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3. RESUMEN

La muerte vista como la terminacién de la vida fisica con permanencia del espiritu con la
creencia de retorno a Dios o hacia la energia del Universo. Es el cierre de una etapa o, la
prueba final o crisis suprema como la define Gastaldi. EI hombre desde diferentes
perspectivas es un ser digno, a partir de méritos propios de su accionar o, por ser creado a
imagen y semejanza de Dios, requiere que este ultimo trance en la Tierra sea sin sufrimiento

y sobre todo con respeto a la autonomia y paz en el espiritu.

4. PALABRAS CLAVE

Bioética, muerte, dignidad, filosofia, medicina familiar.

5. ABSTRACT Y KEYWORDS

Death is seen as the termination of a physical life. With either the return of the spirit to God or,
the return of energy to the universe. It is the closing of a stage or the final test, the supreme
crisis as Gastaldi defines it. Men, from different perspectives, are dignified beings because of
the merits of their actions or by their creation in the image and likeness of God. Thus, they
deserve that this last transcendence on earth happens without suffering, and above all with
respect to autonomy and peace of spirit.
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Representaciones sociales sobre la muerte desde la perspectiva de las familias de

pacientes en estado terminal o que fallecieron en el ultimo ano.

INTRODUCCION

Las representaciones sociales son un conjunto de significados o sistemas de referencia que
nos permiten interpretar los hechos acontecidos, incluso desde lo imprevisto. Hay categorias
que clasifican las circunstancias o eventos que a la final son los que dirigen o manejan
nuestro accionar.(Denise Jodelet, 1991)

Pertenecen al sentido comun, son parte de la experiencia cotidiana; se fundamentan en la
percepcion, construccion de teoria ingenua que actian como guias de la accién y la lectura
de la realidad; son sistemas de acepciones que permiten el analisis del curso de los
acontecimientos y las relaciones sociales; expresan la relacidon que los individuos y los grupos
mantienen con el mundo y los otros; se forjan en la interaccion y el contacto con los discursos
que circulan en el espacio publico; estan inscritas en el lenguaje y las practicas; funcionan
como un lenguaje en razén de su funcién simbdlica y de los marcos que proporcionan para

codificar y categorizar lo que compone el universo de la vida.(D Jodelet & Guerrero A, 2000)

Los seres humanos, somos Unicos al planificar el futuro, y, tenemos el conocimiento del ciclo
vital individual. Cada etapa de este ciclo se convierte en espiral en la familia, de tal forma que
existen individuos cuya vida inicia en el mismo tiempo histérico que, a lo mejor los abuelos
estan muriendo, o, el tio viaja al extranjero para continuar sus estudios. En cada uno de
estos momentos, tenemos la “referencia” del otro. Es muy importante para el desarrollo de
las personas la aceptacion del grupo, cumplir con las expectativas de los que nos acompafian
en este caminar que significa la vida. Parte del concepto de dignidad inicia con la manera de

relacionarnos con la familia de origen.
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El ser reconocido como “digno” es una aspiracion del ser humano desde la antigiedad, mas,
la palabra dignidad se utiliza en las mas diversas instancias y contextos, pero, pese a su
frecuencia de uso, no existe una definicion unica.
Diversos autores proponen diferentes conceptos para una caracteristica que, posiblemente,
nos define como seres humanos, entre estas tenemos:
e El honory respeto por méritos personales o adquiridos.
e Para algunas religiones esta predeterminada por el hecho de ser creado a la imagen
de Dios.
e Para la filosofia moderna se asocia a la dignidad con los Derechos Humanos.
(UNESCO, 2011)

Desde la perspectiva médica, es prioritario considerar la dignidad como la apariencia propia
y la percibida por quienes nos rodean, con un nivel de independencia, cognitiva, funcional y
basada en el respeto de las demas personas.

