedad y que de esa
enfermedad vienen maés, pues que te van a fallar mas 6rganos y que te vas a
poner mas mala y que tienes que aceptar. Mi mama aceptaba su enfermedad y
no dandonos tanta lata, no pidiéndonos por decir; -que por qué ella esta asi o
por qué-, no, sino que ella aceptaba su enfermedad, bueno, en el caso de mis
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papas, mi mama era la que mas aceptaba, era como la que mas era consciente
de que no debe de ser tan latosa ni a exigir lo que no se puede exigir, no hay
que exigir a fuerzas una mejoria siendo que sabemos pues que ya por la edad y
por la enfermedad...;no?.

-¢ Y €s como un proceso?

-Si, es un proceso de vida, de muerte, un proceso que poco a poco Nnos va
eliminando por las cosas que uno ya no puede hacer.

Este fragmento resulta muy significativo principalmente porque nos refiere el caso de una

persona que ha experimentado como cuidadora tres procesos de enfermedad muy largos.
Especialmente recuerda que a pesar de que los ultimos afios fueron profundamente
dolorosos para su madre, ella mostraba la mayor parte del tiempo aceptacion de la
enfermedad y muerte.

En el caso de la persona que hemos sefialado como ejemplo del pacto de silencio, su
cuidadora mencion6 un cambio significativo respecto al tema de los saberes y aprendizajes
previos a la muerte:

-Yo creo, es una percepcion finalmente, yo creo que él se dio cuenta de que
nosotros lo queriamos incondicionalmente. -;se permitio...digamos?,
como que abrid su corazén y se dio cuenta y aceptd que nosotros lo
amabamos y que lo amabamos como padre y que lo amabamos como ser
humano y que no nos interesaba si tenia una casa o un coche.

La referencia anterior cobra sentido viniendo de una familia en la que la relacion con el

padre habia sido problematica, principalmente debido al caracter de su padre -refiere su
cuidadora-. Charmaz explica que suelen predominar dos reacciones recurrentes de los
enfermos frente a su medio familiar y social una vez recibido el diagndstico; 1) el
alejamiento espontéaneo, principalmente por no saber qué hacer con la enfermedad y como
lo veran los demas, 2) el alejamiento para proteger, que implica distanciamiento para evitar
el dafio a reacciones emocionales consecuentes con la enfermedad enojo, frustracion, etc.)

Probablemente esa es la Gltima reaccion que veia J en su padre.

3.2.2.2 La autobservacion.
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La segunda parte del analisis se centra en la experiencia directa del cuidador. Decia lineas
arriba que se trata de una tarea de analisis muy interesante por varias razones: primero
porque se trata de la persona que acomparia cercanamente el proceso del morir. Segundo,
porque su influencia tiene un peso significativo en las DFV puesto que fungen como
apoyos o impedimentos importantes en las decisiones. En algunos casos son ellos quienes
terminan tomando enteramente decisiones cuando el paciente ya no puede 0 no quiere
hacerlo. También resultan ser un enlace entre el médico y el paciente cuando no hay
comunicacion directa entre ellos (esto es muy comun en nuestro pais). Y un tercer elemento
consiste en que los cuidadores tienen la oportunidad de reflexionar en tres tiempos; a partir
del diagndstico, durante y después de la enfermedad y muerte de su familiar.

He dicho que el hecho de que los médicos informen Unicamente a los cuidadores
genera un choque emocional que suele terminar con el establecimiento de pacto de silencio
con su paciente. Dicha situacion hace mas complejo el proceso de acompafiamiento, dos de
las cuidadoras principales evocan la vivencia como una lucha de sentimientos, recordemos
ademas que los cuidadores suelen presentar una serie de problemas psicofisicos como
consecuencia del desgaste que implica cumplir dicho rol:

...los sintomas depresivos [en cuidadores primarios de enfermos terminales] con
mayor porcentaje de reporte fueron ganas de llorar (73%), irritabilidad (69%), fatiga
(67%), tristeza (65%), problemas para la concentracion (60%) problemas de suefio
(59%) y dolor de cabeza (50%). (Alfaro-Ramirez, 2008, p. 489).

Entre los testimonios que obtuvimos destacO de nuevo la angustia como referente

experiencial, no olvidemos que su vivencia forma parte de una disposicion afectiva al igual
que todos los implicados, J explica:

- ...la angustia que te produce si se te muere y ti estas sola, de que lo estas
viendo de que se te estd muriendo del dolor y que estd pero firme de que no
quiere causarte a ti mas dolor, es como una lucha muy muy dificil de
sentimientos, de lo que viene... es como que todo lo ves, te voy a decir como...
como con un color que no habias visto nunca, como con una realidad fria
entre, bueno importa tanto para mi como importa esta persona de enfrente o no
importa?... entre, si me entiendes, entre la confusion de sentimientos...a mi si
se me cruzaron muchisimo los cables de emociones...
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La manifestacion constante de las experiencias alrededor de las DFV conlleva el
surgimiento de las emociones de los implicados (pacientes, médicos, cuidadores
principales). Especialmente el cuidador expresa miedo y angustia al imaginar la muerte de
su familiar, de encontrarse solo en ese momento, de no saber qué hacer. Ademas, esa
constante se encuentra en medio de diversos problemas técnicos de todo aquello que
implica cuidar a un paciente terminal (como seguir el tratamiento, qué darle en caso de
dolor, cuando y como aplicar oxigeno, suero). No olvidemos en este sentido las categorias
disposicion afectiva y cuidado® de Heidegger pues en el caso de las cuidadoras resulta
crucial.

Es importante reflexionar sobre el cuidador considerando el cansancio y diversos
sintomas asociados a su rol (angustia, ansiedad y depresion)®*. El cuidador principal®® suele
cumplir funciones de diversos tipos; suele ser el mediador entre paciente y médico e
incluso con miembros de la familia pues es comun que en ese contexto suelan reavivarse
problemas que detonan a partir de un diagndstico terminal. Pero no se trata de una norma
puesto que cada cuidadora vivio la experiencia de manera distinta, por ejemplo, AM, es una
mujer gue ha dedicado su vida al cuidado de sus familiares directos; primero de su madre,
luego de su padre y actualmente de su hermano quien tiene poliomielitis desde hace méas de
40 afios. Expres6 que surgen muchas emociones, que efectivamente ha sentido temor pero
también mucha confianza en su intuicion como cuidadora. Ante la lucha de emociones y
sentimientos, ella comenta:

- Recurro al amor de dios porque él ha sido muy infinito para mi, ha sido el que
me provee de las fuerzas, de la voluntad, del amor hacia los que tengo que
cuidar y también que tengo pues, digo yo que algo muy especial que me hace

83 Como se menciond segiin Heidegger hay dos actitudes en el cuidado; a) la sustitutiva-dominante que, sirve
para explicar la actitud de aquellos cuidadores ignoran a la persona que cuidan incluso cuando estos
manifiestas claramente sus decisiones. Y b) anticipativo-liberadora en la que los cuidadores apoyan las
decisiones de sus enfermos. En ambas existe la intencidn de cuidar pero de formas enteramente distintas. La
segunda seria aquella que fortaleceria la idea de que es posible vivir un conscientemente el proceso de
enfermedad y muerte asi como el concepto referido en el apartado anterior como muerte libre.

8 Ver articulo: Alfaro-Ramirez, O. et, al, (2008), “Sobrecarga, ansiedad y depresion en cuidadores primarios
de pacientes con dolor crénico y terminales”, Rev med Seguro Soc., (recuperado 20/marzo/2017 de:
http://new.medigraphic.com/cgi-bin/resumen.cgi?IDARTICULO=33660)
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saberlos cuidar y también que pues el apoyo que tienes con tus hermanos, con
los que vives en casa y que son los que te dan el valor a seguir adelante y te dan
el valor de que tu enfermo viva lo mas comodamente posible que se pueda en
casa Yy tenerlos bien cuidados y curarles y quererlos tratar de sacar adelante.
En el caso de A, debido a los largos periodos de hospitalizacion de su hermana asi como a

la falta de apoyo familiar, expreso que a lo largo del proceso sintié angustia y miedo, por
ejemplo, cuando lograba convencerse asi misma de salir con sus amigos a distraerse.
Menciona:

-En esa época, si a veces le decia; -oye, voy a salir con mis amigos y ella me
decia; si t0 necesitas relajarte, necesitas tener una distraccion, vete, pero
siempre fue salir con esa carga de consciencia de que la dejaba sola, pues que
la dejaba pues ahi, ¢no?, en la cama ¢no?, mientras yo me estaba divirtiendo,
¢no? Y que ella estaba ahi, como siempre estaba en conflicto como, yo me voy,
te dejo, pero si no me iba, sentia que iba a explotar de toda la carga que tenia.

La otra cuidadora AC, lo vivid6 de manera mas “natural” pues decidié acompadar la

bldsqueda que habia iniciado su madre afios antes sobre informacion util sobre su vejez y
muerte, ella le dio méas importancia al impacto que supone la irrupcién del cuidado en la
vida cotidiana (con una vida laboral muy activa cumpliendo el rol de madre de dos hijas
pequefias y cuidadora) recomienda:

AC:...ir viendo las condiciones del cuidado, porque te caen mas o menos de sorpresa,
es mas 0 menos una ola que te revienta en tu vida, entonces, pues si ir viendo las
condiciones de cuidado de cdmo se organiza mejor para los varios que le entren y
para la misma persona que puede querer unas circunstancias mas que otras..

Un aspecto muy importante para la presente investigacion es destacar que ante el tabl de la

muerte y su acompafiamiento es posible y necesario difundir experiencias significativas e
incluso positivas en torno a la misma y en ese sentido, el testimonio de las cuidadoras
resulta invaluable puesto que los casos aqui presentados son el resultado de la reflexion del
proceso de duelo. Las cuidadoras describieron esos aprendizajes como llenos de significado
para sus propias vidas y muertes. En ese sentido, la cuestion planteada fue: ¢qué aprendiste
tu de esa experiencia de acompafiar la muerte de tu familiar?:

J dice: Primero vivir , hacer cada momento significativo... que tengo que hacer
dia con dia lo que tengo que hacer pero no postergar porque creo que me voy a
morir en 100 afios, no, como que también la idea de lo que es la muerte me
quedé mucho mas clara, si mucho mas fria, o sea, la veo mucho mas fria,
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mucho mas real y bueno, me quedo6 también el sentimiento de que es una forma
muy maravillosa el poder arreglar con una gente que estas viendo que se esta
yendo mas pronto que tu, el poder arreglar lo que tienes que arreglar, porque
ese sentimiento no te vuelve a acompariar, 0 sea, te acompafian otros, pero ese
sentimiento de impotencia; ¢por qué no le dije que lo queria?, ¢por qué no le
dije que su dinero a mi finalmente no me importaba?, ¢si? Y yo lo pude hacer
pues, me toco, lo pude hacer.
El fragmento anterior da cuenta de como ver la muerte de un ser querido te obliga a

transitar del imaginario de la muerte a verla en realidad, ello suele orientar la reflexion
sobre nuestra propia muerte. En ese punto coinciden Jy AM.

-AM: Mucho, para mi mucho porque he aprendido que en realidad uno a veces
tiene la idea de que uno va a morir y de que va a dejar uno de ver a sus
familiares pero no tenia yo la consciencia tan cercana de que en verdad un
familiar que t0, pues que ta eres lo méas grande para ellos y que es también para
ti lo mas grande, el ser mas querido, que son tus papas y que pues no puedes
permitir que se vayan y dejarlos de ver, para ti es una cosa pues increible, para
mi era una cosa increible de que yo los fuera a dejar de ver, pues ya para
siempre...para siempre y pues he aprendido que en verdad existe, existe la
muerte, existe la lejania de aquel ser querido.
Del fragmento de AM, subrayo que uno de los aprendizajes quiza mas importantes de los

procesos de los cuidadores consiste en lograr “dejar ir” a su familiar en el momento de la
muerte, vivir un duelo y luego situar esa experiencia. Para muchos cuidadores (como en el
caso de la familia de J) eso es lo mas duro y no hacerlo tiene como consecuencia casos de
encarnizamiento terapéutico a peticion expresa de la familia sin razones médicas que la
justifiquen. En otra experiencia A comenta sobre su aprendizaje:

-Pues... puedo decir que al principio aprendi mucho porque empecé a ver que
los problemas eran minimos... Y entonces eso, pues si dije, no es que los
problemas, o sea, no hay problemas, ;no?, o sea empiezas a ver los problemas
minimos o... es que no son problemas, o sea, un problema real es como lo que
viviste y de ahi pues si empecé a decir que iba a cambiar un poco yo, esa
manera de ser y de pensar...

El comentario de A describe la capacidad de dimensionar los problemas partiendo de una

experiencia como la muerte. Justamente la muerte es punto de referencia “limite” en la vida
de los seres humanos; por ejemplo para tomar una serie de decisiones importantes hace
falta pensar y hablar sobre la propia muerte y, como hemos dicho, el cuidado de otros

resulta un aprendizaje directo y significativo sobre ello. Todas las conversaciones
131



destacaron que acomparfiar a otro en su proceso implicé para ellas mismas aprender qué
significa muerte o bien, influy6 en la reflexion sobre como querria el cuidador enfrentar su
propia muerte con acciones concretas en su presente.

AC dijo:-Lo mé&s importante es lo que todavia me queda por aprender porque
siempre le dije también eso a mi mama; -como tu vivas tu muerte me va a
ayudar a mi a vivir la mia, ;no? Y no es algo menor, ese el aprendizaje mayor,
asi es que para mi fue, la informacion que conseguimos, los tropiezos y las
experiencias raras (risas), las no tan raras... en fin, de todas esas cosas,
muchisimo, muchisimo y lo que falta por hacer juf! Enormidades, por ejemplo,
desde ahorita ya tener mis papeles del testamento ya bien en regla, bien para no
tener esos pendientes y asi y bueno, siempre tener presente, yo diria que como
ella lo tuvo presente dejarle a la gente que esta a mi alrededor muy claro como
quiero morir, como quiero vivir, estarme informando lo méas que pueda sin que
sea algo asi como obsesivo, de qué puedo morir y que se puede hacer para que
tenga yo una buena muerte.
Una necesidad en la que coincidieron las cuidadoras consistié en atender y cuidar con

calidad. AC coment6 la importancia y dificultad al buscar a una persona realmente
capacitada para atender a su madre. Efectivamente, el cuidado de un paciente terminal
conlleva atenciones especiales que no cualquier profesional de la medicina puede enfrentar.
Ella ve como necesidades importantes en la atencion a enfermos terminales, por ejemplo
que se trazaran:

-Caminos mas fijos y claros, que donde anduvimos tratando de abrir brechita,
seria formidable, o sea, que hubiera instituciones del estado que asumieran
que la muerte es de uno y que uno tiene que estar informado y todo ese apoyo y
todo ese conocimiento que fuera accesible, que no se lo retiraran como si
fueran menores de edad y gue no se nos retire a los que estamos supuestamente
no muriendo, porque si lo estamos haciendo, si estamos muriendo, entonces,
esa idea de proteger a los terminales pues es tan estUpida como negar la
informacion o educacion a los que estan supuestamente sanos y no muriendo.
Yo creo que la informacidn tiene que estar mas accesible, encontrar una buena
persona, capacitada para cuidar personas mayores que tenga formacion,
paciencia, informacion... juf!, eso también que necesario es que la gente se
capacite para cuidar a la gente en esas condiciones, cuando estan de malas,
cuando estan, en fin, hay muchas circunstancias que sobrellevar y que el apoyo
mas disponible, pues no, no llega uno a esas personas porque le digan; mira
aqui hay todas estas personas, jno!, llega uno a; la que ha cuidado a tal, jah!,
pues asi, 0 sea, por muy buena suerte, por suerte, y eso es algo que también
necesitaria apoyo institucional.

132



AM basada en su experiencia de tantos afios como cuidadora menciona como aspectos
relevantes para los cuidadores:

-Que les den la atencion... es un alivio en el alma de poder ayudar al que més
lo necesita, ese es un alivio en tu alma, porque te sientes Util, porque te sientes
bien contigo misma y agradecerle a dios que pudiste ayudar en lo que uno sabe,
en la preparacion, en la experiencia que uno va teniendo con la vida, con aquel
enfermo, porque yo muchas veces me preguntaba;- ¢y como le hago aqui?, y de
alguna manera u otra me llega la iluminacion y lo saco adelante, lo saco
adelante de algunas cosas, con mi experiencia y con mi querer de que aquella
persona mejore en aquel aspecto.
Ella considera que los médicos deben mirar a su paciente para dar un diagndstico y atender

a pacientes con enfermedades terminales:

...yo a los médicos les recomendaria, sobre todo a los mas “despegaditos”, que
fueran més humanos, porque muchos doctores dicen las cosas como, ¢cémo te
dijera?... como si a ellos no les doliera y no les importara lo que les pasa a
aquellas personas, yo quisiera que fueran mas humanos, mas humanos y que
sintieran aquello que aquella persona es su enfermo, es su paciente, que se
pusieran tantito en su dolor para que pudieran entender o comprenderlos y no
fueran tan duros en su manera de dar el diagndstico o de verlos o de atenderlos,
porque cudntos médicos, vas tu con el médico y ni siquiera te voltean a ver y
mucho menos te tientan para a ver ¢dénde le duele?, ¢ a ver, cdmo estd?, a ver
mire que... no, ni siquiera ellos te preguntan sin voltearte a ver y dan su
diagnostico y no te conocen y te dan el medicamento y ya friamente, ahora si
que sin voltear a verte, yo recomiendo a todas la personas, médicos, enfermeras
y parientes que fueran mas humanos y sintieran un poquito el dolor de aquella
persona y que sintieran un poquito mas de calor en su expresion para decir y
definir lo que el paciente tiene.

A destaca de su experiencia algunas condiciones que se pueden mejorar:
-Principalmente respetar las decisiones y pues, pues es que los servicios de
salud publica, pues el trato, o sea, es un trato muy deshumanizado por parte de
las enfermeras, trabajadoras sociales, policias, de intendencia, o sea todos, yo
siento que los enfermos con cancer necesitan como mucho apoyo, mucho... no
sé, a lo mejor, porque yo lo vivi, ¢no? lIgual y habrd otras enfermedades
terminales que igual requieren los cuidados, pero en este caso pues Si s mas
bien ese trato digno, porque muchas veces son muy groseros los médicos.
También esto de dar las alternativas, decir qué se puede hacer, decir cuando se
puede sedar a alguien, porque muchas veces ni siquiera te avisan, dicen no pues
ya, no sé la administran y ya, eh, que te digan eso y pues si, respetar sobre todo
eso, las decisiones del paciente y si el paciente no puede la de los familiares,
$no?
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J enfatiza también el &mbito de los profesionales de la medicina:

Que la gente sepa para gque esté consciente y se prepare en todos los aspectos.
Yo cambiaria el hecho de que los médicos también fueran cercanos y no uno
mas que se va a morir... quisiera que pensaran que el que esta ahi fue algin dia
su madre o su padre o que puede ser su hermano o que puede ser un ser humano
que tiene el mismo derecho de irse tranquilamente y con afecto, ¢si?, de que lo
apapachen... mucha gente, cuanta gente se muere sin estar cerca de su familia,
en la cama fria del hospital llena de tubos por donde quiera, estando
perfectamente consciente y con una necesidad de evadir lo que est4 pasando. Y
de evadir que te estds muriendo. Y un trato mas humano, que no se olviden que
eres un ser humano, que te traten con carifio, amor y atencion y afecto y todo.
Un hecho que pude constatar en el hospital fue que mientras mas comunicacion hay entre

paciente y cuidador, éste Ultimo adquiere mayores posibilidades de enfrentar el hecho de
vivir el sufrimiento del y con el otro. Es un proceso que parte de sobrellevar el impacto
emocional de la situacion y, en este caso, ser capaces de acompafar. Hay miembros de las
familias que simplemente no pueden ver como sufre su familiar y resuelven apoyar de
distintas formas siempre que no supongan acompafar directamente al muriente. Es comun
en el contexto hospitalario que pacientes y familiares se encuentren dispuestos a hablar por
separado con el personal médico sobre la muerte, (por ejemplo con los psic6logos), pero
frente a su familiar se niegan a hacerlo. Esta actitud coincide con lo que expresaron algunos
pacientes respecto al conflicto que implica asumir su vulnerabilidad como consecuencia de
la enfermedad frente a sus familiares, “con ellos no hablo porque sufririan”, ;es este un
temor compartido de los médicos frente a los pacientes?

Cuando prevalece una actitud de paternalismo del cuidador hacia el paciente, es
comun que éste Ultimo no sea tomado en cuenta para la toma de decisiones. Pude constatar
el caso de una paciente terminal MA, cuyos cuidadores principales diferian en sus
decisiones, pero la propia paciente no fue tomada en consideracion. Una vez que los
médicos informaron a su esposo y hermana que lo Gnico que podian hacer era colocarle una

sonda para alimentacion y paliar la deshidratacion®, dejando en ellos la responsabilidad de

8 Recordemos que el no proporcionar alimentacion e hidratacion artificial forma parte de las DFV que son
legales en nuestro pais y son perfectamente justificadas en los casos en que ello supone no una mejoria y si
Unicamente la prolongacion de la agonia del paciente, sin embargo en nuestro pais los médicos suelen asumir
gue se trata de un procedimiento clinico que se debe ofrecer como parte de los cuidados clinicos.
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decidir si la mantenian hospitalizada o la trasladaba a casa. Desafortunadamente, la
paciente no fue considerada por sus propios familiares como sujeto capaz de decidir a pesar
de encontrarse consciente. Su hermana queria llevarla a casa pero el esposo de la paciente
no queria que sus hijos la vieran en ese estado. Ninguno de los dos hablaba con ella.
Finalmente, al dia siguiente de ser internada la paciente comenzO a presentar
encefalopatia®” y decidieron llevarla a casa con sonda de alimentacion sin mayor
instruccion sobre qué cuidados requeriria en su casa y como sobrevendria su muerte.

Otro caso de paternalismo por parte del cuidador primario ocurrié con otro paciente
terminal no informado, se trataba de un menor de edad cuya madre se oponia
terminantemente a que el chico de 16 afos F fuera informado “si no lo sabe, entonces no va
a sufrir”, expresd su madre, quien era su cuidadora principal, de manera que se establecio
un pacto de silencio. Durante la hospitalizacion prevalecio el temor de su madre de
llevérselo a casa porque le asustaba y angustiaba que no pudiera respirar (consecuencia de
la metéstasis a pulmon). Finalmente fue dado de alta por “méximo beneficio”, su madre se
fue sabiendo que él iba a morir pero al chico no se le inform6 nada. En éste caso, la madre
no contaba con una red de apoyo de ningun tipo y tenia otras dos hijas pequefias a su

cargo.

3.2.2.3 “Como tu vivas tu muerte me va a ayudar a mi a vivir la mia”

Resumiendo, las cuidadoras principales son una pieza clave en la toma de DFV y para el
acompafiamiento del proceso del morir. Es evidente que se trata de una circunstancia dificil
para la cual nuestras participantes en las conversaciones expresaron no encontrarse
inicialmente preparadas pero fueron resolviendo las cosas por “instinto” o mediante los
saberes de otras que habian pasado antes por esa experiencia. Reconocen también que de
dicha circunstancia emergieron aprendizajes significativos tanto para su vida como para su

propia vivencia de la muerte.

67 Sindrome de disfuncién cerebral causado por miltiples etiologias. Los sintomas mas comunes son perdida
de funciones cognitivas, cambios en la personalidad y disminucién de conciencia.
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Basadas en la reflexién retrospectiva de sus propias experiencias, consideran que
hay cosas que pueden mejorar en la atencion al final de la vida, identificaron como un
asunto importante respetar al paciente, sus deseos, creencias y decisiones - incluso a pesar
0 en contra de sus propias convicciones-. Es interesante notar que en los casos en que no se
respetd la decision de los pacientes se expreso cierta incertidumbre acerca de cémo
acontecieron sus muertes. Y en el caso en que no se informo al paciente ocurrié un tipo
similar al “paternalismo” de los médicos, pero desde el cuidador principal y familiares
quienes decidieron en funcion de lo que creyeron que resulta mejor para su familiar.

Las participantes destacaron la necesidad de generar un trato digno y humanitario
subrayando como una prioridad en la atencion médica el deber de los profesionales de
mirar a los murientes. En ese punto coincidié el sefialamiento que hacia de la observacion
en el hospital respecto a que los médicos suelen “invisibilizar” a los pacientes. Una vez
que se le diagnostica como terminal, cada dia se encuentra méas débil y s6lo observa como
los médicos pasan frente a él sin hablarle ni mirarlo, en otros casos es testigo de como se
habla de él entre el personal médico (internos, enfermeras, especialistas) sin ser tomado en
cuenta, como si no estuviera ahi. También se sefialo en los casos en que se tuvo la
experiencia de la hospitalizacion en servicios de salud publica la necesidad de generar
mejores condiciones para los pacientes terminales (intimidad para la muerte). Algunas
cuidadoras narraron diversas situaciones que observaron durante la hospitalizacion
(muertes de otros enfermos, malos tratos, falta de atencion por parte de los médicos, etc.) y
tanto en ellas como en sus pacientes se alteraba su animo.

En los casos en que se vivieron periodos largos de enfermedad y lleg6 el punto en
gue ya no existe tratamiento curativo es obligacidn del personal médico dar alternativas;
(qué significa “ya no hay nada qué hacer”?, se preguntan las cuidadoras. Se trata de un
asunto central derivado de la falta de cuidados paliativos en nuestro pais. En la observacién
del hospital, pacientes y cuidadores eran enviados a casa “por maximo beneficio” sin ser
pertinentemente informados, incluso algunos de ellos se iban asumiendo que su familiar

habia sido dado de alta porque se encontraba mejor, no se les explicaba que en realidad el
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unico beneficio de aquella decisidn consistia en que su paciente pudiera morir en casa y no
en el hospital.

Otra cuestion que debe ser tomada en cuenta al desempefar el papel de cuidador
principal es prever y organizar circunstancias (en la medida de lo posible) sobre como se
desarrollara la enfermedad, en éste sentido resulta sumamente Gtil organizar las redes de
apoyo con las que se cuentan (familiares, vecinales, sociales, etc.) puesto que un factor que
no suele tomarse en consideracion es que las cuidadoras se ven expuestas a requerimientos
fisicos y emocionales extenuantes que implica el cuidado de un enfermo terminal, incluso
es comun que después de un periodo prolongado de enfermedad los propios cuidadores
enfermen como consecuencia de la dura situacion por la que atravesaron. Algunos sufren
duelos complicados y largos debido a las dificultades en que suelen desarrollarse las DFV
(peleas familiares, pleitos legales, demandas institucionales, etc.) Otros viven largos
procesos de depresion posterior a la muerte de sus familiares.

Para las participantes en la investigacion resulta urgente y necesaria la capacitacion
para el cuidado en casa. Todas manifestaron que hay un vacio importante en ese sentido.
Cuando el paciente y familiar han decidido regresar a casa a morir, surgen preguntas que
competen directamente al cuidador y que no suelen ser atendidas; ¢qué hacer en caso de
dolor, asfixia?, ¢a quién llamar en caso de emergencia para no recurrir al hospital?, etc.
Debido a que en nuestro pais no existen servicios domiciliarios suficientes para la atencién
médica a enfermos terminales, la experiencia de acompafiamiento suele vivirse como una
experiencia dolorosa, cuando -con atencion adecuada- podria ser atendida y vivida de mejor
manera, asi lo han expresado pacientes en otros paises donde se les ofrece la opcién de
estar en casa con la tranquilidad de una linea de atencion telefonica de 24 horas y visitas
domiciliarias regulares de un equipo médico especializado en atencion a enfermos
terminales. Algunos de los testimonios de las cuidadoras hicieron énfasis en el temor que
sentian de imaginar que su familiar moriria en casa en malas condiciones, con dolor y sin
tener la menor idea de como ocurre una muerte. Y ello es un factor de peso cuando es el

paciente quien decide estar en casa y sus cuidadores no lo respetan por temor.
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Finalmente, otro vacio importante en relacion a los cuidadores es que no existen las
redes de apoyo institucionales o asociaciones civiles para los cuidadores. Ziegler (1976)
define la experiencia de los cuidadores en relacion con el contexto social:

...el enfermo, el moribundo o sus allegados reaccionan por la rebelion
infraconceptual, el rechazo no formulado del discurso del que son objeto. Su angustia
se expresa de manera espasmddica, desorganizada, desarticulada. Esta tragedia la
viven miles de hombres moribundos y miles més: sus parientes, sus hijos, sus amigos.
En la conciencia colectiva devastada de la sociedad capitalista mercantil, hombres
privados de su muerte no encuentran donde apoyarse. (p. 224)

Las propias instituciones podrian propiciar el trabajo con los cuidadores principales a partir

de talleres grupales con el objetivo de lograr conocimientos que fortalezcan la confianza
para informarse y de esta manera coadyuvar a equilibrar la falta de disposicion que
muestran algunos médicos a informar clara y ampliamente tanto a pacientes como a
cuidadores.

Dichas redes podrian colaborar en acciones que implican los cuidados (traslado a
consultas, apoyo espiritual o psicoldgico, acompafiamiento, etc.) las cuidadoras suelen
encontrarse en condiciones sumamente complicadas; trabajan, estudian, cuidan a sus hijos,
atienden a su enfermo de dia y de noche, todo ello muchas veces agravado por la baja
calidad en la atencion médica del servicio publico de salud, sin informacion pertinente, con
tramites administrativos sumamente complejos y encima, la dificultad emocional que

implica el proceso de muerte de un ser cercano.

3.2.3 La experiencia del médico ante la muerte.

Los médicos enfrentan diversos problemas dentro del sector de Salud Publica en México.
Debido a que no es el objetivo de esta investigacion describir cada uno de ellos Gnicamente
mencionaré algunos de los elementos referidos por los profesionales de la salud durante las
conversaciones.

Para comprender diversos comportamientos que detecté durante la observacion en el

hospital resulté clave, primero, mirar con detenimiento como trataban los médicos a los
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pacientes, segundo, identificar cuales eran los problemas centrales en esa relacion y tercero,
comprender por qué y desde qué légica se conducen tales comportamientos; por ejemplo,
no informar a sus pacientes sobre su muerte, la pretendida invisibilizacion de los pacientes
terminales, indicar hidratacion y alimentacion artificiales sin explicar ni consultar al
paciente sobre dicha medida, la orden de alta “por méximo beneficio” sin cuidados
paliativos. Y alentando dichos comportamientos destacé el paternalismo médico patente en
la forma de conducirse tanto a cuidadores como a pacientes. También es importante
mencionar la forma jerarquizada de convivencia entre el equipo médico y los internos del
hospital.

Con el objetivo de explicar lo anterior ha sido de particular importancia el articulo
del socidlogo Roberto Castro “Génesis y practica del habitus médico autoritario en
México” %8 que si bien esta enfocado en el tema de la violencia y las violaciones a los
derechos humanos de las mujeres durante el proceso de parto explica cuéles son los
elementos a través de los cuales podemos comprender dichos comportamientos por parte de
los profesionales de la salud. Aunado a ello, varias de mis observaciones coincidieron con
los argumentos del Dr. Castro. Nacer y morir en hospitales publicos en México son
acontecimientos en los que emergen comportamientos paternalistas, y /o autoritarios en los
que los pacientes siguen quedando al margen de las decisiones cuando, en uno y otro caso
debieran ser los protagonistas. ElI fendmeno de tales formas (violentas) de intervenir sobre
el cuerpo se fortalecio a partir de la segunda mitad del siglo XX:

De ahora en adelante, el moribundo esta expulsado del drama que vive; ya jamas
seran tomadas en cuenta sus necesidades intimas (o las de sus parientes y amigos),
sus reivindicaciones, su voluntad. Unicamente cuentan los parametros técnicos de la
conducta de los que tienen el mandato de administrar la muerte de los demas. El
nuevo imperialismo médico se instaura por la violencia. Nace una clase de
tanatocratas, administrando la muerte de los deméas segin normas técnicas cuya
definicion y control ella misma detenta (Ziegler, 1976, p. 203).

8 Castro R., (2014), “Génesis y practica del habitus médico autoritario en México”, UNAM, Revista
Mexicana de Sociologia (recuperado 20/marzo/2017 de:
https://www.researchgate.net/publication/261569426_Genesis_y_practica_del_habitus_medico_autoritario_e
n_Mexico)
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Para comprender la marginacion del moribundo sobre su propia muerte debemos recurrir a
un concepto central relacionado directamente con el comportamiento médico frente a los
problemas al final de la vida; es el habitus, categoria explicativa de Bordieu® que refiere al
conjunto de predisposiciones-conductas que reciben diversos profesionistas a través de su
formacion, entre ellos estan los médicos. Estas son llevadas a la practica posteriormente y
se trata de acciones intuitivas y preconscientes en la actividad médica. Castro postula que
hay una relacién directa entre cdmo se forma a los médicos durante la universidad y
primeras précticas y la consolidacion del habitus médico. Por lo anterior, en este apartado
haré referencias constantes al mencionado articulo.

Desde la perspectiva de los médicos que participaron en las conversaciones, uno de
los problemas recurrentes para su trabajo en instituciones del sector de salud publico es el
agobio que generan los extenuantes horarios y requerimientos administrativos de las
instituciones y efectivamente, ello afecta directamente el nivel de calidad con que son
atendidos los pacientes al final de la vida. El tiempo que los médicos dedican a cada
paciente queda reducido al minimo y en la mayoria de los casos esa condicion se debe a la
sobre saturacion de pacientes que acuden a los servicios de Salud Publica. Dicha situacién
se ve agravada como consecuencia de los bajos recursos que reciben las instituciones para
enfrentar dicha realidad.

Aunque se trata de un problema a nivel estructural (que implica tanto al gobierno
como a las instituciones), los propios medicos insistieron en las conversaciones en su dificil
situacion dentro del sistema de salud publica, dicho elemento nos permite reflexionar sobre
el contexto en que se desarrolla la experiencia del médico frente a la muerte. He
denominado dicha categoria como “médico en la instituciébn” y surgid6 como una
preocupacion central entre los profesionales de la salud que participaron en la
investigacion. Esa categoria sirve para reflexionar sobre la baja calidad con la que suelen

ser atendidos los pacientes al final de la vida en las instituciones publicas de salud en

% Para un panorama explicativo de la teoria de Bordieu ver: Giménez, G., (2002), “Introduccién a la
sociologia de Pierre Bordieu” (recuperado 20/marzo/2017 de:
http://www.uv.mx/cpue/coleccion/N_3738/B%20Gilberto%20Gimenez%20Introduccion%202.pdf)
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nuestro pais. El Dr. JP habla de la demanda de servicios para el hospital donde se desarrolld
la observacion:

- ¢ Es mucha la demanda institucional?
- JP: jUf si!, si, este hospital ya esta chico...-L0s rezagos y me atrevo a decir
que somos de los que menos rezagos tenemos de la secretaria de salud a
comparacion del ISSSTE o al seguro, estd como a mes, mes y medio de los
tiempos quirurgicos, los tiempos para tratar quirdrgicamente a un paciente...-
iQue ampliaran el hospital! Porque este hospital esta muy chiquitito, los
recursos desgraciadamente en nuestro estado se atoran antes de llegar a los
hospitales (risas del Dr.).
-El Dr. JL: creo que si al médico se le dieran otras condiciones, a los médicos
que trabajan en las instituciones se les dieran otras condiciones para trabajar,
seria distinta su forma de trabajar... la institucion es la que estd acarreando
estas emociones en los médicos, ¢no?, pero el problema de la institucion se
debe al gobierno, ¢no?, porque también la institucion no tiene los recursos ni
humanos, porque no tiene mas médicos, y porque no tiene mejores sueldos
para los médicos...y muchos se quejan de eso mismo, de que no se sienten
valiosos, de que no se sienten que estén haciendo todo su trabajo como lo deben
de hacer, se sienten frustrados porque estan limitados, entonces, eso los agobia
como médicos, entonces, esa es la perspectiva del médico, la perspectiva de la
institucion es que dicen, no pues no tenemos recursos, no tenemos esto, no
tenemos camilla, no tenemos... jpor qué no hay camillas?, ;por qué no hay
suficientes camas?, ¢por qué vas a las instituciones, a los hospitales publicos y
estan saturadisimos de personas? Y no hay recursos... ese es un problema del
gobierno.

Por su parte, la perspectiva de la tanatloga destaca especificamente un vacio institucional a

nivel de infraestructura en la atencion a los enfermos terminales, quienes tienen
requerimientos especiales. Destaca aqui la falta de intimidad en la que acontece la muerte,
la Dra. GD dice:

-Mira desde la parte institucional, desde la parte de la infraestructura, si tuviéramos
aqui tanatorios... hace falta un espacio como este donde el paciente esté con
oxigeno, con su musica donde pueda la familia estar con él, que tengan su bafio, que
no estén amontonados... que si muere el paciente pueda estar el guia espiritual, el
sacerdote, puedan llorar sin que se alarmen los de la sala de espera, ¢si me explico?,
este tipo de cuestiones, la dignidad, ¢no?, de morir, la muerte dicen es Unica,
iclaro!, pero deberia ser con esta dignidad, ¢no?, hacen falta estos espacios, los
tanatorios, hacen falta las visitas domiciliarias, el poder ir con el paciente que no
puede pagar...
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En el contexto en que se llevd a cabo la observacion, resultd evidente que se encontraba
rebasado por la cantidad de pacientes que llegan diariamente; por remision de otros
hospitales, por recomendacion de otros enfermos (incluso si les correspondia ir a otras
unidades médicas) mientras que el hospital funciona con un minimo de infraestructura y
recursos. Quiza el elemento de demostracion mas contundente de la dificil situacion
econdmica y de infraestructura descrita consiste en que, siendo una unidad de cuidados
oncologicos no cuenta con un area especial de cuidados paliativos, tampoco con atencion
domiciliaria para los pacientes que dejan el hospital por encontrarse en fase terminal y han
recibido (por sugerencia médica o por decision propia) una alta a razéon de un “maximo
beneficio”.

El problema econémico y de infraestructura es importante, sin embargo hay otro que
impide directamente cualquier posibilidad de que se tomen DFV; los médicos no informan
a sus pacientes que van a morir, inicamente se lo comunican a los familiares quienes, en la
mayoria de los casos terminan ampliando el pacto de silencio con su paciente. De los diez
pacientes con los que hablé con regularidad durante su estancia en el hospital, s6lo una
estaba plena y claramente informada de su situacidn, con el resto se establecieron diversas
modalidades de pactos de silencio. Pese a ello, los médicos no suelen reconocer el
problema aludiendo que informan a los familiares sin considerar que dejan en los
cuidadores una responsabilidad sumamente dificil que, en la mayoria de los casos termina
extendiendo el silencio y la angustia que genera tener esa informacién pues queda en manos
de los cuidadores la decision de compartirla o no.

El punto de vista de los médicos en las conversaciones nos puede dar elementos para
analizar y comprender a qué se debe dicha situacion. A la cuestion ;como aborda usted el
tema de la muerte con un paciente terminal? respondieron:

-Dr. JL: Hay distintos tipos de pacientes, hay los pacientes que les explicas que
tienen una enfermedad grave, que les explicas que puede complicarse, si no
sigue ciertas cosas puede morir, pero el paciente pareciera ser que entra en
negacion... por alguna razon lo estin negando, estdn evitando enfrentarse,
entonces con esos pacientes cuesta mas trabajo y hay que estar diciéndoselos de
otra manera mas pausada, ¢no?, y hay otros que no, que son muy francos, muy
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directos, y que son mas abiertos y a los que si puedes abiertamente explicarles
el problema y si lo aceptan vy lo entienden, ¢no?... bueno, esto de lo aceptan y
lo entienden es relativo porque obviamente ¢no?, creo que en general no
estamos preparados ni los médicos 0 no médicos no estamos preparados para
enfrentar y aceptar la muerte (no?, o sea, todos pensamos que SOMOS
inmortales, que nunca nos vamos a morir, y en el momento en que te dicen que
te vas a morir es un shock, ¢no?, entonces, nadie estd preparado para la
muerte, entonces quiza la muerte es un tabd, de hecho yo pienso que uno de los
tables contemporaneos, el sexo ya paso, las drogas ya paso, la muerte es uno de
los tables contemporéneos que se evaden, que se evitan o hablar acerca de ello.
La perspectiva de este médico es muy interesante puesto que considera importante

mantener una actitud de expectacion ante la reaccion de su paciente, por ello resulta
pertinente destacar la frase: por alguna razon lo estan negando, para este médico la
negacion del paciente es una sefial para seguir indagando. En otro caso, la predisposicion de
algunos médicos impide un verdadero didlogo u otras veces se subestima al paciente en
funcion de su primera reaccién ante un diagnéstico complicado. Resulta importante
destacar en este punto la opinion de algunos expertos’® al sefialar que; “El final de la vida
puede ser entendido como un continuo de eventos que comienza con el diagndstico de una
o mas enfermedades o lesiones serias... Hay muchas transiciones en el camino desde el
estatus de salud al diagnostico, al tratamiento y finalmente, la muerte”.