Con los problemas fisicos y psicologicos que pueden convertirse en insoportables, el seguir
“siendo uno mismo” o, ante la pérdida de la identidad y la privacidad, son circunstancias que

atentan contra la dignidad de las personas. (Max Chochinov & Mackeen, 2011)

Se planted la entrevista en profundidad cara a cara como fundamento de la investigacion, que
como consecuencia de las medidas de aislamiento social provocadas por la pandemia del
coronavirus tuvieron que complementarse o sustituirse por encuentros a través de métodos
virtuales. En la entrevista se intenté determinar el pensamiento, muchas veces basado en
sentimientos profundos, que se mezclaron con experiencias previas de muertes de otras
personas cercanas al entrevistado.

Los tépicos de la entrevista en profundidad trataron sobre los cambios en las estructuras:

fisica, emocional, interpersonal, cognitiva, de comportamiento y espiritual. (Balk, 2015)

La dignidad especificamente al final de la vida como base fundamental del ser humano fue
reconocida por todos los entrevistados. Se evidencié también el respeto de la autonomia
hacia la persona. Las personas que participaron tuvieron relacién de conviviente, hijo o hija
con el fallecido, sus edades estuvieron entre los 37 y los 58 afos. Las descripciones de

“respeto”, “evitar el sufrimiento”, “autonomia”, “muerte digna” fueron frecuentemente utilizadas

a lo largo de las entrevistas.
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Representaciones sociales

La perspectiva de las representaciones sociales posiblemente nace del pensamiento
planteado por Piaget sobre el conocimiento social. Si partimos de la influencia del desarrollo
social en el crecimiento de las personas dependiente del lugar en que se crian, autores como
Flavell y Ross, mencionados por Elmer, Ohana y Dickinson en la recopilacion de Duveen y
Lloyd, proponen que el desarrollo humano en su esencia es universal e invariable y no
necesariamente se basa en el producto de la experiencia de una cultura particular, basados
en que hay propiedades que no varian, con lo que, los pasos por los que transcurre el nifio
le conducen a un entendimiento racional, coherente y no arbitrario de la realidad. Los
constructivistas radicales consideran que el contenido del conocimiento puede relacionarse
con lo social, y la estructura de dicho conocimiento no variara. Estos pensadores se sustentan
en que los nifios de cualquier parte del mundo desarrollan los mismos conceptos de
casualidad, justicia o propiedad, independientemente del estrato social en que se encuentren,
y que la unica situacion que puede alterarse es la velocidad de dicho desarrollo. (Duveen &
Lloyd, 1990)

Wagner y colaboradores plantean a las representaciones sociales como ese objeto elaborado
que se convierte en una realidad por virtud de la representacion construida por una
comunidad. De ahi que el sujeto y el objeto no son entes separados, ya que el objeto se ubica
en una actividad que se relaciona a su comportamiento, por lo que una representacion social
se convierte en un sistema de valores, ideas y practicas que permiten a los individuos ubicarse
en un mundo material y social al proveer de un codigo para que se puedan clasificar los

aspectos individuales y de grupo. (Wagner et al., 1999)

Moscovici propone un tridngulo con tres elementos que intentan responder a la pregunta de
¢,como el hombre construye su realidad?: el individuo (como self), el “Otro” y un objeto social.
Jodelet hace la analogia (del chocolate) “Toblerone”, como una transformacion diacrénica en
zigzag con el intercambio social, y considera que es una de las maneras de explicar la
prediccién por el consenso sentido por los participantes de un conglomerado social con un
tema similar y su identificacion con el grupo. En que el “Otro” siempre se relaciona entre el
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individuo (self) y el objeto. (Denise Jodelet, 2008) (Wachelke, Natividade, De Andrade, &
Wolter, 2015)

Para Jodelet, la propuesta de Moscovici sobre las representaciones sociales se trata de un
“‘invento” o una innovacién que se fundamenta en el conocimiento profundo de varias ciencias
sociales como son la psicologia social, la filosofia y la antropologia, entre otras, con la
inclusién y exclusion, reinterpretaciones y adiciones de cada una de ellas. Este pensamiento
esta presente en varios estudios sobre género, educacion, salud, justicia, entre otros. El
cambio de paradigma del positivismo hacia el pensamiento interpretativo que conlleva un
pensamiento activo con el interrogante hacia los nexos sociales con cercania a quienes
actuan en este campo. Las investigaciones relacionadas con las representaciones sociales
se basan en tres pilares, a) el sentido comun (como pensamiento y conocimiento), b) su papel

en la constitucion de las realidades y c¢) su complejidad. (Denise Jodelet, 2008)