Preguntarse por las creencias, razones y emociones de los pacientes resulté ser una
cuestion esencial en el contexto de las DFV. Por lo anterior la pregunta sobre ;A qué
recursos acude una persona cuando sabe gque va a morir? se mantuvo como una cuestion
central a lo largo de la investigacion por lo que se plante6 en las conversaciones Si
cuidadores o médicos detectaban algun tipo de saber (o experiencia de subjetividad) al que
recurrieran sus pacientes y familiares en el periodo previo a su muerte a lo cual
respondieron:

-Dr. JL: yo creo que el miedo, una de las emociones, si quieres ver alguna
emocion que predomine puede ser el miedo, la desolacion, como sentirse
impotentes 0 desamparados, ya no poder hacer algo mas, quedarse en una

0 Schuklenk, D., (2011),“End-of-life Decision-Making in Canada: The report by the Royal Society of Canada
Expert Panel on End-of-Life Decision-Making”, Bioethics, (recuperado 20/marzo/2017 de:
https://www.ncbi.nIm.nih.gov/pmc/articles/PMC3265521/)
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situacion en que ellos ya no pueden participar para seguir enfrentando la
enfermedad que tienen. Igual, no en todos los casos, hay pacientes que si lo
aceptan y que estan totalmente preparados y que empiezan a ver su vida, pues
como un momento que tienen que aprovechar, ¢no? Si es una enfermedad que
no les va a ocasionar la muerte de inmediato pues si empiezan a prepararse a
despedirse, a convivir con sus familiares... Yo siento que si hay emociones y si
tu consideras alguna emocién como un saber pues puede ser el miedo, es el
mas comun, la desesperacion, la desolacion, la angustia, la sensacion de
impotencia, son las cosas que yo noto en los pacientes cuando les dices que no
hay nada més que hacer, ¢no?
El médico oncologo JP no observa ningln tipo de saber en sus pacientes excepto que €stos

entran en negacion y a partir de esa reaccion ya no se puede comunicar con ellos. Por su
parte, la perspectiva de la tanatéloga fue:

-Dra. GD: yo creo que hay personas que son por naturaleza intuitivas y que de
repente te dicen —es que yo presiento... o, digame la verdad, yo veo muy
angustiada a mi familia... o qué cree... ya me hicieron, ya me quitaron, ya me
subieron, ya me bajaron y yo no me compongo. ¢Por qué tengo la ligera
sospecha de...? Yo creo que una de las cosas que también se nota en los
pacientes: hay pacientes que encuentran la paz, y unos a veces en una actitud de
soberbia, uno piensa que uno va a trabajar con ellos y les va a dar la paz, y hay
veces que la gente ya tiene la paz adentro, ¢no?, o que te dicen —ya... lo que
venga estd bien-. Eso he visto. No todos estan listos para esto pero hay gente,
hay pacientes que te impresionan que te marcan, ¢no?... Yo creo que el miedo
es inherente a un diagndstico y también a un proceso de morir.
La perspectiva médica predominante reconoce el miedo como reaccion mayoritaria en los

casos en que hay un diagnostico terminal. Efectivamente, ante una noticia de tal
envergadura emerge una emocion (angustia), pero ésta evoluciona, de ello da cuenta la
tanatologia o cuidados paliativos que han observado procesos completos frente a la muerte,
mientras que los médicos encargados de dar el diagndstico suelen ser testigos del primer
impacto pero no del proceso y del desenlace. Podriamos sefialar que, asi como el paciente
entra en negacion en ese primer diagnostico, el médico por su parte también pone una
etiqueta en su paciente. Justamente siguiendo el modelo metodologico de la teoria
fundamentada en datos, el analisis de las conversaciones arrojo una categoria interesante a
tomar en cuenta en el contexto de la DFV, la denominé predisposicion “buen paciente”/

“mal paciente” y en ellas se da cuenta de un problema comun al final de la vida. Esta
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categoria permite comprender parte de los problemas que surgen en la relacion médico-
paciente. Etiquetar las actitudes de los pacientes como “positivos o negativos” dificulta un
didlogo productivo para las DFV. En el caso de otro médico, destaca una actitud
paternalista’* y cierta predisposicion al informar de un diagnéstico terminal. EI Dr. JP
menciona que les dice a sus pacientes:

- tienes dos caminos, paciente negativo que no lo queremos aqui o paciente
positivo. Paciente positivo; -si doctor lo que usted quiera, vamos a... que te van
a dar radio, que te van a dar quimio, si doctor, ese paciente por la pura actitud
sale bien o le va mucho mejor que un paciente negativo que se deprima, que por
qué yo, que yo soy culpable, que le eche la retrospectiva de que, pues que tenga
sentimiento de culpa o que los demé&s quieran buscar un culpable, ;no? es, te
tocd esta enfermedad hay que afrontarla y punto, no hay de otra son dos
caminos los que puedes tomar, ¢si?, 0 te das a la tarea de que todos te vean
como “tiene cancer y pobrecito”, ;si?, o tienes una fortaleza; -Si tengo cancer
pero me estoy tratando o sea, dependiendo de como tu lo veas vas a actuar y asi
mismo tu calidad de vida puede aumentar o disminuir, esa es la realidad... si
porque a veces no sabes como hablar a un paciente.

-Me decia que usted aborda el tema de la muerte segun ve la actitud del
paciente... No el paciente siempre él ya viene pensando en muerte, él ya viene
pensando que se va a morir, porque lo relacionan cancer a muerte, entonces ti
lo que les tienes que decir es...Y asi lo dice la literatura, entonces el paciente ya
viene pensando que se va a morir y no, uno les tiene que orientar el
pensamiento de que pues asi como te digo, todos nos vamos a morir, ¢si? Y
siempre pongo yo mi ejemplo, o sea yo salgo y me atropellan y ahi quedé el
doctor JP, ¢si?, usted tiene esa oportunidad.

Es evidente la predisposicion del médico sobre la manera en que el paciente tomard la

noticia, también llama la atencion el hecho de etiquetar a los pacientes “positivos” como
9

equivalente a obedientes y por lo tanto bien recibidos o pacientes “negativos” como

L A lo que yo llamo paternalismo Castro (2014) lo llama autoritarsmo y lo explica como el resultado de
diversos elementos. Una es la socializacion a la que son expuestos los estudiantes de medicina durante su
formacion. Esta se deriva de la pedagogia desarrollada principalmente en EU durante las décadas de los 50 y
60 en las escuelas de Columbia y Chicago. De ellas se retomo el entrenamiento en la “incertidumbre” en la
que el estudiante debe considerar siempre sus limitaciones personales y del conocimiento médico y el
entrenamiento para la “atencion distante”, en la que debe mantenerse alerta sobre su distanciamiento personal
con los pacientes. También tiene un peso importante el “curriculum oculto” definido como “el conjunto de
procesos, presiones y restricciones que caen fuera de, o estan incorporadas al curriculum formal, y que con
frecuencia estan desarticulados y [quedan] inexplorados” (p. 175).
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depresivos a los que les ira mal en su tratamiento’. La frase orientarles el pensamiento es
reveladora de lo que en la relacion médico paciente se traduce en una actitud paternalista.
Ziegler (1976), menciona en su libro “Los vivos y la muerte” un estudio sociologico que se
Ilevd a cabo entre un grupo de enfermeras y es interesante encontrar que ellas, al igual que
los médicos tienden a etiquetar a los pacientes como “buenos” y “malos”:

“,Como ha sucedido esto?” responde: “Las caracteristicas bueno o malo, no son
ajenas al vocablo de muchas de las enfermeras. El buen enfermo es emocionalmente
estable, es alegre, poco ansioso y domina sus sentimientos. Se comunica facilmente
con las enfermeras, coopera, se conforma inmediatamente a los reglamentos del
hospital y a su rutina, es atento, desde el punto de vista de las enfermeras. ElI mal
enfermo es emocionalmente inestable. Es angustiado, depresivo, hostil. Se aisla y
evita toda comunicacion. Es critico y hace demasiadas preguntas. Su tendencia a ser
demasiado independiente, agresivo, impaciente, hace de él un ser poco comprensivo
desde el punto de vista de las enfermeras. (p. 218)

Dicho lo anterior, podemos afirmar que la actitud del personal médico respecto al

diagnédstico y tratamiento de los pacientes puede hacer una diferencia decisiva la
experiencia de los enfermos terminales. En el caso de nuestras conversaciones por ejemplo,
mientras el primer médico daba cuenta de que algunos pacientes entraban en negacion
manifestaba que habia que indagar por las razones para que ese paciente tomara esa actitud,
mientras que en el caso del segundo médico no habia ningun tipo de cautela, simplemente
aprobacién o desaprobacion del paciente. La negacion parece a primera vista una actitud
gue no cambia en los pacientes a lo largo de su enfermedad, sin embargo, Charmaz explica

que la negacién forma parte de una construccion/resolucién frente a la enfermedad, es una

2 Ariés (1975) refiere un caso interesante: “Los autores citan muy seriamente el caso de una anciana que
primero se habia portado de forma correcta, de acuerdo con la practica convencional: colaboraba con médicos
y enfermeras y luchaba con coraje contra la enfermedad. Pero un dia considerd que ya habia luchado bastante,
que habia llegado el momento de abandonar. Entonces cerrd los ojos para no volver a abrirlos, dando a
entender de ese modo que se retiraba del mundo y que esperaba el fin sola. En otro tiempo ese signo de
recogimiento no hubiera sorprendido y habria sido respetado. En el hospital californiano desesper6 a medicos
y enfermeras, que se apresuraron a hacer venir en avion a un hijo de la enferma, el Unico capaz de persuadirla
de abrir los ojos y de no seguir hurting everybody. Sucede también que algunos enfermos se vuelven hacia la
pared y no se mueven mas. Hay que reconocer ahi, no sin emocion, uno de los gestos mas antiguos del
hombre, cuando sentia que la muerte llegaba. Asi morian los judios del Antiguo Testamento y, todavia en el
siglo XVI, la Inquisicion espafiola reconocia en este signo a los marranos mal conversos. Asi muri6 Tristan:
<< Se volvié hacia la muralla y dijo: “no puedo retener mi vida por mucho tiempo”>> Sin embargo, en ese
gesto ancestral, médicos y enfermeras de un hospital de California no quieren ver hoy dia mas que rechazo
antisocial a la comunicacion y una renuncia culpable a la lucha vital”, p. 238.
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actitud flexible pero cuando no hay esa consideracion suele haber negacion de la negacion
volviendo una actitud de respuesta inmediata en un circulo vicioso. En su experiencia,
Charmaz hace énfasis en poner mas atencion al como y cuando se informa, mas incluso
que a la pregunta de informar o no.

En este sentido, la tanatologia tenia una perspectiva mas integral sobre como tratar el
tema, en respuesta a la misma cuestion sefialo:

La Dra. GD: Primero que nada hay que valorar qué sabe el paciente para no
violentar procesos, hay que valorar qué sabe, ¢sabe que es un moribundo?,
¢sabe que tiene fecha de caducidad?, ¢qué sabe? Yo a veces les digo ¢sabes de
qué estas enfermo?, ;como se llama tu enfermedad?, ¢sabes qué enfermedades
tratamos aqui? Hay quienes ya vienen... Dependiendo del nivel socio
econdmico, pues los que vienen de la meseta purépecha, de la zona lacustre, de
todo... dicen: -pus que aqui estan mejor los médicos que all, que aca estan los
mas buenos-... no puedo llegar a decirles no, o me dicen; - que tengo un tumor,
¢y qué es un tumor?, pus que el cancer pero no saben hasta donde implica la
palabra cancer, entonces hay que llevarlos con mucho cuidado, ¢no?, el
acompafiamiento. Los Unicos autorizados para decir y hablar de la enfermedad
son los médicos, nosotros no estamos autorizados ni a decir diagnostico, ni
pronéstico ni qué tratamiento, ¢no?, entonces, aunque sepamos que el paciente
Juan Pérez se va a morir en tres meses, en tres dias, que no pasa el fin de
semana... nosotros no podemos decir, entonces nuestro trabajo es pedirles a
los médicos que ellos den informacion... hay veces que el paciente presiente o
desea su muerte... de ahi depende cémo hablamos de la muerte, ;qué
sabemos?, ¢en qué contexto estd la gente? ¢(COmMo viene?, ;qué recursos
internos y externos tiene? Hay gente que te sorprende, viene y casi te da la
terapia a ti, ;no?
Es importante destacar cuan diversa puede ser la perspectiva de los profesionales desde

“orientarles el pensamiento” a “acompanar” sus procesos. Destaca también el hecho de que
los tanat6logos integran como parte de su trabajo pedir a los médicos que informen, cuando
tedricamente es un deber profesional y ético del médico informar clara y correctamente a su
paciente.

El imperativo de silencio y alejamiento hacia la muerte permea con fuerza en el trato
a los pacientes:

El debate hospitalario, mas que ningln otro, revela la angustia del moribundo, porque
éste esta ausente de él en tanto que sujeto parlante. Otros hablan por él. Interpretan su
pensamiento no formulado, ponderan sus voluntades no articuladas, deciden lo que
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para ¢l seria una vida “digna de ser vivida” y lo que para su familia seria una vida
“intolerable”. (Ziegler, 1976, p. 223).
En el contexto de las DFV se presentan diversas dificultades al momento de informar sobre

un diagndstico terminal pero sin duda, el paternalismo médico es uno de los problemas
centrales y lo es en parte porque desde la perspectiva de los profesionales médicos cuando
se omite un diagnostico se hace con la conviccion de que es por el “bien” de los pacientes,
porque estan atendiendo algiin tipo de “incapacidad” o carencia’.

El problema anterior guarda relacion con la ausencia de un abordaje sobre la muerte a
lo largo de la formacién académica de los profesionales de la salud. Ello permitiria a los
médicos tener herramientas para comunicar de manera clara y completa un diagnéstico
terminal. Desafortunadamente, el aprendizaje sobre la muerte proviene de la experiencia al
momento de enfrentarla en sus practicas profesionales. En las conversaciones se hizo la
pregunta: en su formacion académica, ¢cémo se traté el tema de la muerte? Y resulta
relevante mencionar que, en general no se habian percatado de esa ausencia a lo largo de
sus estudios, el Dr. JL dijo:

- No, fijate que no, no hay, por lo menos en mi universidad no hubo una clase o
alguien que tocara el tema de la muerte ni siquiera en psiquiatria que es donde
se pudiera tocar mas el tema de la muerte, no... un doctor, él si nos comentoé a
todos, al grupo, nos dijo; - en su estetoscopio, vayan marcando una rayita por
cada paciente que vayan atendiendo y vaya muriendo, dijo, si practican la
medicina, van a tener pacientes que se mueren, si practican la medicina van a
cometer errores, es algo que va inherente a esto, no puedes decir, porque soy
médico nunca me voy a equivocar, porque soy médico nunca va a morir un
paciente... eso es mentira. Entonces esa fue la Uinica tematica que recibi sobre
la muerte, o sea, que si eres médico se te van a morir pacientes y vas a cometer
errores y es verdad porque no lo sabes todo, entonces eso es la Gnica ocasion.

8 Castro (2014) explica asi la omision que hacen los médicos de la opinion e incluso de los pacientes:
“Estamos frente a un campo médico en el que opera una estructura de poder tal que es capaz de invertir el
mundo, esto es, de describir la cosas que ocurren dentro de éste de una manera por completo opuesta a las
evidencias facticas, y de imponer dicha descripciéon todos los involucrados. En efecto, bien vistas las cosas,
una mujer que pare es la protagonista del nacimiento de su bebé, y son los médicos y el personal de salud que
la asisten los que estan ahi para cooperar con ella” (p. 185). El comentario proviene de la investigacion que
realiz6 en salas de expulsion donde los observadores reportaron el comentario comin de los médicos hacia las
mujeres -coopere con nosotros-. En el caso de los moribundos, los médicos proceden con niveles de
autoritarismo igualmente graves puesto que sus pacientes no son considerados como centro de la atencion e
incluso son ignorados por parte del personal médico.
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-Pero, entonces qué pasa ahi, en todo el tiempo de formacidén académica
con el tema de la muerte...-no se toca-. Pero por qué crees que no se toque
¢ Es temor de los profesores?...
- Es tabu, probablemente sea tabu el hecho de que pues es con lo que te estas
enfrentando, o sea, N0 como un ser que exista, lo estas enfrentando para que el
paciente no muera, al final toda tu formacion esta enfocada en que el paciente
no muera, y es practicamente contra lo que estas luchando, en recuperarle la
salud, en que, en evitar que tenga secuelas o complicaciones de su enfermedad,
¢no?, se trata de llevarlo mas a lo normal a lo sano y no se cuestiona este hecho
de la muerte y deberia.
-Entonces, ¢qué pasa con un estudiante de medicina que empieza ya a
hacer sus précticas clinicas y se enfrenta de cero con la muerte? -Yo creo
que de alguna manera lo racionalizas o te separas...te separas de la situacion y
lo empiezas a ver como algo o académico o profesional, pero no como algo
personal, si, la verdad es que si, la medicina te hace ser frio de alguna
manera...es muy extrafio porque por un lado estas conviviendo con la persona,
estas tratando a la persona, pero por otro lado, en el momento en que fallece te
tienes que comportar profesional y distanciarte emocionalmente de la persona
porque no te lo puedes permitir, porque vas a tener otro paciente igual.

Ademas de ese vacio, durante la formacién académica profesional en areas médicas se

evoca constantemente el objetivo de “luchar por la vida” pero no se abunda en
circunstancias criticas en las que “luchar por la vida” se vuelve la prolongacién del dolor.
No hay cursos de formacion que les enfrenten a la reflexion sobre su propia experiencia con
la muerte, sobre el significado de la misma y sobre la muerte de otros. Este vacio favorece
un concepto limitado de lo que es la vida, la enfermedad y la muerte. Ademas, consolida la
idea de que los médicos tienen que mantener la vida en cualquier circunstancia, lo cual
genera un sentimiento de “fracaso” médico cuando ésta ocurre. Probablemente este vacio
en la formacion profesional sea parte del alejamiento’ en la practica clinica por parte de los
médicos frente a los pacientes que estan muriendo y de cualquier hecho que evoque
directamente la muerte (informar a los pacientes, pedir consentimientos en situaciones de
alto riesgo, consentimientos para autopsias o donaciones de érganos, etc.). EI Dr. JP

responde a la cuestion sobre qué formacion tuvo para enfrentar el tema de la muerte:

4 En el articulo de Castro (2014) el alejamiento es denominado como “caracter desvinculante”. Es decir, se
trata de una predisposicion que se aprende con la practica, que ciertamente capacita a los médicos para no
involucrarse emocionalmente con los pacientes, pero que de manera facil los habilita para ir mucho mas alla:
les permite ignorarlas aun cuando ellas les estén solicitando dramaticamente su atencion”. p. 186.

149



-No, es la experiencia y aparte pues los libros, los libros que tu lees y que no
son especificamente para médicos sino que habla por ejemplo; ¢(Coémo afronta
el cancer de mama (que eso es lo mas frecuente), como afrontar el cancer de
mama en la mujer? Y entonces ese tipo de literatura son las que a uno le
sirven para ponerse un poquito en los pies del paciente, nunca va a pensar uno
igual que el paciente, eso es definitivo pero si le puede uno orientar o ayudar al
paciente o saber cémo llegarle al paciente cuando das un diagndstico de
cancer pero no, en la facultad de medicina no se lleva ni esa materia, ni sé si se
[lame materia.
Algunos meédicos enfrentan la muerte cuando estan en servicio y muere su primer paciente,

“con la experiencia” y, -¢,cOmo resulta esa experiencia?:

El -Dr. JL- dice: me resultaba tan extrafio saber cOmo una persona cambia
radicalmente de estar vivo a un cuerpo inerte, ;no? Y ya no es la persona que
era antes. Entonces, eso si te causa un conflicto emocional pero a la vez te
distancias, o sea, te tienes que distanciar porque no te puedes enganchar en
€so, ¢/no?

Como lo expresaron los médicos, las experiencias que experimentan con el tema de la

muerte suelen ocurrir durante las practicas médicas como si se tratase de un hecho
sorpresivo, antinatural, aislado de la vida. Algunos lo enfrentan con “literatura de ayuda”,
otros intentan aprender de la experiencia directa, algunos mas intentan recordar que la
muerte es simplemente un hecho biologico que no los tiene que afectar, finalmente estan
aquellos que simplemente ignoran el asunto invisibilizando al paciente terminal cuando aun
esta vivo. El Dr. JL menciono:

-Yo pienso que la Gnica preparacion que hay es la racionalizacion de verlo todo
como un proceso profesional, ¢no?, entonces, te distancias emocionalmente y
dices, no, me tengo que basar solamente en lo que se sabe de evidencia
cientifica que hay, eso es lo que se tiene que hacer, vamos a continuar haciendo
esto, ¢no? Y te distancias porque no quieres tocar el tema de la muerte con el
paciente...

Es un hecho que en la profesion médica estan involucrados poder y vulnerabilidad,

componentes de la subjetividad humana que son singularmente peligrosos’™. A través del

75 Castro (2014) lo observa asi: “Las principales instituciones de la modernidad cumplen primordialmente una
funcién de control y vigilancia y, en el marco de las relaciones especificas de poder, producen discursos
(éticos, cientificos, juridicos) que dominan la vida y la moldean. Las instituciones carcelarias, psiquiatricas y
médicas (Foucault, 1981, 1983), entre otras, se fincan en la activa construccion de relaciones de poder que
traducen tecnologias del yo, es decir, formas de intervencion sobre el cuerpo y la mente de los individuos que
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analisis de las conversaciones con los médicos destacd que viven su practica como un
conflicto constante en la toma de decisiones, méas ain cuando se trata del final de la vida.
En ese sentido, surgié en las conversaciones una cuestion recurrente sobre cual es el
distanciamiento adecuado con el paciente, ¢hasta donde involucrarte sin que afecte tus
decisiones? El Dr. JL dice:

-Las dos cosas son como jugar con fuego [se refiere a involucrarte o no con el
paciente] porque por un lado, tampoco te puedes distanciar del todo y ver al
paciente como un caso aislado pero también si tu te estas enfocando demasiado
tiempo pierdes objetividad sobre su problema, ¢no?, entonces, si debes de tener
ahi un punto neutro y yo creo que se ve. A los médicos nos cuesta mucho
trabajo cuando les vas a avisar a una persona que fallecio su familiar, es muy
dificil, o sea, dentro de, tras bambalinas, por decirlo asi, los médicos estamos
discutiendo quién va a ir a decir que el paciente fallecid, o sea, ir a darle la
mala noticia a nadie le gusta dar una mala noticia, es algo que sabes que le vas
a destruir el mundo a una persona.
Es pertinente subrayar el hecho de que en nuestro pais aln estd en proceso la instauracion

de Comités de Etica Hospitalaria. En el caso de la institucion que referimos, tal comité no
existe y ello incide en dos comportamientos; los médicos se ven obligados a solucionar sus
conflictos solos, y, en esa misma medida suelen sentir un cargo de responsabilidad mucho
mayor al de aquel en que los equipos médicos toman decisiones en conjunto o al menos tras
haber socializado el problema y escuchado diversas perspectivas del mismo. En casos que
involucran conflictos éticos, las recomendaciones de un comité permiten al médico
coadyuvar a tomar una decision mas acertada asi como aligerar o compartir el peso que
supone la responsabilidad del médico en las DFV.

Parte los conflictos a los que se enfrentan los médicos también guardan relacién con
dos hechos concretos; la manera jerarquica en que conviven los profesionales de la
medicina y la especializacion.

Paradodjicamente, la rigidez del proceso jerarquico en el trabajo hospitalario se
acentla hoy. La razon esencial de ello es la importancia que toma la tecnologia
médica en el medio hospitalario. El universo hospitalario, su piramide de prestigio, su
estratificacion y su organizacion de modo de mando no se articulan ya, hoy, en

redundan en patrones de aprendizaje y en el desarrollo de ciertas habilidades que se asocian, a su vez, con
determinadas actitudes...”, p. 172.
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funcién de las reputaciones sociales de sus actores, sino de las jerarquias nuevas,
impuestas por la relacion que mantiene cada actor del drama hospitalario con la
maquina, la droga, la técnica operatoria o la de diagndstico, cuyo detentador es con
frecuencia el amo exclusivo. (Ziegler, 1976, p. 217).

Pude constatar el comportamiento anterior en el ejercicio de observacion del hospital,

donde eran muy claras la maneras en que los médicos tratantes se dirigen a los médicos
internos, éstos Ultimos parecen agotados y algunas veces temerosos cuando informan de las
intervenciones que han hecho al paciente durante su guardia, algunas veces discuten
durante el “pase de visita” lo adecuado o no del tratamiento frente al paciente. Es claro que
los médicos especialistas sOlo tratan como ‘“iguales” a otros especialistas, es un trato
diferenciado, no explicitado pero sistematicamente establecido’®.

Por otra parte, es pertinente tener presente que la especializacion no necesariamente
mejora la calidad de los servicios médicos, pude observar como diversos especialistas
desfilaban frente a un paciente diciendo “no hay tratamiento”, “ya no aguanta una radio”,
“no recomiendo quimio” y a continuacion darse la vuelta sin mayor explicacion. Se entabla
un distanciamiento cuando se trata de un enfermo terminal, las miradas de los médicos no
llegan a ellos, es como si se procediera a su invisibilidad’’, de ello dan cuenta también las

conversaciones con las cuidadoras.

76 Castro (2014) enfatiza el problema de la jerarquizacién como parte del fenémeno del “curriculum oculto”
al que son sometidos los alumnos de medicina. La jerarquizacién se mantiene a través de los castigos a lo
largo de su formacion y especialmente durante el internado y la residencia mediante “La obligacion de
castigar a los de menor rango se impone, a veces, porque de no hacerlo los médicos de mayor rango
castigarian a quien se negd a castigar. Pero a veces los propios agentes desconocen por qué ahora actlan de la
misma manera que antes detestaron en sus superiores... La cuestion es mucho mas evidente durante los afios
de residencia médica, cuando los médicos en formacidn aprenden que un residente del primer afio (R1) sélo
esta autorizado a hablar con su inmediato superior, el residente de segundo afio (R2), pero de ninguna manera
con un R3 o R4...”p. 179. Entre los castigos mas comunes estan la prolongacion de guardias, investigar
sobre cualquier falla cometida, la desacreditacién publica de algun error, etc.
" Philippe Arigs, (1975), explica: “Hoy en dia, en los hospitales y especialmente en las clinicas ya no hay
comunicacion con el moribundo. Ya no se le escucha como a un ser en uso de razon, sino que se le observa
como a un objeto clinico, aislado cuando se puede, como un mal ejemplo, y se le trata como a un nifio
irresponsable cuya palabra carece de sentido ya autoridad. Por supuesto que goza de una asistencia técnica
mas eficaz que la cansina compafiia de padres y vecinos. Pero se ha convertido en una cosa solitaria y
humillada, aunque esté bien atendido y le prolonguen mucho la vida, los moribundos carecen ahora de
estatuto y, por consiguiente, de dignidad. Son clandestinos, marginal men, cuyo desamparo empieza ya a
adivinarse. El éxito de las ciencias humanas consiste en haber revelado ese desamparo a pesar del silencio de
los médicos, los eclesiasticos y los politicos™. p. 295.
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En este punto el area de tanatologia respondié a la pregunta: ;cémo y quién debe
tratar a un paciente terminal? La Dra. GD respondio:

- Yo creo que deberia ser un equipo multidisciplinario que incluye al paciente y
a la familia... es una parte en la que creo que todos tendriamos que hacer con
humildad y con respeto nuestra labor y entonces zapatero a tus zapatos,
tanatdlogo acompafamiento espiritual, acompafiamiento emocional, psicélogo
la valoracion de los estados de animo de la integridad cognitiva y afectiva, de
las conductas del paciente, médico cirujano que hay que quitar o qué hay que
poner, prétesis o hay que amputar, hay que resecar, hay que hacer, oncomédico,
qué tipo de quimio hay que aplicar de acuerdo al paciente, este, radioncélogo,
qué tipo de radiaciones va a recibir, ;no?, trabajadora social; ;qué nivel le
ponemos para que, gestor de seguro popular a qué tiene descuento o derecho, a
qué no?. Entonces todos, familia t0 que haces aqui, si es tu marido bueno pues
tu estas al pendiente pero tu hermana, tu mama4, tu suegra, cOmo se organizan
como familia para que tus hijos no sean desatendidos, cdmo se organizan para
donar sangre, es un equipo.
A pesar del complejo horizonte que plantea el &mbito médico hay un factor que surgié en

las conversaciones y que puede cambiar de manera potencial parte de los problemas que
hemos descrito, se trata de la disposicién de algunos médicos de conocer las expectativas
de los pacientes, pues ese solo hecho hace grandes diferencias.

Hemos dicho que el tiempo de atencién a pacientes en la salud publica es muy
limitado, a ese hecho habremos de agregar que la mera lectura de los expedientes no resulta
suficiente, pues éstos Unicamente dan cuenta de pequefios fragmentos de una enfermedad.
Solamente la nota de psicologia aborda las necesidades y expectativas del paciente, en ella
se incluyen recomendaciones a los médicos para que hablen con el paciente y los
familiares, también se informa del estado animico del paciente pero, en la practica cotidiana
los médicos no suelen leer y hacen caso omiso de las notas de psicologia.

Uno de los médicos con los que conversé me compartié dos experiencias que
ejemplifican la importancia de conocer las expectativas, creencias y emociones de los
pacientes. EI Dr. JL hizo una consulta en un domicilio particular, su paciente era una mujer
de aproximadamente 70 afios que manifestaba mucho dolor, tras la exploracion el médico
sospechd que se trataba de apendicitis, razon por la cual sugirié que el caso debia tratarse

en un hospital con caracter urgente, sin embargo, la mujer se negaba rotundamente a que
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sus familiares la llevaran a un hospital. Ella expres6 que preferia morir en su casa
soportando el dolor antes que acudir al hospital, le comentd al médico que su esposo habia
fallecido tiempo atras cuando ella lo habia llevado al hospital. Efectivamente, la mujer
permanecio en casa y murio dias después de aquella consulta. El segundo caso se trataba de
un hombre de 65 afios, testigo de Jehova con antecedentes de cardiopatia y anemia muy
avanzada, también se negaba a acudir al hospital asumiendo que una vez internado, el
procedimiento requeriria hacerle una transfusion sanguinea. También fallecid dias después
de la consulta. A pesar de haber sostenido diversas platicas con el médico sobre sus
creencias y su negativa a acudir al hospital el médico menciona que se sinti6 mucho mejor
con el segundo caso. Si los dos pacientes murieron, ¢cudl fue la diferencia? -EIl Dr. JL
explica:

-Siento yo que a lo mejor me involucré més con este otro paciente, en el buscar
mas sobre su creencia, ¢no?, o sea, aca la paciente decia que su creencia era:
tenia miedo, o sea, lo que le estaba motivando era la decisién de no ir al
hospital era el miedo Yy tenia miedo porque su esposo habia ido al hospital y
murié... con este otro paciente fueron varios dias que estuve tratando con él y
que por mi parte, ya en mi tiempo libre yo me ponia a investigar sobre lo que, la
creencia que ¢l tenia... yo sentia que de alguna manera tenia que darle a €l una
apreciacion distinta a lo que él estaba viendo, yo tenia que darle una forma
distinta de ver las cosas para que él tomar una decision orientada, ¢no? que
estuviera orientado en su toma de decision, entonces yo siento que ahi me
involucré mas, a lo mejor no directamente con el paciente pero yo siento que
por mi parte me fui a leer a investigar mas y ya le pasé esos datos a él, no?
Podemos subrayar que a primera vista parece que los problemas del &ambito médico tienen

sus raices mas profundas en los problemas econémicos y de infraestructura, sin embargo,
una mirada mas cercana permite sugerir que es en los modos de aproximacién al paciente
donde estan algunas de las claves, el pequefio cambio de enfoque al que hace referencia en
esos casos el Dr. JL lo expresa claramente; involucrarte para comprender e intentar dialogar
con el paciente hace una diferencia notable para ambos y facilita significativamente la toma
de DFV. Gadamer expresa con claridad este tipo de acercamiento;

Sélo si se reconoce al otro como alguien diferente, se lo podra orientar un poco para
que sepa encontrar su propio camino. El tratamiento implica también conceder
libertad de decision y no s6lo formular prescripciones o escribir recetas...Ningun
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médico deberia ser tan soberbio como para pretender dominar al paciente. Debe
aconsejarlo y ayudarlo, si es que puede; pero también debe saber que el paciente solo
estara bajo su tratamiento hasta que se recupere (Gadamer, 2001, p.125).

Otra reflexion en la que coincidieron los profesionales de la salud en las conversaciones fue

la importancia de ver al médico como persona, cabe destacar que los fragmentos a
continuacion surgieron de manera natural en la conversacion y no respondieron
especificamente alguna cuestion planteada por mi parte:

Dr. JP: No somos insensibles tampoco los médicos, si tenemos sentimientos con
nuestros pacientes y méas cuando son pacientes que por algin lado de su vida
hospitalaria o en las consultas [fueron] un poquito mas apegados a ti o le tienes
cierta estima, porque si sientes pero también no nos vamos a poner asi con
todos, porque si no... estariamos llorando todo el tiempo, pero si se siente pues.
El Dr. JL: ...no podemos separar al médico de la persona, no podemos separar
al profesional del individuo, o sea, tu eres el médico pero también eres ti con
todos tus problemas, con todas tus cargas, con todas tus emociones que traes,
entonces eso también te afecta, ;no? Sobre ciertas situaciones sobre como tratar
al paciente, como enfrentarlo, aconsejarlo, si tal vez andas muy contento por
algo que te pasd, a lo mejor le dedicas méas tiempo al paciente para platicar
sobre su vida, ¢no? o si tienes cierta empatia por alguna profesion y el paciente
la hace, pues le dedicas méas tiempo a esas cosas, entonces si hay ciertas cosas
que también, el contexto marca la pauta de la relacion.
He destacado en otro apartado la importancia de las creencias y las emociones en el

contexto de las DFV justamente porque los propios pacientes expresaron a través de las
conversaciones una profunda necesidad de dar un espacio a las mismas, y cabe destacar que
los médicos comparten la misma necesidad pero no se permiten reconocerlo y menos
expresarlo con sus pacientes cuando es evidente que forma parte de su hacer cotidiano.
Resulta importante el andlisis de la “descalificacion de las creencias” por parte de los
profesionales médicos. He dicho que las creencias (religiosas o de otro tipo) funcionan
como un recurso Util para los pacientes en el sentido en que les permiten enfrentar la
complejidad que implica el hecho de saber que van a morir. También resultan un recurso
esencial en dicho proceso, pues nos hablan de un sentido profundo que ese paciente otorgo
a algo que considera importante en su vida, los profesionales de la salud pueden o no

compartir una creencia pero descalificarla de forma predeterminada porgque no coincide con
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su légica o sus propias creencias equivale, no solo a falta de empatia, sino que se
transforma en un vacio en el tratamiento integral del paciente.

En ese sentido, se planted tanto a medicos, pacientes y cuidadores la pregunta; ¢;qué
ayuda a una persona a enfrentar el final de su vida? Con el objetivo de comprender qué
detectd cada uno desde su perspectiva. Las respuestas fueron varias. Dice el Dr. JP:

- Su familia, su familia, obviamente la religion también tiene que ver mucho
pero tanto para positivo como para negativo, porque, existen los Ilamados
testigos de Jehova que estan super trabajados del cerebro y no aceptan una
transfusion de sangre y yo les digo; - a ver, si yo veo que usted se me estd
muriendo y que ocupa sangre, ¢usted cree que yo no le voy a poner sangre?, yo
me instrui para tratar o ayudar a salvar vidas, no para asesinarlas les digo a los
testigos de Jehovd, le dije, todos tenemos diferentes religiones, hay miles de
religiones, en todo el mundo hay miles de religiones y hay muchos dioses, pero
lo Unico es portarse bien, si estas bien contigo estas bien con lo demas y ya, o
sea porque en todas las religiones, en todas, en la de usted, en la mia hay
malos... si usted se porta bien le va bien, no por una transfusion de sangre ya se
me va a ir con el chamuco, asi les digo, entonces yo creo que de 10 que les
dices 1 si reacciona para bien y el resto dice, me vale, si me explico? Y pero 9
estan sUper trabajados.
Para desarrollar la categoria “perspectiva empobrecida del paciente” debemos considerar

algunos aspectos relacionados, por ejemplo la actitud paternalista que suelen mantener
algunos médicos en el ambito de las DFV, puesto que se suele asumir que un paciente
terminal por el mero hecho de serlo ya no tiene capacidad de decision y no necesariamente
es asi, la debilidad fisica no equivale a debilidad mental o de conciencia y tal distincion no
suele ser tomado en cuenta’®. Durante una de las conversaciones un médico destacé la
actitud que él observa en los pacientes frente a un diagndstico de cancer. El Dr. JP:

-Se bloquean, cuando ta le dices a un paciente que tiene cancer ellos se
bloguean, este, reciben mucha informacion en poco tiempo, entonces no la
digieren porque en ocasiones te vuelven a preguntar la misma informacion que
tl ya les diste en la primer cita, ¢si? Aparte de que uno pues les maneja un
lenguaje no tanto técnico médico sino trata uno pues de decir palabras o

™ Podemos comprender esta actitud de los médicos si la observamos a través de la categoria “habitus
desvinculante”, en la que el médico es entrenado a lo largo de su formacion para mantenerse alejado de
cualquier forma de interaccién emocional con sus pacientes hasta el grado de llegar a ignorarlo por completo.
Se trata también de una forma de “proteccion” ante los afectos emocionales que pueda generar la muerte del
paciente.
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términos que ellos comprendan y eso es a veces complicado porque algunos
pacientes toman pues una actitud de negacion...
Los estudios relacionados con procesos de enfermedad y muerte han destacado la

importancia que tiene para un paciente tener la informacion detallada y clara puesto que su
situacion implica cambios radicales en su modo de vida. Ello conlleva la necesidad de
recibir informacion suficiente y clara, repetirla, ampliarla, recapitularla. Recordemos que
“...en el terreno de la medicina, el didlogo no es una simple introduccion al tratamiento ni
una preparacion para el mismo. Constituye, ya de por si, parte del tratamiento y prepara una
segunda etapa de éste que debe desembocar en la recuperacion”. (Gadamer, 1993, p. 143)

En el contexto de las DFV ademas de didlogo se requiere tiempo, mas aun cuando se
trata de un diagnostico terminal. Charmaz incluso posiciona la negacion como parte del
proceso de subjetivacion del paciente, no como un estado permanente. Es habitual que ante
un diagnostico terminal un paciente entre en shock, luego en negacion y recurra una vez y
otra a su médico en el afan de comprender cabalmente que su vida esta llegando al final. Es
necesario que el profesional médico amplie su reflexion en torno al sentido util de la
negacion en el proceso del final de la vida. (Ver cuadro de p. 197) Una actitud dispuesta al
dialogo genera condiciones para lograr lo que Gadamer (1993) denomina “conversaciones
curativas”. (p. 153)

Otro factor importante en la perspectiva empobrecida de lo que es el paciente es la
paraddjica influencia que tiene la especializacion de las distintas areas médicas
transformando el concepto de persona/paciente como un equivalente de enfermedad. Desde
la perspectiva de Villoro (2008)

El clinico sabe aplicar a cada caso teorias, definiciones, enunciados generales de la
fisiologia y la patologia, pero esos saberes no pueden suplir la comprension de cada
situacion individual. Es comln el dicho de que para un buen clinico “no hay
enfermedades, sino enfermos”. En efecto, el arte del diagnostico acertado participa de
la sabiduria tanto como de la ciencia; porque no se infiere simplemente de enunciados
generales, requiere de la capacidad de discriminar caracteristicas complejas propias
de cada caso (p. 240).

Incide en esta misma perspectiva el factor socioeconémico aludido constantemente como

razon de abordar de una u otra manera a un paciente pero no creo que ésta sea
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necesariamente equivalente a “poca capacidad de comprender”. El mayor peligro del
paternalismo médico es que exime al médico de la autorreflexion reivindicando la posicion
de que el otro es un “menor” que requiere de direccion, el siguiente fragmento lo expresa
con claridad:

La Dra. GD: el paciente dice: -no a mi no me cortan ¢l pie, no me “mochan”
nada porque es mi “pata”, te digo porque acaba de pasar con un paciente, un
campesinito, entonces el paciente, claro que tiene que tomar decisiones para eso
estan los derechos de los pacientes. ..

Mientras estuve haciendo la observacion en el hospital hablé varias veces con DV, un

paciente con amplios conocimientos sobre cosechas, ciclos de la naturaleza y ganado. En
cada platica que tuvimos expres6 como su mayor anhelo era poder regresar a su casa a
trabajar (habiendo estado internado un par de semanas en esta ocasion) pero con un
historial de hospitalizaciones de varios afios por un carcinoma en una pierna. Su mas
grande temor no era morir, sino tener que esperar mucho tiempo a que la muerte llegara y él
tuviera que esperar sin poder trabajar o caminar siendo una “carga” para sus hijos. Tras
varios dias de hospitalizacion habia llegado a la conclusion de no permitir que le amputaran
la pierna por esa razéon. Los médicos consideraban que dicha decision era una “necedad”;
pero, ¢no era caminar y trabajar el sentido de su vida? En palabras de Villoro, este caso
podria explicarse de la siguiente manera:

Convicciones son las creencias que integran nuestra personalidad, cumplen nuestros
deseos profundos, obedecen a un proyecto vital, satisfacen intereses permanentes,
otorgan a la vida un sentido. La conviccion depende pues de los motivos, no de las
razones de nuestras creencias. Por ello se acompafia siempre de emociones. Pero la
conviccion no es propiamente la emocion. Seria, mas bien, una creencia tal que, por
estar motivada por un deseo profundo se caracteriza por: 1] la prontitud y energia con
que la disposicién a actuar da lugar a la accion; 2] la decisién con que se sostiene el
proceso de deliberacion que justifica la creencia. Si los grados de certeza dependen de
los grados de probabilidad de nuestras inferencias, los grados de conviccidn
corresponden a la fuerza mayor o menor de nuestros deseos. (Villoro, 2008, p. 119).
En una conversacion destacd de nuevo la posicion poco empatica desde la que algunos

médicos suelen encontrarse con los pacientes:

El Dr. JP: conoci un caso de una paciente que lleg6 aqui a oncologia pero a esta
paciente ya le habian dado su diagnostico antes, a la paciente, y le dijeron que
tenia cancer y le dieron un prondstico; -usted se va a morir... a veces a los
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pacientes les debes de creer la mitad de lo que te dicen, este, debes de tener
cierta desconfianza, ¢si?, de todo, no les debes de creer al 100%, ni igual al
médico, ni igual al paciente, porque ellos a veces se malinterpreta, pueden
malinterpretar las cosas al modo de cada quien...ya tienen el cancer, las envian
aqui a oncologia y nadie les dijo nada hasta que llegan con nosotros y pues se
impactan, se impactan, entonces, esa paciente que me llegd, no recuerdo si era
un cancer de tiroides o algo asi pero, el esposo me dice;- mi esposa trae otra
cosa dijo el sefior, le digo; ¢qué pas6?, lo que pasa es que cuando le dijeron
[que tenia cancer] en la tarde se quiso suicidar, entonces se dio unas pufialadas
en el abdomen y entonces la llevd alla y ya la atendieron y todo, no se murio ni
nada la sefiora pero ya esta dada de alta en el psiquiatrico también recibiendo
atencion, entonces por eso te digo es tanto, no sé si sea una mentalidad débil o
no lo se...
Del fragmento anterior destacan dos elementos: ¢por qué se tendria que iniciar un

encuentro médico-paciente desde la desconfianza? ”° Y segundo, la consideracion de que el
sufrimiento es el equivalente de una mentalidad débil. Insisto en que este tipo de abordajes
solo puede provenir de un enfoque empobrecido del paciente y la enfermedad.