Otros aspectos primordiales en la psicologia social y la especificidad del conocimiento se
refieren a las relaciones entre los procesos cognitivos y las interacciones sociales y con ello
hacia el pensamiento natural y la légica, sin perder de vista la informacion, las actitudes, la
dispersion del conocimiento, la objetivacion, las propiedades logicas, la analogia y la polifasia
para explorar la orientacion y el comportamiento dentro de la comunicacién social, que no
puede alejarse del pensamiento cientifico, de la magia y de las creencias que se relacionan

con la memoria, la tradicion, la emocion y la subjetividad. (Denise Jodelet, 2008)

Es importante considerar que los estudios realizados para encontrar el vinculo entre las
representaciones sociales y el comportamiento demuestran que, incluso con disefios de
estudio idéntico, basta un cambio en una situacion representada (sea la tarea o su objetivo)
para que se induzcan diferentes comportamientos. La interrelacion entre grupos produce una
actividad que puede anticiparse y con ello justificar el accionar de cada colectivo. (Denise
Jodelet, 2008)

La objetivacion comprende la seleccion de la informacion, su esquematizacion que a su vez
lleva a la naturalizacién de la proyeccién de la construccion representacional con una
interpretacion en funcién de su significado principal que previamente haya sido enunciada,
clasificada e interpretada. Estos procesos expresan la relacion dialéctica (de confrontacion)
entre las condiciones y la construccion sociales de la realidad con un movimiento circular

entre la palabra y el pensamiento. (Denise Jodelet, 2008)

La teoria de las representaciones sociales difiere de esta posicidon, al sostener que todo
conocimiento es una construccion social y que su mantenimiento depende de la sociedad a
la que se pertenezca. El desarrollo de los nifios depende del proceso de socializacion en que

se desarrollan con diferentes tipos de entendimiento en diversas sociedades, sin que esto
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signifique que los individuos sean receptaculos pasivos de la cultura, ya que la resolucion de
los problemas o su analisis no son una actividad individual sino que dependen de un grupo,
estas soluciones se mantienen en la memoria colectiva del grupo, lo que implica que, cada
vez que existe un problema, no se debe partir desde la nada sino que se fundamenta en el
conocimiento previo de la naturaleza y la sociedad y, estos problemas no siempre tienen una

unica respuesta racional para su solucion. (Duveen & Lloyd, 1990)

Piaget es explicito al proponer que el conocimiento es accién, y que, conocer algo se sucede
con un sistema de accién, por lo que un mundo capaz de ser conocido es un mundo sobre

el que se puede actuar.(Duveen & Lloyd, 1990)

Moscovici es terminante al indicar que solamente hasta hace poco tiempo se incluye en el
vocabulario la nocién que sirve para comprender y describir las relaciones entre los individuos
y los grupos. El intercambio entre el mundo material y la sabiduria acumulada a lo largo del

tiempo por los grupos sociales.(Moscovici, 2019).

Asi mismo se percatd de que las representaciones sociales podian clasificarse en
hegemoénicas (cuando son compartidas por toda o la mayoria) de la poblaciéon, emancipadas
al ser compartidas por subgrupos, y las polémicas que son marcadas por la controversia.
(Sammut, Andreouli, Gaskell, & Valsiner, 2015) Esta posicion puede depender del grupo

social al que se pertenecen las personas.