Finalmente, cabe sefialar que un punto en el que los médicos participantes
coincidieron fue el factor econémico como motivo limitante para recurrir a la atencién
médica privada o publica. Estdn conscientes de que la enfermedad genera costos que
muchos enfermos y familiares no tienen posibilidad de cubrir.

Otro tema que me parece pertinente mencionar es que tres de cuatro estan a favor de
que se legisle en el pais algun tipo de MMA principalmente considerando al tipo de
pacientes con los que ellos tratan, puesto que los pacientes oncoldgicos tienen largos
periodos de sufrimiento. El Gnico que mostrd desaprobacion explicd:

Dr. JL: Pues yo pienso que no deberia de ser, la eutanasia ni, o sea son
eufemismos, a mi parecer, son eufemismos para la palabra asesinato, o sea
estamos como, digo, en teoria uno estudia la medicina para evitar esta situacion
de muerte o recuperar la salud de las personas y como que ahora utilices tus

7 Segun Castro (2014), la respuesta a este tipo de cuestiones “no la encontraremos en la elaboraciéon
consciente del personal de salud que puede celebrar un comentario asi [en su estudio se refiere al “castigo”
que los médicos especialistas en ginecologia suelen expresar de forma verbal hacia las mujeres en labor de
parto], sino en la naturaleza de su habitus, es decir, en el conjunto de jerarquias (escolares, de género y
profesionales) que han sido incorporadas con tal profundidad que se han vuelto constitutivas de los esquemas
dominantes de percepcidn y apreciacion de la realidad que las circunda”. P. 183... “es el habitus autoritario el
gue se manifiesta asi, espontaneamente, echando mano de las expresiones que en esa ldgica-practica parecen

mas adecuadas”. P. 184.
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conocimientos para provocar, aunque se diga médicamente asistida, o para la
eutanasia, o el suicidio médico, pues eso, eso creo que estd en contra, o es lo
contrario, entonces no creo que se deba hacer.

3.2.3.1 “Toda tu formacion esta enfocada en que el paciente no muera...”

Concluyo subrayando que la profesién meédica, y particularmente aquellas especialidades
cercanas a la atencién de enfermos terminales cumplen con un trabajo sumamente
complicado, no solo porque el escenario es el fin de la vida, sino porque estan involucrados
dos seres humanos con ideas, temores y creencias que pueden ser totalmente distintas.
También es necesario antes de lanzar cualquier critica tomar en consideracién las duras
circunstancias en que los profesionales de la salud llevan a cabo su labor en el sector
publico (con extenuantes horarios y cargas de trabajo). También celebro que existan
médicos excepcionales que con sabiduria y templanza informan y acompafian a sus
pacientes hasta sus Gltimos momentos. Con el punico objetivo de establecer puentes de
dialogo y reflexion es necesario destacar algunos problemas alrededor del hacer médico a
lo largo de la investigacion.

Primero, las criticas descritas en este apartado consideran como el habitus y el
paternalismo médico han influido directamente en la manera en que se forma a los médicos
en nuestro pais. Por lo anterior es necesario que la formacion médica incluya cursos en que
se aborde el tema de la muerte y el morir antes de sus practicas clinicas. Hace falta la
reflexion de los médicos respecto a su trato con los pacientes, sean terminales o no. En la
reflexion de Castro (2014) se insiste en que:

debemos preguntarnos qué posibilidades tienen los prestadores de servicios de
salud de establecer relaciones ciudadanas con las usuarias de los servicios, es decir,
relaciones basadas en la igualdad, en el conocimiento y reconocimiento de los
diversos derechos de salud...” (p.191)

También es necesario ampliar las consideraciones en torno a los conceptos enfermedad y

paciente, pues como se menciono lineas arriba suelen ser utilizados como equivalentes, de
manera que los médicos acaban observando exclusivamente las enfermedades pero no

tratando a sus enfermos.
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En ese mismo ambito quiza sea pertinente preguntarnos si los modelos jerarquicos
y fragmentados en que se suele trabajar en las précticas clinicas favorecen o no el trato
humanitario que los medicos pretenden ofrecer y que no suelen recibir de sus propios
profesores a lo largo de su formacion académica.

Estamos frente a un aparato, el de la educacion medica, que juega un papel central
en la genesis de un habitus profesional que, junto con el curriculum oficial,
desarrolla otro curriculum paralelo basado en el castigo como forma de transmision
de los conocimientos; en la interiorizacion de jerarquias y su posterior encarnacion
y defensa ...” (p. 191)

Los problemas econdmicos y de infraestructura influencian pero no determinan la relacion

médico-paciente, ésta depende méas de elementos de reflexion de las actitudes tanto de
pacientes como de médicos. De igual manera, se debe replantear la consideracién de que
las personas con un nivel socioecondmico bajo sean incapaces de comprender su situacion
puesto que la comprension de su propio proceso de muerte va mas alla de los tecnicismos
médicos implicitos en el diagndstico.

Los testimonios aqui expresados dan cuenta de que los problemas que enfrentan los
médicos al final de la vida pueden tener un origen en la actitud y comunicacién de éstos
con sus pacientes, lo cual alienta la reflexion hacia la construccidn de enfoques para incidir
en la mejora de la atencion de los pacientes al final de la vida. También es importante
reconocer que parte de los problemas que enfrentan los médicos en la actualidad forma
parte de un problema sumamente complejo derivado del propio devenir en el desarrollo de
la medicina en la actualidad:

La profesién de médico hospitalario encargado de enfermos gravemente afectados
es una profesion tragica. Su praxis cotidiana evoluciona en una zona oscura en
donde la inteligencia humana o parece incapaz de hacer la luz. Tratemos de hacer el
inventario de los problemas practicos que plantean al médico encargado de
encontrarse con hombres que han entrado en proceso de morir. Surge un equivoco a
nivel de las respectivas responsabilidades de los poderes publicos y delos médicos.
(Ziegler, 1976, p. 258)

Aunado a la compleja situacion, destaca también la ausencia del trabajo en comités, insisto

en que ello fortaleceria la confianza de los médicos al abordar los casos de los pacientes

terminales.
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Ha sido sumamente interesante escuchar algunos de los conflictos que enfrentan
cotidianamente los médicos® que atienden a enfermos terminales pues viven problemas
especificos (dificultades institucionales, conflictos propios de su profesion e incluso sus
miedos respecto al tema de la muerte). Y sin duda, coincido con la premisa de conclusién
de Castro “es imprescindible realizar importantes reformas en la estructura del campo
meédico, si se quiere dar lugar al nacimiento de otro habitus, menos autoritario y menos
propenso a reivindicar para si todo el poder y toda la atencion del campo”. (p. 192) E
incluso a contracorriente de esta actitud es pertinente enfatizar la importancia de la escucha
en los diferentes aspectos y actores al final de la vida. Una escucha empética permite
establecer didlogos dispuestos, la imposicion y el dominio son el recurso mas usado y mas
sencillo, pero generalmente es el que menos responde a las necesidades de los murientes y

sus familiares.

8 El estudio de Castro llevé a cabo grupos focales para testimoniar cémo funciona el curriculum oculto y
resulta importante mencionar “tras haber verbalizado con dolor el maltrato del que fueron objeto durante afios
de entrenamiento, los médicos especialistas recapitulaban aquellas experiencias con expresiones como
“también eso es formacion”, “se aprende a resistir”, o, “nos forma el caracter”. (p. 191) Por lo anterior resulta
necesario considerar que cualquier tipo de reflexion que pretenda mejorar las condiciones de los pacientes al
final de la vida debe comenzar por la propia formaciéon médica desde los primeros afios de estudio.
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Capitulo 4. La funcion de las creencias y emociones para la toma de decisiones al final
de la vida.

“Para vivir, para encontrar un acomodo y una orientacion de nuestra vida en el mundo
necesitamos descubrir un sentido que alivie nuestra angustia ante la pura, inexplicada
existencia.

La comprension, la interpretacion y la explicacion del mundo son operaciones que
responden a la necesidad de conjurar el sinsentido con que se presenta la desnuda
existencia de las cosas”.

Luis Villoro, Creer, saber y conocer, (1982)

La experiencia de asumir la muerte propia o de un ser cercano es un hecho dificil de
enfrentar, puede presentarse como un sinsentido que requiere algo mas que la pura razén
para comprenderla, asimilarla, vivirla... “lo primero que te golpea en un duelo: la
incapacidad de pensarlo y admitirlo. Simplemente la idea no te cabe en la cabeza. ;Pero
como es posible que no esté?” (Montero, 2015, p. 28) Aunado a ello, a nivel cultural
estamos empefiados en desafiar al sentido comun, ese que afirma, que todo lo que vive
muere “...vivimos tan enajenados de la muerte que no sabemos coémo actuar. Tenemos un
lio enorme en la cabeza. A mi me sucedié que tomé mi duelo como una enfermedad de la
que habia que curarse cuanto antes”. (Montero, 2015, p. 25) Debido al alejamiento que
histérica y culturalmente hemos impuesto a la muerte, la pregunta qué influye en las
decisiones al final de la vida es central puesto que, como hemos venido sefialando, la
muerte en el siglo XXI es un proceso medica y juridicamente intervenido.

Se menciono en el capitulo | que las maneras de proceder frente a la muerte son una
construccion socio-historica, lo son también los protocolos con que se atiende el final de la
vida y éstos no necesariamente responden a las necesidades particulares de los pacientes.

De ese amplio horizonte que implican las DFV destacaré dos problemas detectados
a partir del periodo de observacion del hospital donde me fue permitido conversar con

personas enfermas de cancer, con distintas expectativas e informacion sobre su
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padecimiento. EI primero es que en el contexto hospitalario observé como las decisiones se
pretendian tomar prioritaria y exclusivamente desde las razones; por ejemplo, la del equipo
médico a cargo, la de uno o varios especialistas, la de la logica institucional, la del
procedimiento, la del protocolo institucional, la de los familiares y muy pocas veces el
paciente era realmente informado y puesto en condiciones de decidir sobre su vida o su
muerte. Y el segundo problema es que constaté como, en el contexto de la atencion en el
final de la vida son muy altas las probabilidades de que el paciente quede marginado (e
incluso ignorado) en la toma de decisiones sobre el proceso final de su vida, inclusive
cuando logra demostrar capacidad para emitir sus pensamientos. Se trata de la omision de
sus saberes, creencias y emociones por parte de los equipos médicos e incluso de sus
cuidadores. Por lo anterior, este apartado esta dedicado a comprender qué son las creencias
y emociones y como influyen en la toma de decisiones.

En algunos casos el final de la vida plantea cuestiones mas alla del dilema entre la
capacidad o incapacidad para tomar decisiones; ¢qué resulta importante cuando sabemos
que estamos viviendo los ultimos dias?, ¢qué es Util para la toma de decisiones?, ;hay lugar
para las creencias y las emociones del paciente?, ;tienen algin nivel de importancia?,
¢tiene validez tomar decisiones en funcién de creencias y emociones? de ser asi, ¢qué
argumentos podriamos ofrecer para justificar su intervencién en este tipo de decisiones? La
complejidad de los problemas que se suscitan en la atencion al final de la vida conduce a
pensar que ni la razon, ni la ciencia contienen todas las respuestas.

Al parecer, el desencuentro entre saber cientifico y sabiduria de la vida surge
recurrentemente en el contexto de las DFV, los médicos que optan por ofrecer y prolongar
tratamientos acudiendo a su formacion académica (razones, conocimientos, ldgicas)
mientras que, cuando un paciente toma decisiones sobre el final de su vida apela
principalmente a emociones, sabiduria y creencias. Es comun que en el ambito hospitalario
se encuentren enfrentados; el saber cientifico de los médicos contra una gran diversidad de
reacciones y/o convicciones provenientes de creencias y emociones por parte de pacientes y

familiares. Villoro observé una diferencia profunda entre ambas perspectivas;
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Al hombre sabio no lo han instruido tratados cientificos sino la observacion
personal, el trato frecuente con otros hombres, el sufrimiento y la lucha, el contacto
con la naturaleza, la vivencia intensa de la cultura. Los resultados de la ciencia se
transmiten mediante discursos, consignados en tratados, articulos, manuales; las
verdades de la sabiduria pueden comunicarse, aun sin palabras, mediante el ejemplo
de una vida” (Villoro, 1982, p, 226).

Parte del problema planteado por Villoro esta relacionado con que la adquisicion de ciencia

y sabiduria proviene de distintas fuentes y culturalmente hemos desarrollado una y otra en
espacios distintos y claramente delimitados. A continuacion exploraré algunos
componentes del proceso de experiencia del final de la vida puesto que “creencias” y
“emociones” surgen cuando es la muerte que convoca. Por lo anterior consideré pertinente
explorar en qué consisten unas y otras y especialmente qué sentido til tienen para la
experiencia de subjetivacion al final de la vida, pues sin esos referentes no podria

comprender qué significa decidir frente a la muerte.

4.1. Teoria de la eleccion racional.

Historicamente hemos establecido la dicotomia entre “creencia”/“emocion” contra razon.
Basta con traer el tema a debate para suscitar en mas de alguno la suposicién de que las
creencias y las emociones no son tema de una discusion “seria” e incluso resulta incomodo
o fatil hablar de ellas y en el mejor de los casos, se les define como tema exclusivo de la
psicologia.

En la vida cotidiana aspiramos a construir juicios razonables y nos excusamos
cuando, de manera repentina, se asoman las emociones en algun contexto “formal” en la
vida cotidiana. Con los temas de la enfermedad y la muerte ocurre lo mismo, Rosa Montero
(2015) menciona como evoluciond su experiencia personal de duelo;

La vida se abre paso con la misma terquedad con la que una plantita minGscula es capaz
de rajar el suelo de hormigdn para sacar la cabeza. Pero, al mismo tiempo, la pena
también sigue su curso. Y eso es lo que nuestra sociedad no maneja bien: enseguida
escondemos o prohibimos tacitamente el sufrimiento (p. 30).
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La negacion socio-cultural respecto a las emociones también nos ha dicho que debido a su
naturaleza subjetiva e irracional resultan un distractor que incluso impiden hacer y decidir
eficazmente. Sin embargo, es probable que estemos asistiendo a un momento de quiebre en
la historica mutua anulacion establecida entre razon vs creencia/emocion, puesto que hay
elementos de corte cientifico que nos permiten sostener que la toma de DFV es el resultado
de procesos sumamente complejos a nivel neuroldgico, mismos que se encuentran influidos
por factores fisioldgicos, quimicos, psicoldgicos, animicos, ambientales, emocionales, etc.
Situados en el siglo XXI resulta dificil sostener que en la toma de decisiones somos seres
de pura “razon”.

En la teoria de la eleccién racional Aguiar (2008) sugiere que es importante
identificar qué tipo de decision esta en juego y poder tomar una resolucion en funcion de
ello. Por ejemplo, la distincidn entre una decision tragica y una dificil. Una decision dificil
puede ser: 1) de indiferencia estricta, es decir, cuando no hay de por medio mucho que
perder, por ejemplo es el tipo de eleccion que se hace entre productos de mercado con
caracteristicas similares (calidad y precio); 2) importante, se trata de aquella en la que se
modifican diversas condiciones de la vida de las personas (como tener un hijo); 3)
multidimensionales, son aquellas que implican la consideracion de diversos criterios, es el
tipo que corresponde a las DFV, pues estdn de por medio factores médicos, familiares,
econdémico, juridicos, etc. 4) dilemas, se trata de aquellas decisiones en las que
generalmente hay algo que perder o ganar y también aplica para las DFV. Es el caso del uso
de tratamientos que disminuyen el dolor pero que contienen el riesgo de acortar la vida.

Las dos dltimas formas de eleccion (multidimensionales y dilemas) presentan
caracteristicas en comun; se trata de decisiones que se tienen que tomar en la incertidumbre
(no se sabe con certeza cuanto puede durar una vida o qué es mas o0 menos importante para
cada paciente). Una segunda caracteristica es que cualquiera plantea mas de un riesgo.
Efectivamente, las DFV en general se toman en funcion de un calculo, como seria el caso
de un enfermo terminal que decide no recibir mas un tratamiento debido a que

posiblemente pueda pasar mejor sus Gltimos dias sin las fatigas y efectos secundarios del
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mismo aunque ello implique el avance continuo de su enfermedad e incluso el acortamiento
de la expectativa de vida. En el marco de la teoria de la eleccion racional, las DFV pueden
ubicarse como decisiones dificiles en su tipo 3 y 4. También resulta pertinente considerar
las decisiones tragicas®, pues éstas se caracterizan por la certeza de un hecho que ocurrira,
se trata, segiin Aguiar, de “cuestiones de vida o muerte o grave dafio”. En el contexto de las
DFV es el caso de la MMA, donde la decision conduce necesariamente a la muerte.

En lo concerniente a las DFV, el elemento unanime es el surgimiento de creencias y
emociones, en ese sentido coincido con Aguiar cuando destaca que:

el aspecto emocional de las decisiones tragicas se ha tratado siempre como un asunto
menor. Tal cosa se ha debido a que el anéalisis de las decisiones dificiles y tragicas se ha
centrado, sobre todo, en los problemas técnicos de la decision misma [...] La teoria de
la eleccion racional, que es la que se ha ocupado de esas cuestiones, ha descuidado
tradicionalmente las emociones por considerarlas ajenas a la racionalidad.
Efectivamente, las explicaciones en términos de eleccion racional no incluyen las
emociones entre sus elementos basicos. (Aguiar, 2008, p. 16).

Considero que pretender que las DFV se tomen desde la “pureza” de la logica racional

resulta un tanto arbitrario puesto que en una situacion en la que una persona se encuentra
plenamente consciente de que va a morir en un periodo corto de tiempo, surgen emociones,
sentimientos y creencias (no necesariamente ciertas) que resultan igualmente valiosas que
los conocimientos, veamos en qué sentido son un recurso esencial en las DFV.

Las sociedades occidentales en el siglo XXI, hemos considerado que, para seguir la
I6gica de un razonamiento, las emociones deben mantenerse alejadas por considerar que
éstas

...Introducen un elemento de irracionalidad: las emociones son compulsivas, no son
intencionales, esclavizan la voluntad; las emociones, en definitiva, entorpecerian el
proceso de optimizacion, al magnificar o desvirtuar nuestros deseos, hacernos creer
cosas erroneas y malinterpretar la informacion” (Aguiar, 2008, p. 17).

81 Es pertinente hacer una reflexion que suscitd la lectura del articulo citado en que se presenta la muerte
como un asunto tragico, desde la linea (autogestion y experiencia de consciencia ante la muerte) que estoy
proponiendo, el proceso de muerte no necesariamente equivale a un hecho en si mismo tragico. Algunos
pacientes tienen la capacidad de vivir su muerte como un proceso de conocimiento retrospectivo que les
permite tomar decisiones en funcién de dicha reflexidn. Puede incluso representar una experiencia liberadora
para aquellos que han pasado un periodo largo de dolor y enfermedad o bien, significar el paso a un destino
divino para las personas con algin sistema de creencias que contemple asi la muerte.
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Siguiendo esa perspectiva, resulta razonable evitar la interferencia de las emociones en las
decisiones, pero en el &mbito de las DFV, las emociones estdn ahi y suelen ser méas
profundas y utiles de lo que reconocemos. Por ejemplo, es comun que en el ambito médico
se recurra a objeciones de conciencia para no llevar a cabo una intervencion médica (un
aborto, una eutanasia, ayuda médica al suicidio), sin embargo, esa negativa tiene como
sustento una o varias emociones que se traducen en “motivos” y argumentos que suelen
justificar una postura.

El estudio de las emociones resulta central en las DFV debido a que las personas
que saben que van a morir elaboran diversos tipos de saberes basados en creencias,
emociones y experiencias de vida, esos saberes deben ser considerados como validos para
la toma de DFV.

La premisa de que las “emociones” y “creencias” son importantes en las DFV
plantea al menos dos problemas basicos. EI primero es que vivimos en una cultura en la que
los conocimientos provenientes del ambito académico o de las tradiciones epistémicas son
considerados como superiores y como consecuencia es dificil cuestionarlos. El segundo es
que el saber que cada uno elabora para el final de su vida y las decisiones sobre el como
morir habran de enfrentar, al menos en México, tres tipos de paternalismos: médico,
familiar o social y juridico. Dicho lo anterior, podemos inferir que entre el como quiero
morir y como puedo morir hay un largo trecho de posibilidades en el cual la voz del
paciente suele quedar minimizada, invisibilizada, anulada o puesta en ultimo término. Y,
¢doénde comienza el desencuentro que termina en anulacion? Los profesionales de la salud
integran a lo largo de su formacion una serie de conocimientos provenientes
mayoritariamente de la tradicion cientifica. Cuando llegan a observar y tratar a un paciente
lo hacen desde ese horizonte.

Recordemos en este punto el concepto sociolégico habitus de Pierre Bourdieu,
analizado en el capitulo anterior resulta sumamente util para comprender el
comportamiento de los médicos; que va desde tratar a sus pacientes como incapaces de

comprender, hasta ignorarlos por el hecho de encontrarse en fase terminal y dar por hecho
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gue por encontrarse en esa condicion son incapaces para tomar decisiones. Y es que la
profesion meédica es una que se desarrolla en una estructura jerarquica que crea
comportamientos que posteriormente se manifiestan frente a los pacientes. No se trata de
juzgar a los médicos, pero si de comprender y reflexionar sobre su formacion. EI problema
con el habitus es que se aprende mediante el cuerpo, con familiarizacion préactica sin pasar
necesariamente por la conciencia. Se trata de un tipo de socializacién en la que los grupos
producen pensamientos y practicas, de esta forma, los esquemas del habitus funcionan mas
alld de la conciencia y del discurso, es por ello que resulta dificil identificarlos y
cambiarlos, por otro lado, se encuentra siempre relacionado con dos sistemas: de relaciones
histéricamente construido y el de relaciones que producen los agentes de las préacticas.

Frente a ese médico formado en un habitus que consolida una serie de practicas
poco reflexivas esta el paciente, quien cuenta con diversos tipos de saberes provenientes de
su experiencia propia y del aprendizaje de otros. Una persona generalmente arriba a su
circunstancia de enfermo principalmente con emociones, creencias y saberes pero ello no
tendria por qué tratarse de una desventaja puesto que unas y otras tienen un valor
importante en el contexto de las DFV pues forman parte de los elementos para las
decisiones.

Asi que en el contexto de las DFV tenemos enfrentados, conocimiento y creencia,
razon y emocion, ciencia y sabiduria. ES un desencuentro interesante pero tragico porque
generalmente termina en la invalidez de la creencia del otro y el predominio “del que sabe”,
sobre “el que no”. La situacion se vuelve ain mas compleja si consideramos que ambos
estan a su vez atravesados por ideologias, voluntades, deseos, valores (individuales y
sociales).

Recordemos que en México en las instituciones de ensefianza profesional en
medicina no es comun que se incluya en el disefio curricular cursos en los que se capacite a
los estudiantes sobre como abordar el tema de la muerte con los pacientes y sus cuidadores.
Como consecuencia, los médicos suelen asumir que los pacientes no comprenderan la

situacion de su enfermedad resultando inatil cualquier explicacién. Basada en las
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entrevistas que integran esta investigacion quedé evidenciado que los médicos consideran
que los pacientes generalmente no estan preparados para aceptar una mala noticia por lo
que buena parte de los profesionales decide omitir informacion importante, actitud a la que
podemos denominar “paternalismo benevolente”.

Por su parte, el paciente que se sabe cercano a la muerte, vive un complejo proceso
de lo que para él significa dicha situacion y eventualmente recurre a sus saberes para
comprender e imaginar como le gustaria morir, sin embargo, muy probablemente ese
proceso debera pasar antes por otro saber que tiene -en nuestra cultura- un nivel de poder de
decision que mide, evalia y diagnostica si aquella creencia o intuicion es véalida y
razonable. Tanto la perspectiva de médico como la del paciente o su cuidador son validas y
falibles pero igualmente valiosas, el problema es: ;cOmo asegurar su encuentro?, ¢qué
habilidades podemos integrar para que se respeten las decisiones al final de la vida’?, para
responder las cuestiones anteriores habremos de recurrir a dos propuestas; las de Luis
Villoro, (1982) y Ronald Sousa, (1990).

4.2 La funcion de las creencias en las DFV

Las reflexiones de Luis Villoro tienen la caracteristica de ubicarse en medio de la
complejidad entre el pensamiento y su relacién con formas de dominacion. Justamente en
el saber médico, el poder puede manifestarse de forma automatica y sutil, en el coinciden
biopoder y vulnerabilidad, dicha situacion se profundiza cuando se trata de DFV. Es bajo
esa consideracion que utilizaré algunos argumentos del libro Creer, saber, conocer con el
objetivo de indagar en algunas inquietudes de los pacientes al final de la vida puesto que en
ese contexto emergen una serie de necesidades profundas que intentan enfrentar los
sinsentidos que evoca la muerte, a ello responden las creencias saberes y ese es el motivo
por el que son utiles para el paciente. Tanto creencias como emociones forman parte central

del proceso de subjetivacion ante la muerte.
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Villoro sefiala de inicio que en un sentido coloquial: “Creer”... quiere decir tener
algo por verdadero pero sin estar seguro de ello, ni contar con pruebas suficientes. Equivale

29  <¢ 2% ¢¢

a “suponer”, “presumir”, “conjeturar”, pero no a “estar cierto” (Villoro, 1982, p. 15), creer
puede ser el resultado de una mera vacilacion. Pero también hay creencias “justificadas”®?
cuando se sustentan en razones suficientes.

Otra razén por la que una creencia resulta justificada es debido a que “forma parte
de una personalidad; estd enlazada con otros elementos psiquicos, como motivos,
propositos, razones” (Villoro, 1982, p. 19) Por lo anterior, la creencia es un estado interno
de quien la manifiesta y resulta ser un elemento central de las DFV. Cuando un enfermo
sabe que va a morir recurre a sus creencias porque no sabe con certeza como morira y qué
ocurrira después.

Lo que alivia mi angustia ante la muerte no es el hecho de que crea en la inmortalidad,
sino mi seguridad de que esa creencia es verdadera, lo cual implica aceptar que esta
suficientemente justificada. Eso es lo que quiero para aplacar la tensién insufrible: que
alcance razones firmes que me den la seguridad que busco. Lo que cumple mi deseo no
es, pues, el hecho de que yo crea, sino un proceso de deliberacion tal que logra
tranquilizarme sobre la verdad de mi creencia. (Villoro, 1982, p. 115)

Los procesos frente a la muerte a los que hemos hecho referencia en las conversaciones del

capitulo anterior se desarrollaron como procesos de deliberacidén que incluyeron creencias,
intuiciones, emociones, experiencias, etc. Y cumplen una funcion de vinculo con la vida
frente al abismo de la muerte, las creencias son una respuesta probable frente a lo que no
podemos saber con certeza, especificamente en el &mbito de las DFV son un lazo de union
con lo vivo, con lo conocido. Y si bien pueden estar basadas en conjeturas, intuiciones, o lo
no certero, mientras no logremos saber exactamente qué ocurre después de la muerte, las
creencias (incluso las no justificadas) deben ser escuchadas y respetadas en el ambito

médico al final de la vida.

8 Villoro (1982, p. 17) resume asf la justificacion de las creencias;
“1] S cree que p,
2] “p” es verdadera,
3] S tiene razones suficientes para creer que p”.
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La cuestion se vuelve alin mas compleja con la pregunta ¢por qué se cree?%® Ante lo
cual Villoro responde con tres consideraciones: a) por los antecedentes, es decir, hay una
referencia a un fragmento de vida de quien cree (en ese sentido las creencias evocan
directamente a la biografia de la persona), b) por motivos relacionados con la psicologia del
que cree, pueden ser deseos, intenciones y/o necesidades y estan dirigidos para conseguir
un fin, ¢) por la justificacion, aquellos argumentos que da quien cree y estan posiblemente
vinculados a operaciones cognoscitivas.

Como podemos observar, las creencias no son meras ocurrencias, de hecho estan
compuestas por factores significativos de la vida del sujeto que cree (Ver; AC, pégs. 123,
124, 125, A, p. 124 y JL p.154) y se recurre a ellas cuando la razén no resulta suficiente, su
importancia se fortalece también debido a su caracter Unico y original.

Creer es un sentimiento o un acto de una cualidad especifica que ocurre en la mente de
un sujeto; por lo tanto, sélo es accesible a este sujeto; sélo él podra percatarse de tener
esa ocurrencia porque solo él tiene acceso a los datos de su propia conciencia. Todas
esas concepciones tienen que acudir, para caracterizar la creencia, a conceptos que se
refieren a cualidades subjetivas, privadas por lo tanto (Villoro, 1982, p. 27).

Esta consideracion no es menor, cada individuo elabora su proceso de muerte de manera

Unica a partir de aquello que él mismo considera valioso basado en la retrospectiva de su
vida (lugares, personas, acontecimientos, cosas, palabras, melodias, etc.) En este eje de
reflexion, la originalidad de la creencia tiene valor de Unica e irrepetible, también si
proviene del &mbito religioso puesto que cada ser humano vive un proceso particular de
apropiacion de esa creencia. Las creencias valen para aquel que las sustenta, principalmente
porque le resultan coherentes, completas y/o concluyentes, en ese sentido tienen un caracter
autobiografico, relacionado con fragmentos de historia (hay motivos, deseos, intenciones,
temores, etc.) también hay creencias sin razones y no por ello dejan de ser importantes.

He mencionado antes que en el contexto de las DFV es comun que predomine el
juicio del médico sobre la creencia del muriente principalmente debido a que sus acciones
provienen del saber cientifico. Recordemos en tal sentido que “saber es tener una creencia

verdadera y justificada. Es el concepto epistémico aplicable a todo conocimiento justificado

8 Ver el capitulo 4. “Razones para creer”, (Villoro, 1982, p. 74)
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en razones, desde el saber del sentido comun hasta el cientifico...” (Villoro, 1982, p. 127).
Sin embargo, en ese predominio se encuentra una de las mayores dificultades en la relacion
paciente-médico, puesto que el saber del médico esta basado en lo cierto, en una tradicion
epistémica que lo sustenta, mientras que la creencia responde a la incertidumbre.

Pero hagamos algunas observaciones que cuestionen tal predominio. Recordemos
que el saber médico es una construccién socio-histérica;

Las comunidades epistémicas estan, pues, condicionadas, tanto en el espacio como en el
tiempo. No existe una comunidad intersubjetiva “pura”, de entes racionales posibles;
existen intersubjetividades historicamente condicionadas, pertinentes para juzgar el
saber de su época” (Villoro, 1982, p. 149).

El saber del médico en ese sentido responde a un determinado momento historico, incluso

las condiciones politicas e ideoldgicas influyen en la construccion de ese saber. EI médico
como profesional capacitado emite juicios basado principalmente en el conocimiento
académico pero éste no ha de ubicarse por encima de las creencias y decisiones del
paciente. EI médico tiene un saber contextual, no una verdad absoluta. Aunado a ello el
paciente también actla motivado por sus propios saberes (creencia como disposicion o
cdmo nos relacionamos con el mundo).

...la suficiencia de las razones para creer no puede medirse por criterios ajenos a quien
cree. Es el resultado de la deliberacion personal de ese sujeto, en la que intervienen,
como veremos, sus propios motivos. Las razones suficientes para una persona pueden
ser juzgadas irracionales por otra o invalidas por una tercera. No por ello dejan de
justificar la creencia para quien cree. Explican pues plenamente su creencia” (Villoro,
1982, p. 96).

Si bien el saber del médico se basa en una tradicion de conocimiento, el saber del paciente

se basa en su experiencia vital, cada uno parte de lo que reconoce como valido y util para
su circunstancia. Tal distincion establece una forma concreta de tratar a los pacientes,
Ziegler (1976) lo plantea asi:

Los clinicos del hospital tratan al enfermo grave como si estuviera totalmente separado
de su ecologia humana: la investigacion siempre mas avanzada, admirable, del saber
biolégico impide radicalmente en el clinico la bisqueda de un saber existencial o
simbolico. El paciente esta desde entonces privado de su humanidad singular. En
resumen, y en la mayoria de los casos, franquear el umbral fatidico de un hospital
equivale a perder su identidad propia o a cambiarla. (p. 224).
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Por otra parte, las creencias y las emociones estan presentes en la vivencia de un paciente
terminal, escucharlas y comprenderlas no es un asunto menor, “Creer es una disposicion®*
que se manifiesta en nuestro estar por entero en el mundo y no s6lo en nuestra conciencia”
(Villoro, 1982, p.35). Asi como los medicos esperan ser reconocidos y respetados como
profesionales, los pacientes tienen la expectativa de ser reconocidos a través de sus
creencias; ateo, cristiano, testigo de Jehova, cat6lico, mormén, etc.

Porque al creer en un hecho considero que este hecho forma parte del mundo real y, por
lo tanto, me relaciono con el mundo contando con su existencia... Se dira que algunas
creencias no pueden traducirse en comportamientos. Pero, en primer lugar, no decimos
gue una creencia tenga gque expresarse necesariamente en acciones, sino sélo que si se
presentan determinadas circunstancias, la persona se comportara de un modo tal que
supone la existencia de un estado disposicional a actuar que llamamos creencia.
(Villoro, 1982, p. 33)

Podemos ejemplificar ese estado disposicional en pacientes, médicos y cuidadores. Cada

uno tomé decisiones en funcion de aquello que creyd firmemente resultaba lo mas
conveniente. (Ver SF pag.108).

La importancia de las creencias en las DFV se vuelve central desde la posibilidad
que anunciamos en el capitulo 1 sobre la capacidad de hacernos conscientes de nuestra
muerte. Por ejemplo, cuando un testigo de Jehova impide para si una transfusion sanguinea
estd tomando una decision que proviene de una creencia y antes de ser considerada como
irracional, el paciente deberia tener la oportunidad de expresar su conviccion, tal es la
complejidad de las creencias que incluso “... debemos observarla como un estado interno
del sujeto que, junto con otras propiedades pueda explicar comportamientos diversos frente
a estimulos variados. La creencia determina una estructura general de conducta, guia y
orienta las acciones” (Villoro, 1982, p, 37). Para todo muriente, el como de su muerte esta
fuertemente influenciado por sus creencias, por ese hecho, debe haber un espacio central de
atencion por parte de aquellos que acompafian al paciente.

Parte del problema en la anulacion de las creencias y emociones en el contexto

hospitalario deriva de la propia dindmica que se instaura en éste:

8 “Disposicion” es un término tedrico que se refiere a una clase de estados no observables en que debe estar
algo para que, dadas determinadas circunstancias, se produzcan determinados comportamientos. (Villoro,
2008, p. 39)
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La institucidn asigna al enfermo una nueva identidad que no depende ya de su propia
historia, ni del destino personal, ni de la ecologia humana singular del sujeto, sino méas
bien de su posicion en la red de relaciones del universo hospitalario. Una racionalidad
nueva, que no es la de su propia vida y elecciones sucesivas que la constituyen, se
apodera de él y le asigna un codigo de comportamiento inédito. Para atraer la atencion
del médico, para obtener los cuidados de las enfermeras, en suma, para sobrevivir, el
enfermo debe, cualquiera que sea su rebelion, conformarse al discurso hospitalario
dominante. Si no lo hace, su caso se declara patoldgico, los cuidados cambian de
naturaleza. El tratamiento se convierte en castigo por el delito de resistencia al médico.
(Ziegler, 1976, p. 224)

Escuchar y dialogar sobre las creencias permite comprender actitudes de los pacientes antes

de juzgarlas como necedad, ingenuidad o incapacidad (Ver JL péag. 152, 153). Estamos ante
un tipo de manifestacion que hemos ubicado en el &mbito de lo no racional. Si, la creencia
es una cualidad mental que cada uno comprueba por si mismo, es por ello que cada
vivencia de muerte se torna particular, justamente porque mantiene su cualidad Unica.
Sumado a lo anterior, las bases en las que se establece una creencia pueden contener
diversos elementos de reflexion que van desde las emociones hasta los razonamientos. Otra
de las dificultades para incluir a las creencias como un elemento importante de
consideracion al final de la vida es que su justificacion puede ser profundamente intima y
ampliamente significativa para quien se apega a ella.

[Las] razones de las creencias no son pues solamente las que son conscientes en un
momento dado, tampoco son forzosamente las que reconocemos ante los demas, son las

que de hecho las justifican ante nosotros y que debemos admitir para mantenerlas”.
(Villoro, 1982, p. 85).
Las creencias son Utiles porque conducen a resoluciones y toma de decisiones realmente

significativas y han de ponderarse como elementos centrales de la comunicacion entre
paciente-médico y cuidador principal. Pero, paraddjicamente, una de las razones por las que
las creencias de los pacientes son descartadas®® estd en la naturaleza misma de su funcion;
las creencias tienen un sentido orientador en el comportamiento y responden a necesidades
y deseos profundos, no necesariamente persiguen metas claras, pero esa complejidad no

elimina su utilidad en la toma de DFV. Mas aun,

8 Villoro menciona “a menudo el rechazo [de una creencia] se debe a que no podemos resistir la
incongruencia de una creencia con nuestro sistema global de creencias”. (p. 112).
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El desprecio por las actitudes religiosas, por las morales particulares, por las ricas
formas de sabiduria personal que no pretenden competir con la ciencia, es una forma de
intolerancia que, no por ejercerse en nombre del conocimiento objetivo, deja de
utilizarse como un arma de violencia y de dominio. (Villoro, 1982, p. 295).

Hemos dicho ya que el &mbito de las DFV es uno en el que se encuentran dos

manifestaciones humanas sumamente peligrosas: poder y vulnerabilidad, por ello, la
reflexion de Villoro nos alerta sobre las diversas formas de dominio y violencia que pueden

manifestarse al final de la vida.

4.3. Consideraciones neurobiolodgicas sobre las emociones

“Las nociones morian, igual que los hombres: en el transcurso de medio siglo, él habia
visto derrumbarse, convertidas en polvo, varias generaciones de ideas .

Yourcenar M., “Opus Nigrum”.

Dos consideraciones iniciales son importantes: las emociones subyacen a nuestros procesos
racionales y son una fuente necesaria de informacion para estar en el mundo y accionar en
él, incluso pueden ser una fuente de informacion para la razon y algunas veces pueden
antecederla. Ademas, las emociones estimulan investigaciones en direcciones especificas
puesto que responden a necesidades profundas. Debido a que las emociones involucran
procesos bioldgicos y mentales, la complejidad informacional e intencional que conllevan
suele ser sumamente dificil de analizar y comprender.

Entender cdmo las adquirimos puede dar una orientacion sobre los alcances de su
utilidad. Primero, es pertinente considerar que nacemos con capacidad de resonancia (no
con intencionalidad), es mediante la asociacion con escenarios (vida cotidiana y cultura)
que se van fortaleciendo las reacciones emocionales (éstas no son innatas). Conforme
vamos creciendo establecemos relaciones entre comportamientos y emociones y generamos
familiaridad con el vocabulario de las emociones, es decir, generamos un repertorio

emocional y a ello le afiadimos a lo largo de la vida elementos culturales particulares.
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Como el lenguaje, las emociones enmarcan nuestras posibilidades de experiencia. Lo
hacen suplementando nuestras reglas formales para hacer evaluaciones de racionalidad
posible... estos roles son aprendidos en el contexto de la interlocucion humana y debido
a ello hay una variedad de significados de una cultura a otra. (Sousa, 1990, p. 332).
Siguiendo esa ldégica, podemos inferir que entre mas amplio sea nuestro repertorio

emocional mas amplia serd nuestra base de informacion. Utilizar las emociones implica en
primera instancia detectarlas, saber en relacion a qué surgieron y para qué puede ser util la
informacidén que ésta nos brinda. Ademas, es de suma importancia subrayar que las
emociones son la frontera entre la percepcion y la realidad, estdn siempre presentes.

Contrario a lo que generalmente se asume, la tesis de Ronald Sousa® propone que
emocion y razén no son antagonistas. Incluso sefiala que “...las emociones necesitan un
lugar propio en la teoria de la persona y no se reducen a las facultades o funciones mas
primitivas” (Sousa, (1990), p. XVI). En un nivel més sutil, las emociones son importantes a
nivel de comportamiento ético, primero porque forman parte de lo que Ilamamos ser
humano, segundo y -aunque resulte dificil notarlo- las emociones son una forma de
filosofia paralela en el sentido en que transforman, dan sentido a nuestras percepciones,
pensamientos y actividades®’. También es un hecho que las emociones son ambivalentes
(més por su complejidad que por su naturaleza), pero ello no significa que debamos
eliminarlas de la discusion en el tema de las DFV.