El sentido comun y, por tanto, sus tradiciones, su inocencia, sus poderes, sus modelos y sus
realidades, fueron las que aparecieron primero. Luego asoman la ciencia y la filosofia que se
inspiraron en sus visiones, y, con ello intentan refinarlos en una operacion intelectual. A
mediados del siglo XX las ciencias inventan y definen la mayoria de los objetos, conceptos,
analogias y métodos de verificacion a los que cada uno de nosotros se refiere para convalidar
nuestras, politicas o intelectuales. Lo que implica, a la larga, que nuestras percepciones o
intuiciones son en realidad un producto derivado, reelaborado, de la investigacion cientifica.
En otras palabras, pensamos, vemos, por que podemos hacerlo; interpretamos eventos
sociales y naturales que no "vemos", y "vemos" eventos que nos dicen (de acuerdo con el

conocimiento popular) que son interpretados por otros. (Moscovici, 2019)

Representar una cosa, un pensamiento, de hecho, no es simplemente duplicarlo o
reproducirlo; es reconstruirlo, retocarlo y posiblemente cambiarlo. El paso del concepto a la
percepcion y viceversa, transformando la materia comun, crea la impresion de "realismo”, de
sustancialidad de abstraccion, ya que podemos actuar con ellas, y esos expresan una
estructura definida Estas organizaciones intelectuales, una vez formadas, nos hacen olvidar
que son un trabajo de comunicacién y de grupo, que su existencia exterior lleva la impronta

de un trabajo de la psique individual y colectiva. (Moscovici, 2019)
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Tomamos las representaciones sociales por dos puntas de una misma cuerda. En primer
lugar, al especificar su caracter como procesos psiquicos capaces de ser familiarizados,
situados y presentes en nuestro mundo interior lo que contrasta con lo que esta lejos de este
entorno. Este punto es en realidad una figura, de donde partimos y hacia el cual,
inevitablemente, regresamos. En segundo término, Moscovici plantea que la serie de
relaciones con ideas que ya estdn presentes, y, que al volverse proximos tomaran
propiedades y las agregaran a las propias y por tanto éstas también cambiaran. Mas, existe
un equivalente de las nociones. O, se manifiesta, en la medida exacta en que se ha
convertido, es decir en representacion. Los vinculos que se tejen alrededor de la idea estan
imbuidos de valores, normas y experiencias socialmente marcadas. En otras palabras, vemos
que representar una nocion es transformarla haciéndola significativa. Por eso, como propone

Moscovici, cualquier representacion social es una alegoria de algo. (Moscovici, 2019)

Denise Jodelet al definir las representaciones sociales aclara que estas son una manera de
interpretar y pensar nuestra realidad cotidiana, es decir, la actividad mental que proponen los

individuos y los grupos con la intencion de sustentar sus posiciones. (Denise Jodelet, 1984)

Luego de un analisis profundo, considero que las representaciones sociales son la manera
que tenemos los seres humanos de actuar en un contexto cultural, dependiente del momento
histérico, con una visién particular dentro de un grupo social que se sustenta en el accionar

de la familia en concordancia con el macrosistema.
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Dignidad

La Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la Unesco plantea el
“respeto debido a la dignidad de la persona humana”, y la situa junto a los derechos humanos.
El concepto se amplia a la universalidad sin discriminacion de ningun tipo hacia la dignidad.
Es decir, si se excluye la consideracién de los derechos humanos se abstrae la dignidad.
(UNESCO, 2006)

David Sulmasy al hacer un recuento historico y revisar la Biblia se percata que el concepto
de dignidad no se relaciona con el pensamiento actual. Se refiere mas bien al rango o posicion
social, sin siquiera hacer referencia a la nobleza o caracter personal. La palabra dignidad no
tenia una definicion similar a la que se plantea en el siglo XXI, para los filésofos griegos, v,
los estoicos romanos la caracterizan como “valia” o lo que podriamos considerar, desde la
posicion politica, como reputacion. Santo Tomas de Aquino al referirse a la dignidad, la
relaciona con la oracion mistica, y escribe que esa es una cualidad humana digna ya que le
permite elevarse hacia la divinidad, ya que el hombre “fue creado a imagen y semejanza de
Dios”. (D. Sulmasy, 2006)

A partir del Concilio Vaticano Il de 1962, la comunidad catdlica se ha erigido como una
importante defensora de los derechos humanos. Las ensefianzas de los Obispos y Papas se
formulan cada vez mas frecuentemente cobijadas por las declaraciones a favor de los
derechos de todas las personas. Juan XXIII enfaticamente planteé que la doctrina moderna
del catolicismo se basa en la defensa de la dignidad y los derechos de las personas humanas.
Esta posicion en el siglo XX se contrapone con la de épocas anteriores en que los Papas
(como Gregorio XVI, por ejemplo) fueron en contra de derechos fundamentales como la
libertad de conciencia, incluso tildandole de “discapacidad mental. Cien afios después el
Concilio, confirmé a la libertad religiosa como base de la dignidad de la persona humana. Este
cambio se produce ante el reconocimiento de los derechos humanos como una precondicién
de la dignidad. (Duwell et al., 2015)

En 1891 el Papa Ledn Xl en su enciclica “Rerum novarum” separa el Estado del hombre al
manifestar que el hombre precede a cualquier Estado en el derecho de proveerse de sustento

para su cuerpo. (Leon Xllil, 1891) Dicha aseveracion exige que las Instituciones busquen el
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respeto hacia la libertad y la dignidad de las personas, y este respeto, incluye la libertad de
credo y por tanto amplia la relacion de la Iglesia con la vida publica. (Duwell et al., 2015) El
Papa es un adelantado al declarar que si los empleadores propusieran situaciones injustas o
degradantes hacia la dignidad como seres humanos, el trabajador debera pedir la proteccién
legal. (Leon XIIl, 1891)

Para muchos, la dignidad es un concepto religioso y filoséfico de larga data, mas, solamente
en los ultimos tiempos ha tomado fuerza como un pensamiento legal.

La dignidad se basa en que cada ser humano es unico e irrepetible y creado a imagen y
semejanza de Dios. (Becchi & Mathis, 2019)(Biblia, s/f) Esta suposicion provee a la persona
de un valor por el que debe ser tratado como sagrado. El contemplar a una persona nos pone
en la presencia de lo Sagrado, por lo que maltratar a otro ser humano se convierte en una

especie de sacrilegio. (Phillips, 2016)

Leon R. Kass, propone que la dignidad es lo que una persona trae a su vida, no es algo que
se nos ha dado. Es decir, creamos nuestra propia dignidad, es algo que nos distingue, que
nos hace especiales y unicos. Con lo que plantea que nadie puede proveernos de ella y que
tampoco puede ser poseida. Y concluye que nadie tiene mas derecho a la dignidad que al

coraje o la belleza, pese a la intensidad de nuestro deseo. (Kass, 2002)

La dignidad del ser humano se vislumbra en la trascendencia de la mente, a través del
intelecto, los seres humanos se extienden en el universo material, y la capacidad de compartir
la sabiduria divina dota a los seres humanos de un valor andlogo al divino. La dignidad
también se puede reconocer por la capacidad de encontrar la “verdad moral” y mantenerla
una vez encontrada. La libertad como forma excelsa de dignidad, que implica el accionar de
las personas de acuerdo con su libre opcion y, esa libertad busca dirigir esa libertad hacia el
bien verdadero. (Phillips, 2016)

Carlos Marx, citado por Badiou, propone que la dignidad personal se reduce a un valor de
cambio, dejando de lado las libertades y que se relacionan con el comercio, (Badiou, 2017)
lo que discrepa con la posicién religiosa y de la propuesta por Kant, mencionado por Byung
Chul-Han plantea que la dignidad es algo que no tiene precio, por tanto no tiene equivalencia

monetaria, es decir es irremplazable.(Han, 2018)