Como problema de estudio, las emociones pueden abordarse desde varias
perspectivas. Por ejemplo, desde el punto de vista ético, las emociones se encuentran
cercanas a aquello que llamamos vicios y virtudes, o bien, desde la epistemologia: ¢qué
contribuciones hacen las emociones a los procesos de pensamiento? o, ¢son las emociones
siempre irracionales? Desde la ontologia; ¢cual es el objeto de estudio de las emociones?
Sousa enfatiza que no se puede proponer un concepto que responda a las emociones como

“objeto”, mas bien sugiere mirarlo a partir de su relacion con, por, a, porqué, que... debido

8 Ronald Bon de Sousa Pernes (nacido en 1940 en Suiza) es profesor emérito en el Departamento de
Filosofia de la Universidad de Toronto al que se incorpord en 1966. EI es mejor conocido por su trabajo en la
filosofia de las emociones, y también ha hecho contribuciones a la filosofia de la mente y la filosofia de la
biologia.
87 Un primer acercamiento a las emociones puede ser la simple curiosidad y la observacion de las mismas en
la cotidianeidad, o bien preguntarnos por su utilidad como ejercicio filoséfico, ver; Sousa, p. 3
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a que las emociones surgen en relacion a algo aunque muchas veces sea dificil observar
directamente un objeto de relacion. Sousa argumenta que es posible hablar de “racionalidad
de las emociones” y lo primero que hay que comprender es que tienen fuertes raices
bioldgicas y son un fendmeno mental y corporal.

Uno de los problemas centrales para el abordaje de las emociones consiste en las
incompatibilidades en que se han situado los argumentos en torno al tema, Sousa identifica
seis antinomias en que se ha situado la discusion en torno a las emociones. Y justamente
esas oposiciones nos han impedido, por un lado estudiar en amplitud las implicaciones,
influencia y utilidad de las mismas y ello ha contribuido al distanciamiento entre razon-
creencias/emocion.

1) Antinomia de racionalidad (razon-emocion) establece la consideracion de que las
emociones son contrarias a cualquier tipo de razonamiento. 2) Antinomia de la objetividad
(objetivo-subjetivo) que asume que las emociones tienen un carécter subjetivo, por lo tanto,
los datos provenientes de las mismas son poco fiables. 3) Antinomia de actividad-pasividad
(pasidn-pasividad) sienta la consideracion de que no se puede hacer nada frente a la fuerza
de las emociones, por lo tanto resulta mejor evitarlas. 4) Antinomia de integridad (la
emocion es el ser real), las emociones muestran en profundidad aquello que sentimos,
cualquier otra manifestacion (ej. lenguaje estd interferido y por lo tanto no muestra la
integridad del ser). 5) Antinomia del determinismo (ser sélo racional-ser s6lo emocional)
que bien podriamos considerar como aquella que ha sustentado el distanciamiento entre las
ciencias exactas y las ciencias sociales. 6) La ambivalencia de las emociones (toda emocion
puede derivar en bueno o malo, depende del contexto). Podemos observar que circunscritas
al razonamiento de sus antinomias el andlisis de las emociones queda reducido a meras
contradicciones, sin embargo, mas alla de las mismas, razén y emocion pueden integrarse.

Las emociones estan sujetas a cambios constantes y diversos factores sociales,
psicologicos y/o fisicos y culturales pueden interferir en ellas. También es un hecho que las
emociones son subjetivas, ambivalentes y contradictorias, pues a fin de cuentas son parte

del complejo ser que denominamos humano, con ello en consideracion Sousa menciona;

178



propongo que la subjetividad de las reacciones emocionales puede ser construida en
diferentes vias, correspondiendo a diferentes variedades de subjetividad. Las emociones
son un doble proceso entre lo objetivo y lo subjetivo. Las emociones son un tipo de
percepcion -la percepcion de nivel axioldgico de la realidad-. Y la realidad que revelan
es una que es tragicamente rica con una irreconciliable pluralidad de valores (Sousa,
1990, p, 332).

Debido a su complejidad, el proceso de elaboracion de las emociones incluye pensamientos

y creencias que incluso se pueden intercambiar. Por ello:

las manifestaciones de las emociones suelen ser hibridas, generalmente no hay
emociones puras sino combinacion o superposicion entre ellas. Por lo anterior, las
emociones estan en la frontera de lo subjetivo y lo objetivo, de la misma manera que
estan en la frontera de lo mental y de lo fisiologico, de lo activo y lo pasivo, de lo
instintivo y lo intencional (Sousa, 1990, p. 149).

A pesar de su complejidad intrinseca las emociones son Utiles y brindan informacién al

paciente e inclusive motivan sus elecciones, por lo anterior resultan centrales (al igual que
las creencias) para la tomas de DFV.

Consideremos ahora algunos elementos claves desde la neurobiologia que nos
permitan comprender la influencia de las emociones a nivel de decisiones. Lo primero que
debemos tener en consideracion que en las ciencias especializadas en el estudio del cerebro
nada es definitivo, lo que se muestra a continuacion es una aproximacion basica sobre lo
que se ha descubierto recientemente en el tema de las emociones.

En la actualidad, tenemos claro que el cerebro sigue siendo un reto como objeto de
estudio y lo que conocemos de él es apenas una parte muy pequeiia; “El cerebro es un
sistema cibernético formado por una interconexion neural, endocrinoldgica, y sistemas
fisiolégicos”. (Sousa, 1990, p, 76). Comprender el contenido total del pensamiento y las
emociones es un reto que debemos tomar con cautela.

Durante la segunda mitad del siglo XX la neurobiologia comenz6 a cuestionar si las
emociones estaban vinculadas Gnicamente al sistema limbico®® y si cumplian Gnicamente

funciones primitivas a nivel evolutivo, estudios recientes sugieren que las funciones

8 Paul Broca definié a finales del siglo XIX este sistema conformado por tdlamo, hipotadlamo, hipocampo,
amigdala cerebral, cuerpo calloso, septo y mesencéfalo. Se asumi6 durante décadas que dichas estructuras se
encargaban de regular Unicamente respuestas fisioldgicas tales como instintos humanos, memoria
involuntaria, hambre, emociones e instintos sexuales.
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relacionadas con la emotividad tienen una red de relaciones cerebrales mucho més
compleja, hoy se sabe que las emociones cumplen funciones particulares y sofisticadas.
También existe consenso en asumir que nos proveen de datos Utiles sobre el mundo e
incluso nos brindan informacion importante y necesaria para la toma de decisiones.

Al igual que en neurobiologia, en el area de neuroquimica, hasta la segunda mitad
del siglo XX se consider6 que las emociones derivaban Unicamente de procesos quimicos y
que se encontraban vinculados a una area especifica del cerebro (sistema limbico). En ese
sentido, Williams James (1842-1910) postuld una propuesta pionera basada en la idea de
que las emociones y los sentimientos estaban relacionados con cambios corporales e intuyd
que los seres humanos contamos con una natural conciencia emocional. James propuso que
el cerebro no contenia areas especiales separadas vinculadas a las emociones, sin embargo,
en aquel momento estas ideas no fueron tomadas con seriedad, pese a ello, sus propuestas
significaron un precedente importante para estudios posteriores.

Los estudios recientes suelen proponer un enfoque de analisis funcional de las
emociones que implica, ademas de procesos quimicos, redes de interaccion en el cerebro
ademas de la inclusién del factor fisioldgico y del entorno social. Mas que pensar en areas
del cerebro, nos acercamos a mirar micro-funciones interconectadas unas con otras.

El sistema limbico junto con las estructuras de la corteza frontal, procesan los
estimulos emocionales y los integran a funciones cerebrales complejas, las cuales
incluyen: decisiones racionales, expresion e interpretacion de conductas sociales e
incluso la generacion de juicios morales...” (Mejia, et.al, 2009, p. 61).

Poco a poco se ha venido considerando que las emociones tienen un componente quimico

gue esta intervenido también por el sistema nervioso y que éste a su vez se encuentra
influido, entre otros factores, por el ambiente en el que se encuentran los sujetos.
Abordemos ahora una cuestién central; ;qué son las emociones?, ;,cOmo se
diferencian de los sentimientos?, ¢cuéntas hay? La diferencia entre emocion y sentimiento
se puede definir desde un par de abordajes. Uno de ellos definido por las estructuras del

cerebro que participan en unas y otros “...los sentimientos concretos estan regulados por la
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corteza cerebral, en parte por la corteza cingulada®® y la corteza orbito frontal®. Los estados
emocionales estan regulados por un conjunto de respuestas periféricas, autonomas,
enddcrinas y esquelético-motoras” (Mejia, et al, 2009, p. 62). Otra posible distincion es que
la emocion generalmente es la respuesta a un estimulo (percepcion) mientras que un
sentimiento puede no tener una razén especifica y tratarse de un estado fisiologico (estado
de &nimo), ademas, no tiene objetivos intencionales.

Por su parte, las emociones tienen manifestaciones claramente fisioldgicas entre las
que se han detectado; “alteracion de frecuencia cardiaca y respiratoria, la contraccion y
relajacion involuntaria de los masculos faciales y la emision de sonidos” (Mejia, et al,
2009, p. 62). Es decir, la emocion involucra fuertes reacciones neuroquimicas y fisioldgicas
mientras que el sentimiento puede mantenerse a un nivel de mera sensacion.

En la actualidad es ampliamente consensuado que hay cinco emociones basicas;
felicidad, sorpresa, enojo, miedo y tristeza. Pero de la combinacion entre ellas puede surgir
un numero mucho mayor de respuestas emocionales.

Existe otra propuesta menos difundida pero interesante; la de Jaak Panksepp, quien
propone la existencia de siete emociones primarias; alerta (seeking), rabia, miedo, lujuria,
cuidado, péanico, juego. Su propuesta se basa en una trayectoria de trabajo de investigacion
con mamiferos y parte de la consideracion béasica de que somos criaturas cognitivo-
emocionales. Debido a que las emociones estan soportadas mayoritaria -pero no
exclusivamente- en el sistema limbico se trata de una capacidad que tenemos en comun con
otros mamiferos. Mas aln, segin Panksepp®® las emociones son un proceso en el que se
activan o inhiben cambios autondmicos y hormonales con el Unico fin de lograr adaptacion

al medio. A partir de las investigaciones actuales se han ido sumando elementos para

8 Parte del sistema limbico que recibe informacion del tdlamo y neocortex conectada con areas
somatosensorial de la corteza cerebral.
% Region del l6bulo frontal relacionada con el procesamiento cognitivo de la toma de decisiones,
procesamiento de emociones, formacion de expectativas y juicios de coherencia intuitiva.
%1 Jaak Panksepp (1943) estonio- americano, psicologo, neurocientifico, Presidente de Bienestar Animal de la
Ciencia para el Departamento de Veterinaria y Anatomia Comparada, Farmacologia y Fisiologia de la
Universidad Estatal de Washington Facultad de Medicina Veterinaria y profesor emérito del Departamento de
Psicologia de la Bowling Green State University. Panksepp acuii6 el término “neurociencia afectiva", el
nombre para el campo que estudia los mecanismos neurales de la emocion.

181


http://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=es&prev=search&rurl=translate.google.cl&sl=en&u=http://en.wikipedia.org/wiki/Psychology&usg=ALkJrhjz3btWmg-rHjZbvAitBGdZKAlNZg
http://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=es&prev=search&rurl=translate.google.cl&sl=en&u=http://en.wikipedia.org/wiki/Neuroscience&usg=ALkJrhgJx4LQonecb_5HWI0CR3ieRx_6BA
http://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=es&prev=search&rurl=translate.google.cl&sl=en&u=http://en.wikipedia.org/wiki/Washington_State_University&usg=ALkJrhi-4jGLplJqNAMpdzSy_J0g60YAjA
http://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=es&prev=search&rurl=translate.google.cl&sl=en&u=http://en.wikipedia.org/wiki/Washington_State_University&usg=ALkJrhi-4jGLplJqNAMpdzSy_J0g60YAjA
http://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=es&prev=search&rurl=translate.google.cl&sl=en&u=http://en.wikipedia.org/wiki/Bowling_Green_State_University&usg=ALkJrhj442gu0QXeoPW9055ZLVITtkMjug
http://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=es&prev=search&rurl=translate.google.cl&sl=en&u=http://en.wikipedia.org/wiki/Affective_neuroscience&usg=ALkJrhiaDm-fU6Q3yxCtlVWq7ItYorMIrA

comprender los alcances de las emociones, incluyendo factores como: anatomia,
comportamiento, neuroquimica y experiencia subjetiva.

Hay aspectos a considerar para una aproximacion comprensiva sobre las emociones
basada en hallazgos recientes. Por ejemplo, el hecho de que en ellas estan involucradas
diferentes estructuras del cerebro en las que también actlan diversos neurotransmisores.
Cada emocion se presenta en diferentes temperamentos en el comportamiento. Otro hecho
que modifico la manera en que pensamos las emociones es la demostracion de que las
conexiones en el cerebro tienen capacidad de modulacion y plasticidad. Y finalmente, que
las emociones humanas tienen referencia e intencionalidad y responden a necesidades
(bioldgicas) o deseos (psicoldgicos).

Desde la sociobiologia se sugiere que las emociones influyen y motivan pero no
determinan. Los seres humanos tenemos capacidad de deliberacion y eleccion de objetivos.
Los comportamientos en sociobiologia pueden tener una explicacion a nivel de seleccion en
el que influyen las emociones, en ese sentido, son parte del proceso evolutivo. Recordemos
algunos elementos importantes, entre los que destaca que en la evolucion prevalece la
variacion y pequefias modificaciones en sus estructuras, en ese proceso de eficiencia se
manifiesta solo aquello que serd mas probable, se trata de un proceso utilitario. La
disposicion emocional forma parte del proceso adaptativo y es una estrategia de evolucion.
También es importante destacar que la capacidad emocional afecta el comportamiento,
(reproduccidn y supervivencia). La complejidad del estudio de las emociones radica en que
aungue tenemos un equipamiento basico (cerebro, glandulas, hormonas) nuestras
disposiciones emocionales no son idénticas y las emociones siguen cursos individuales, lo
cual resulta maravilloso y complejo.

Finalmente, es pertinente ubicar las emociones en el plano social “debido a que la
emocién es primitiva en el sentido de que se encuentra antes del control consciente,
necesita ser monitoreada y controlada por fuerzas sociales. Aquello que es biolégicamente
primitivo estd mas rigidamente modelado por fuerzas sociales” (Sousa, 1990, p. 255). Esta

es una ambigliedad intensa en el tema de las emociones ya que, por una parte son
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experimentadas como vitales en nuestra autonomia y personalidad pero en otro nivel son

utilizadas como instrumento de control social.

4.4. Creencias y emociones en las DFV

Hemos dicho que a partir del sinsentido inicial que suscita un diagnostico terminal se
recurre a algo mas que la razon, pues ésta, en algunos casos no es suficiente, no alcanza a
cubrir el miedo y las expectativas tanto del paciente como de sus cuidadores. En el contexto
de las DFV suelen tomarse decisiones que provienen de un proceso que involucra mas que
la razon, se integra también por saberes, emociones, neurosis, pasiones, raciocinios,
creencias, principios éticos, normas juridicas, relaciones interpersonales, familiares,
interinstitucionales, etc.

A partir del ejercicio de observacién y de las propuestas tedricas que integran esta
investigacion resulta pertinente ubicar como central el proceso que elaboran los pacientes
terminales considerando la importancia e influencia de las emociones y creencias para la
toma de DFV.

Los pacientes generalmente proceden a dar sentido a sus Ultimos dias desde sus
saberes, emociones y creencias, por lo que ignorar 0 no escuchar esas inquietudes es
equivalente a no brindar atencién integral. Es una falsa pretension asumir que las DFV
provienen de la pura racionalidad. Mas aun, tenemos el deber de prestar cuidado a dichos
aspectos porque tal es la influencia de las emociones y las creencias que éstas pueden ser
responsables de cambios en pensamientos y pesar incluso mas que cualquier otro
argumento (por razonable que pueda ser). Debemos tomar en cuenta ademas que en el
repertorio individual de emociones se vuelve todavia mas complejo en las DFV.

Ante el sinsentido de la muerte y del proceso del morir tanto creencias como
emociones son nuestros datos e informacion del mundo, de como el muriente se relaciona

con él, las emociones y las creencias son quiza los Unicos “hilos” que le permiten a una
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persona mantenerse unida al mundo mientras vive su situaciéon terminal y es a partir de
ellas que se toman decisiones importantes.

Dos enunciados propuestos por Sousa resultan convenientes para sostener el
anterior enfoque. Primero, las emociones son una forma comun (aunque no necesariamente
consciente) de percibir, aproximarse y conocer un objeto. En el caso de las DFV conocer,
acercarnos, reflexionar y mirar la muerte contiene un componente emocional profundo.
Segundo, las emociones tienen un elemento fisioldgico intrinseco, pues involucran mucho
mas al cuerpo que otros estados mentales. En ese sentido, la muerte para un enfermo
terminal es un proceso de sensaciones constantes que detonan una serie de emociones en las
que hay un vaivén y rompimiento constante entre razén y emocion. La emocién funciona
como un modulador perceptual entre los ambientes interno y externo, unos y otros
vinculados de manera cambiante entre razén y emocion, de ahi parte de su complejidad, es
un hecho que “las emociones tienen el lugar de la frontera entre lo biologico y lo mental”
(Sousa, 1990, p.154), la muerte pertenece a la misma frontera de las emociones, de ahi que
resulten centrales en las DFV.

En la linea de investigacién de filosofia de la mente, Amélie Rorty sefiala que el
miedo a la muerte es un “miedo funcional”, no se puede evitar y es biolégicamente util
frente al dolor. Ademas, tiene argumentos provenientes de la racionalidad y de la
irracionalidad. Sousa afiade que “Muerte, relatividad y soledad... Los tres son fuentes
esenciales de nuestra vida emocional, justo donde nuestra vida emocional es esencial en la
elaboracion de las normas mas profundas de la racionalidad...” (Sousa, 1990, p. 330). De
manera que incluir el problema de las emociones en las DFV es una necesidad que
acomparia la experiencia misma del morir para comprender en profundidad las necesidades
tanto de los pacientes e incluso de los médicos.

En el contexto de las DFV, resulta util la consideracion de las emociones porque
permiten a las personas enfrentar y eventualmente modular la impresion de un diagnostico
terminal (el sinsentido inicial), mientras que las creencias facilitan la capacidad de vivir en

la incertidumbre de los Gltimos dias y/o eventualmente tomar decisiones. Insisto, el proceso
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para asumir la muerte se trata de un proceso en el que saberes, creencias, razones y
emociones interactian en busqueda de respuestas y toma de decisiones. Debemos
puntualizar que las emociones estan influenciadas por motivaciones y las motivaciones
modifican los comportamientos. Los procesos de introspeccion se desarrollan como una
confabulaciéon de diversos elementos, no existe una “consciencia definida” por lo que
resulta pertinente asumir que esa introspeccion tiene una influencia importante e incluso
puede hacer que rechacemos convicciones®. En la mayoria de las decisiones que tomamos
(dentro o fuera del contexto médico) hay un proceso de interaccion entre emocion, creencia
y cognicion.

El problema de la anulacion de los saberes de los pacientes en la atencion médica
forma parte de la complejidad de la relacion paciente-médico pero quiza sea momento de
considerar que ellas nos proveen de informacion sobre los otros y sobre el mundo, incluso
sobre nuestra propia muerte. Desafortunadamente, situados en la antinomia del
determinismo, los médicos en general tienen poco tiempo para atender a sus pacientes y
mucho menos para escuchar sus emociones y creencias, por su parte, los pacientes estan
inmersos en un proceso tan complejo que suele resultar complicado que logren exigir ser
escuchados y atendidos. Debo sefialar ademéas que la manifestacion de las emociones y
creencias tiene un amplio rango de posibilidades; pueden aparecer de manera muy
sofisticada a través del lenguaje o, por el contrario, de forma absolutamente primitiva, -
algunos médicos temen que el paciente llore, grite o se desmorone frente a ellos- y es que
las emociones generan una reaccion inmediata, un hacer, estan muy cercanas a una
“expresion natural”. Lo central es que ambos (médico y paciente son sujetos de emociones
y creencias) pero, ¢jevitarlas garantiza un mejor resultado?, basada en mi experiencia de
observacién considero que no.

Efectivamente, dar un diagnostico terminal no es un asunto sencillo pues abre un
amplio rango de imprevisibilidad (por el fuerte contenido de autenticidad que las

caracteriza) y cada paciente tendra su forma de reaccionar. Es claro que las emociones son

92 Ver los elementos especificos para una comprensién amplia de las emociones en; Sousa Ronald (1990), The
rationality of emotion, EEUU, Massachusetts Institute of Technology, p. 64.
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individuales, espontaneas y cada persona sigue su propia dialéctica emocional, lo mismo
ocurre incluso con la interpretacion personal de creencias colectivas.

En este punto la pregunta central es: ¢cdmo gestionamos las emociones una vez que
les hemos concedido un sentido Util? Si bien, no hay una respuesta Unica e inequivoca, Si
hay algunos elementos que nos permitiran una aproximacion. Sousa subraya que las
emociones:

1. Suelen tener un objetivo. Emergen como respuesta a una situacion. Recordemos el
caso de SF cuando narra que antes de decidir regresar a México pasa un par de
semanas llorando hasta que determina qué hacer ante su diagnostico terminal.

2. Tienen un foco o aspecto que las motiva (puede ser real o imaginario) (foco
ilusorio). Incluso si la emocion proviene de la pura imaginacién, es importante en
tanto que genera un correlato con el mundo real. Ejemplificada en el caso que narrd
el doctor JP sobre el temor de su paciente para ir al hospital porque recientemente
ella habia sido testigo de la muerte de su esposo en un sanatorio.

3. Tiene una condicién causal: conexion entre el foco y la emocion (motivacion). Los
pacientes con los que conversé en el hospital constantemente referian temor o
angustia por saberse enfermos de cancer puesto que la mayoria habian tenido
familiares que padecieron y murieron como consecuencia de dicha enfermedad.

4. Tiene un aspecto de corregibilidad y condicion de inteligibilidad. Las emociones
cambian como todos los procesos mentales. De ahi que antes de situarnos en
cualquiera de las antinomias mencionadas habra que ubicarlas, comprenderlas y
gestionarlas. Esta observacion se expresa claramente en la evolucion de las
reacciones de los pacientes cuando reciben un diagnéstico terminal, pasan por
diferentes momentos de resolucion y preparacion para su muerte.

La apuesta central de Sousa basada en los elementos anteriores es que las emociones
pueden ser observadas como estados mentales que pueden analizarse racionalmente. Desde
esa logica, podria observarse con detenimiento la influencia de las emociones en el

comportamiento y la toma de decisiones aunque con una cautela precisa; tener presente que
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toda emocién precede al discurso racional, (igual que las creencias) de lo que se deriva que
aunque una emocion pueda hacerse inteligible, no significa que en todos los casos se deba
legitimar.

Los problemas centrales en la atencién al final de la vida no provienen estrictamente
de deficiencias estructurales en la atencion médica, mas bien guardan relacion con el trato
meramente técnico y/o indiferente con que algunos médicos atienden a los pacientes, de
manera que es pertinente prestarle atencion a la comprension y trabajo de las emociones
entre el personal médico con el doble objetivo de atender integramente a sus pacientes y,
por otro lado, disminuir el estrés y el conflicto que viven los médicos cuando enfrentan la
muerte de sus pacientes. La propuesta de Sousa podria resumirse en que es posible acceder
a la racionalidad de las emociones, &mbito profundamente mas inclusivo y comprensivo
que el meramente racional.

Subrayo que la mayoria de nuestras decisiones son el resultado de un constante
didlogo entre lo racional y lo emocional, y a pesar de que ambos tienen deficiencias uno y
otro sirve para tomar decisiones. Quiza nos parezca que lo racional sigue un camino mas
directo para lograr un fin, sin embargo, la complejidad propia del ser humano nos exige
constantemente revisar esa consecucion también en funcion de lo que sentimos. En ese
sentido, tomar DFV implica proyectar escenarios (inminentes o futuros), en ellos debe
haber una consideracion para las emociones de los implicados, no corresponde Gnicamente
al area de psicologia intervenir en momento de crisis, como tampoco se suple de ninguna
manera la presencia dispuesta del médico capaz de escuchar con atencion la informacion
que le provee su paciente, sea que esta se exprese de forma verbal, corporal, mediante
emociones o creencias. Esa capacidad de disposicion y ninguna otra tecnologia (por
sofisticada que sea) es atencion integral. Recordemos finalmente que en la relacién
paciente-médico al final de la vida estan inmersos dos seres humanos, dos murientes, dos
seres capaces de razon y emocion;

Sugiero la idea de una integridad emocional que puede aprender y celebrar la plenitud
de lo que es ser humano. La idea de racionalidad emocional es la respuesta emocional
adecuada. En esa condicion utépica podriamos, per impossibile, aprender el rico
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significado no sélo de nuestra vida individual sino también de la tragica intrinseca
dimension de la condicion humana... Para sentir el mundo humano como es, para
experimentar lo emocional como equivalente de verdad, podriamos sentir todo eso,
como un ser entero, todo a la vez (Sousa, 1990, p. 333).

Sentir y asimilar la muerte, vivirla en plenitud implica creencias y emociones lo mismo que

racionalidades y pensamientos. He postulado que cuando los pacientes se encuentran
plenamente informados sobre su diagnéstico terminal comienza una experiencia integrada
por sabiduria, emociones, creencias, razonamientos. Cada muriente elabora su propio
proceso a través de un didlogo a varias voces, no hay argumento para considerar que al
final de la vida los sujetos deban apegarse Unicamente al razonamiento (y menos adn si es
el de otro; del médico) para decidir sobre sus ultimos dias. Creencia, conocimiento,
emocién y sabiduria forman parte esencial de los recursos a los que recurre un enfermo
terminal, méas alla incluso de la informacion médica proveniente del saber y la verdad. En
las condiciones de atencion a la salud en México debemos asumir que

La ciencia no puede remplazar a la sabiduria, ni ésta a aquella. Ambas son formas de
conocimiento necesarias para la especie... Ciencia y sabiduria son imprescindibles
porque ambas cumplen una necesidad de la especie: orientar la vida de modo que
nuestra accion sea acertada, por acorde con la realidad, y tenga sentido...” (Villoro,
1982, p. 233).

La insistencia en la capacidad esencial de escuchar al otro desde la intencion de conocerlo,

desde la empatia y la motivacion de comprender desde dénde se orientan emociones y
creencias es esencial en el &mbito médico y especialmente al final de la vida. El peligro
intrinseco en la practica médica (poder-vulnerabilidad) puede equilibrarse desde esa
capacidad de integracion de aquello que insistimos en ignorar; creencias, emociones y
sabiduria proveniente de aquellos que se encuentran al final de la vida.
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Conclusiones

“Ved, pues que, si el hecho de morir debe ser puesto en relacion con la vida entera del
sujeto, entonces debo decir, aun tratandose de mi propia vida, que estoy muy lejos de
haber comprendido la muerte, y mucho menos de haber cumplido mi tarea respecto de la
existencia. Y sin embargo he reflexionado sin parar en todo ello, he buscado una guia en
los libros...y no la he encontrado”.

Kierkegaard

He sostenido a lo largo de esta tesis que diversos factores socio-historicos han incidido en
las formas de convivir con la muerte en la actualidad. Enfaticé como el surgimiento de la
biopolitica constituyé un elemento clave para la intervencién sobre la vida y la muerte.
Consideré también que otro elemento que definid el actual alejamiento socio-cultural ante
la muerte fue el giro que se vivio durante el siglo XVIII respecto a la forma de afrontarla en
las sociedades europeas, es el tipo de “muerte salvaje” definida como aquella que transcurre
en el aislamiento de los hospitales publicos, silenciada y en soledad. En conjunto, ello ha
constituido un doble alejamiento hacia la muerte, la de uno mismo y de los deméas. He
insistido ademas en que el fendbmeno hospitalario ha influido en una forma de muerte
intervenida en la que el enfermo queda marginado de su propia muerte.

La perspectiva filoséfica respecto a la muerte y el morir es inagotable, sin embargo,
la aproximacion presentada en esta investigacion nos permite proponer que existen formas
reflexivas y auténticas de observar y vivir el proceso previo a su llegada, no s6lo como
problema tedrico sino como ejercicio de “cuidado de si”. Desde las reflexiones de los
filésofos propuestos se vislumbran diversas posibilidades. La primera de ellas es que somos
responsables de nuestras decisiones de vida y de muerte, por lo tanto, la consciencia sobre
la vida es una preparacion para la muerte. Un segundo elemento es que el tiempo de
enfermedad y previo a la muerte resulta sumamente valioso en diversos sentidos; para uno

mismo en tanto que es el momento para observar lo que en otras condiciones pasa
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desapercibido (auto reflexion) y en relacion con los demas es un momento Util para hablar y
tomar decisiones de cara a la muerte. En general, diria que la apuesta filosofica apunta a
vivir consciente, intensa y originalmente, ello implica asumir el como de la muerte.

Una consideracion importante en el tema del acompafiamiento es la propuesta
heideggeriana sobre los dos tipos de cuidado capaces de desplegarse ante un muriente
(sustitutiva-dominante y anticipativo-liberadora). Ambas sumamente Utiles para la
observacion cualitativa en los temas de enfermedad y muerte, donde se despliegan
posibilidades de convivencia: dominantes o liberadoras. En tal sentido, cuidar de los otros
puede encaminarse en uno u otro sentido, advierto a partir de la propuesta heideggeriana
que el cuidado no es Unicamente una accion benéfica por si, es un ejercicio que ha de
desarrollarse en el sentido de acompafiar al otro a saberse libre para tomar decisiones.

A partir de las reflexiones nietzscheanas destaco la capacidad de resignificar la
experiencia de la enfermedad y el dolor como elementos ineludibles de la vida, pero
ademéas como condiciones en las que se puede estar especialmente alerta a lo que nos dice
el alma expresada en el cuerpo. En tal sentido, recordemos que para el filosofo aleman, en
toda enfermedad estd incluida el alma y por tal motivo habremos de ser para nosotros
mismos médicos-fildsofos. Auscultar ideas y pensamientos detras de la enfermedad es un
ejercicio de autocuidado, e incluso de preparacion para la muerte. En tal sentido subrayo
que puede darse el caso de encontrar enfermos terminales gozando de una “Gran Salud”.

Es, partiendo de las reflexiones planteadas en el apartado sobre las representaciones
de la muerte en México que considero que la tendencia actual en la forma de morir ha
desplazado paulatinamente la tradicion de morir acompafiado en casa. Hemos transitado de
una cultura con una cosmovisién profusa en significados sobre la muerte a una que solo la
festeja un dia y el resto del afio la oculta.

Sin duda, resulta necesario seguir prestando atencién a los cambios de largo aliento
en el tema del morir puesto que en ello se refleja buena parte de los conflictos sociales en la
actualidad; injusticia social, la creciente tendencia de enfermedades cronicas, falta de

empatia, individualismo, etc. Ademas, comprender el morir no sélo es una tarea teorica,
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también es un tema politicamente importante puesto que a nivel global se esta legislando en
torno a problemas tales como eutanasia y SMA, de manera que, eventualmente el debate
tendra que iniciarse de manera informada en México.

Quedo evidenciado que el comportamiento actual ante la muerte no es un proceso
que centre su atencion en el muriente, en parte debido a la intervencién de las condiciones
médicas, juridicas y culturales, por ello, comprender tal escenario es basico para estudiar
las DFV. En ese sentido resulta de central importancia difundir las opciones al final de la
vida y ello implica hablar desde diversos ambitos posibles abierta y claramente de la
muerte, al menos, hasta donde su misterio nos permita abordarla. Aunado a ello resulta
importante participar en la discusion de leyes que resulten mas comprensivas
(principalmente para los pacientes) en el tema del final de la vida. Para ello es importante
discutir de manera informada, con conceptos precisos. Por lo anterior, subrayo que resulta
necesario informar tanto a profesionales de la medicina como a la sociedad civil respecto a
las DFV..

Es necesario promover investigaciones sociales en torno a temas como la
enfermedad y la muerte desde la perspectiva de los pacientes, cuidadores y médicos. En ese
sentido resulta importante asumir que este tipo de investigaciones deberan tener validez
para mejorar las condiciones en que se vive la enfermedad y la muerte en el siglo XXI. El
trabajo académico en esta linea de reflexion no puede quedarse limitado al mero
conocimiento. Es un deber ético indagar en las instituciones y cuestionar aquello que debe
ser cuestionado con el objetivo final de que cada muerte ocurra en las mejores condiciones
posibles.

El conjunto de testimonios aqui presentados resultan realmente valiosos puesto que
comdnmente no son tomados en consideracion como temas de investigacion y se trata de
experiencias irrepetibles que bien podrian ofrecernos saberes previos a nuestra propia
experiencia del morir.

Por parte de los pacientes quedd expresado que el proceso de enfermedad y muerte

es uno en el que emergen saberes, emociones y experiencias vitales a partir de las cuales se
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asumen decisiones frente al morir. Tal proceso se mantiene en constante cambio a partir del
momento del diagndstico, razon por la cual quienes se encuentran alrededor del mismo han
de mantenerse dispuestos a respetar las expresiones que manifiestan quienes viven un
diagnostico terminal. Las actitudes de un enfermo en estado terminal varian en funcion del
desarrollo de su experiencia por lo que expresiones tales como “pacientes negativos”
forman parte de una perspectiva parcial del paciente.

En lo concerniente a las cuidadoras quedd manifestado que forman parte
imprescindible del proceso del morir, sobrellevan un impacto fisico y emocional que
deberia ser atendido a la par del paciente. A partir de su experiencia quedd manifestada la
necesidad de capacitacion para el cuidado de pacientes terminales en casa. También es
importante decir que su experiencia es valiosa como referentes de experiencias que deben
ser documentadas por la utilidad que representan.

En el caso de los médicos, los participantes subrayaron diversas necesidades a partir
de sus condiciones de trabajo y es importante conocerlas para comprender su proceder. A
partir de la reflexion de las conversaciones subrayo gque es importante conocer las raices de
actitudes paternalistas frente a pacientes terminales, ante lo cual lancé la hipétesis de que
diversos comportamientos provienen de la formacion académica que no aborda
reflexivamente el tema de la muerte, que fortalece el sistema jerarquico y el habitus entre
los profesionales de la salud.

Habiendo identificado lo anterior se han destacado tres posibles ejes de trabajo.
A nivel académico: resulta necesario incidir en la formacion de los médicos; desde
perspectivas que cuestionen el silencio recurrente en su profesion: el habitus, el
paternalismo y el trato a pacientes terminales, en general, es necesario construir
dialégicamente en las aulas una ética para mejorar la calidad de muerte en el pais. Se
menciond que mas alla de la clasica pregunta de si se informa o no, estan las cuestiones de
como y cuando informar, desde luego, éstas Ultimas requieren de mayor compromiso y

comunicacion en la relacion médico-paciente en busqueda de un didlogo franco y empatico.
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A nivel de instituciones de salud: la necesidad de la implementacion de Comités de
ética hospitalaria y la puesta en préctica de mecanismos que permitan a los médicos el
trabajo y toma de decisiones en equipo. Y lo méas importante; capacitarlos para dar
diagnosticos con claridad, pues ese es el factor central para que los murientes puedan o no
seguir su proceso frente a la muerte y tomar DFV.

A nivel de sociedad civil insisto en la necesidad de generar programas de
acompariamiento para la muerte en casa. Para ello es pertinente incluir al propio personal
médico de diversas areas (enfermeria, especialistas, psicologos, tanatélogos, radiologos,
etc.) para lograr atencién de calidad para aquellos que deciden trasladarse a casa en espera
de la muerte. Lo anterior guarda relacion con los cuidadores primarios puesto que a partir
de sus testimonios quedd evidenciado que deben ser tomados en cuenta como parte
importante del desarrollo de la enfermedad, requieren atencion y cuidados médicos, de
acompafiamiento psicoldgico a la par del paciente. Es importante brindarles herramientas
para fortalecer la responsabilidad que enfrentan. Si bien lo ideal seria que cada enfermo
tuviera acceso a cuidados paliativos, lo cierto es que en México no hay infraestructura para
ello, por lo que es necesario generar alternativas para que esas muertes que estan
ocurriendo hoy en casa, ocurran con apoyo médico y en las mejores condiciones.

Basada en la experiencia de esta investigacion considero relevante en los tres niveles
antes mencionados traer al centro de la discusion la influencia de emociones y creencias en
las DFV, ello implica una doble reflexion; a nivel personal y colectiva pues hemos dicho
que tanto médicos como cuidadores primarios y murientes toman decisiones con la
intervencion de ambos factores por lo cual deben ser tomados en consideracion.

Queda trazado el camino para indagar y reflexionar sobre el quehacer de las
instituciones y los médicos, sobre las graves ausencias en cuidados paliativos en las
instituciones publicas del pais.

En lo relativo a los murientes, es necesario mejorar la calidad de muerte en los
hospitales publicos, visibilizar su presencia, hacer énfasis una y otra vez en que tienen voz

y capacidad de decision. Apoyar sus decisiones desde el rol que desempefiemos, pues,
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como quedo registrado en la investigacion es uno mismo quien ha de decidir sobre el como
de su muerte, cada uno experimenta para si un unico proceso que conduce a la toma de
DFV.

Partiendo de la conclusion de la tesis es pertinente sefialar algunas lineas de
investigacion que pueden derivarse de la misma. La primera estd en los estudios
cuantitativos respecto a los temas del final de la vida, ain no contamos con un balance
general sobre cual es la calidad de muerte y los cuidados paliativos a nivel nacional. Ello es
necesario para impulsar cualquier tipo de iniciativa que considere legislar en torno a la
MMA, tales estudios también son importantes para implementar programas que mejoren la
situacion actual en los hospitales pablicos.

También es importante llevar a cabo analisis cualitativos dirigidos a personas que
puedan dar testimonio de la vivencia de enfermedades crénicas y terminales; ;como se
viven tales procesos en primera persona?, ;qué hay que mejorar en la atencion a ellos? En
ese ambito, las narrativas sobre la enfermedad comienzan a cobrar importancia en las
ciencias sociales. También son importantes los estudios dirigidos al personal de salud,
¢como viven tales experiencias?, ;con qué recursos cuentan?, ;qué se puede mejorar? Otra
linea de investigacion esta en los cuidadores principales, hay pocos estudios dirigidos a
ellos y, como ya se ha dicho son una pieza clave en la atencién a enfermos terminales. Otra
linea de investigacion estd en la vejez, elemento poco estudiado desde los enfoques
cualitativos en nuestro pais.

En el ambito filoséfico, queda pendiente la construccién de un concepto existencial
de la muerte. También la posibilidad de confrontar argumentos éticos relevantes en torno a
la MMA considerando a los diferentes sujetos involucrados, y abundar sobre cuestiones
tales como dignidad, libertad, conciencia. Queda enunciada ademas la posibilidad de seguir
indagando en la actitud de aprendizaje sobre la enfermedad y el dolor mas alla del mero
padecer.

En esta tesis se hizo patente la necesidad de recurrir a diversas areas de las ciencias

sociales. Por ello me parece pertinente insistir en la construccién de estudios

194



interdisciplinarios pues considero que el tema del morir asi lo requiere, por ejemplo hay
una linea de investigacion entre la filosofia y la neurobiologia que ha sido poco explorada.
También queda la tarea de explorar el ambito artistico en relacién al tema de la muerte.
Especificamente en el cine y la literatura hay una veta rica en investigacion. Y finalmente,
un tema apasionante; la medicalizacion de las sociedades modernas.

Finalmente, he de destacar dos enunciados centrales articulados a partir de la
experiencia de esta investigacion. ElI primero es que cada ser humano construye el
significado de vida y muerte digna, por lo que cada proceso de muerte debe atender a tal
consideraciéon sin que ésta quede subsumida a protocolos de médicos, instituciones o
abogados. El segundo es que, excepto cuando acontece de manera inesperada, la muerte es
un proceso que requiere de empatia por parte los profesionales de la salud y de aquellos que
tengan la circunstancia de acompafiar aun muriente. Empatia para respetar y respaldar la

voz y las decisiones de aquellos que se encuentran al final de sus dias.

Morelia Michoacan, Marzo de 2017.
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Anexos
Cuadro 2. El paciente ante la muerte.

Antes/Después e Informacién claray

Shock Diagnostico Adecuado completa.

® Progndsis

La muerte implica:
Racionalidad emotiva Percepcion-cognicion Informacion
Mental-fisioldgica
Referencia-intencionalidad
eInformacion
- 196

Dias/Meses/afios

insuficiente
Diagnostico inadecuado Sin progndsis
ePacto de silencio




Cuadro 3. El cuidador principal ante la muerte.

/1) Diagndstico (choque emocional (excepcidn de aquellos que han pensado en la muerte \
2) Enfermedad y muerte: Lucha de sentimientos (miedo y angustia).
3) Aspectos practicos de atencién a los pacientes.

_ 4) Después de la muerte:
a) Vivir. Hacer cada momento significativo.

b) Comprender la lejania de la muerte.
c) Aprender a dimensionar los problemas.
d) Como de su propia muerte y qué hacer para lograr una “buena muerte”.

\ e) Compartir el sufrimiento del y con el otro. /

6 casos con diagndsticos adecuados (personas de la tercera edad): \
1) Enambos casos la DFV a tiempo cuando los pacientes tenian capacidad y autonomia.
2) Murieron en casa con cuidados paliativos.

2 casos con diagndsticos poco claros:

3) Recuerdos con incertidumbres sobre las decisiones que se tomaron.
4) Pactos de silencio
5) Negacion prolongada.
6) Fueron animados por los propios murientes a hablar de la muerte. J
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