Pero ¢ de donde viene? o ¢, qué significado se le puede dar? Tal vez se basa en la autonomia,
el raciocinio, el alma o ser “hechos a imagen y semejanza de Dios” con la habilidad de
comprender, dar amor y recordar, o, la capacidad de relacionarnos, con la preocupacién hacia
los demas, la que es una caracteristica connatural al ser humano, y que por tanto no requiere

ser “ganada”, y, con una intencion de trascender en el tiempo.
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Hasta principios del siglo XIX la dignidad se asociaba a un status social “de nobleza”, un
comportamiento caballeresco, mas desde la antigua Grecia la manifestacion de “humanidad”
se basa también en quien es capaz de sentir piedad e incluso con la posibilidad de ser
humillado.(Debes, 2017)

Desde el punto de la bioética se fundamenta en la posibilidad para vivir la vida elegida y la
coexistencia entre lo diverso.(Casado, 2009) Ruth Macklin en 2003 en el British Medical
Journal, en un articulo titulado “La dignidad es un concepto inutil” en una frase describe lo
que para ella es la dignidad “no es mas que el respeto hacia las personas o su autonomia”.
La autora plantea que los llamados a respetar la dignidad de las personas se manifiestan en
muchos lugares y diversas instancias, incluso que el concepto tiene poca universalidad, y
hace referencia que, en los documentos de la convencion europea del Consejo para la
proteccion de los derechos humanos, la dignidad se define por los principios éticos del respeto
a las personas, la necesidad de obtener el consentimiento informado, la confidencialidad y
evitar la discriminacion. Las lecturas sobre la dignidad y el proceso de morir se desarrollaron
a partir de los afios 70 del siglo pasado, en que sobre todo se intenta evitar el encarnizamiento
terapéutico o promover practicas médicas que unicamente prolonguen la agonia. En esa
época se empieza a reconocer el derecho a las voluntades anticipadas, con lo que la dignidad
se propone como el respeto a la autonomia, ahora, ¢ si consideramos que un cadaver ya no
tiene autonomia, significa que ya no seria objeto de dignidad?, termina la autora considerando
que la dignidad es un concepto intimamente ligado a la religion (sobre todo a la catdlica) y
expresa que se ha infiltrado en la literatura laica sobre la ética médica, y puntualiza que para
ella la dignidad es un concepto inutil que bien se podria eliminar sin ninguna consecuencia.
(Macklin, 2003) Si consideramos la dignidad como exclusivamente el respeto por la
autonomia caemos en un agujero negro cuando tenemos personas que no poseen esta

caracteristica (individuos con alteracion de la conciencia, por ejemplo).

Debora Diniz, en su escrito “La dignidad es un concepto util en bioética”, objeta que la
autonomia tiene una relacion importante con la moral de las comunidades y, se vincula con
el momento histérico en que se estudiaron estos hechos, asi como un pensamiento liberal

vigente en el momento en que emerge la bioética. (Diniz, 2017)

Al considerar la santidad de la vida desde un punto de vista estricto significa que la vida es
algo sagrado, trascendente, es decir, un simil de Dios. Kass se pregunta si la santidad de la
vida humana depende de un acto divino al ser creada por Dios, o, si Este la santificd luego.
Sin embargo, el hombre es “hecho a imagen y semejanza de Dios”. Una imagen no convierte
al hombre en Dios. Ser imagen es diferente que su original. La dignidad en la muerte no
puede otorgarse desde fuera, requiere la presencia de un alma digna en el ser humano que
la afronta. (Kass, 2002)
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Para el pensador Steven Pinker, la dignidad es relativa al tiempo, al lugar y del individuo que
pudiese verla afectada. Propone que es fungible, y se refiere a declaraciones del Vaticano
en que se considera la dignidad como algo que no debe comprometerse nunca, sin embargo
en la medicina actual, los examenes rectales o colonoscopias son considerados actos
médicos “normales” pero a la vez afectan a la dignidad, o, el pasar a través de un cacheo en
los aeropuertos por motivos de seguridad, entonces se vuelve en un derecho que bien puede
dejarse de lado en aras de la seguridad o la salud.

Incluso manifiesta que la dignidad podria ser dafiina, y, pone como ejemplos a las
demostraciones de “dignidad” en la politica, la fatwa en contra de Salman Rushdie, lo que
provoca que el concepto de dignidad en una poblacién sea reglado y normado por lideres
politicos o religiosos. El precio de la libertad es tolerar el comportamiento de los demas pese
a que se considere indigno desde el punto de vista particular.

La dignidad se vuelve una percepcion humana que debe convertirse en el respeto del ser
humano como tal. Obliga a considerar la observancia a la integridad del individuo y a sus
pertenencias. La coercion, la pérdida de la autonomia y la falta de respeto hacia “el otro” son
lo que finalmente nos dan la pauta para condenarla. La dignidad es una percepcién o, como
se puede parafrasear “una representacion social” tanto para el que la percibe cuanto para el
que la vive. (Pinker, 2008)

Es extrafio que la dignidad no tenga cabida en el principialismo. Sin embargo, es un concepto
que se puede aplicar a cualquier etapa del ciclo vital de las personas (incluso después de
muertas). (Hottois, 2009)

Nietzsche se pregunta si los hombres debemos convertirnos en dioses para ser dignos.
(Nietzche, 1994)

Se puede considerar que la dignidad es algo que llevamos en nuestro interior y por tanto a
todo ser humano hay que reconocerle ese caracter de digno. Pero también toma una
categoria ética. Todas las distintas fundamentaciones éticas adoptaran el término como un
criterio fundamental. En palabras de Séneca “el hombre es sagrado para el hombre”. La
dignidad coincide con ese rasgo de humanidad. (Junquera, 2017)

Digno es quien es unico, autbnomo. Aquel que no tiene dependencia de otros, y, al que no se
le vulnera la autoestima, a quien se le respeta la privacidad, al que se presenta una
comunicacion efectiva que conlleva la capacidad de quejarse ante las diferentes
circunstancias que le toca afrontar. Quien no es victima de negligencia o abuso es digno. El
Papa Ledn Xlll en la enciclica Rerum Novarum relaciona la dignidad con los derechos
naturales como la propiedad privada, el trabajo y el matrimonio, lo que puede interpretarse
como caracteristicas de una existencia autonoma. (Schramme & Edwards, 2017)
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Muerte

Luper propone que, desde el punto de vista biolégico, la muerte se presenta cuando

desaparece la capacidad de mantener irreversiblemente los procesos vitales. (Luper, 2009)

Una de las maneras en que los seres humanos sufrimos crisis, es cuando nos vemos
confrontados a eventos que no pueden ser interpretados. De acuerdo con Geertz, citado por
Fortuin, Schilderman y Venbrux, estas crisis de sentido pueden ser causadas por una
profunda confusion, sufrimiento, e incluso una paradoja moral. Esta crisis induce la busqueda
de sentido. Las religiones, histéricamente han sido las que buscan formular respuestas a los
conflictos existenciales que conlleva la muerte. Esta busqueda de sentido se relaciona con el
entorno fisico y cultural. La cultura de la muerte se enmarca en los mecanismos que
determinan el sentido, desde el punto de vista cognitivo y, del nicho canénigo (representado
por la autoridad religiosa, que en el catolicismo se acompafia de la confesion, la
extremauncion y la absolucion de los pecados) y sustentado por la historia y la costumbre o
el entorno cultural con el respeto al fallecido y a los ritos y tradiciones que se pertenezcan a
la tradicion). (Fortuin, Schilderman, & Venbrux, 2017)

No se puede dejar de lado la existencia del alma mas alla de la muerte, (relacionada tal vez
por el juicio divino), o desde el utilitarismo basado en el razonamiento racional, que se
sustenta en la urbanizacion, racionalizacion, medicalizacion, secularizacion, individualizacion
y profesionalizacion. La postura racional y cientifica de la modernidad, que rechaza las
afirmaciones empiricas no verificables, llevé a socavar las creencias de la vida después de la
muerte y la vision de la muerte como un evento aleatorio que conduce a la nada. (Fortuin
et al, 2017)

Para Aries, desde la perspectiva religiosa cristiana, la muerte se relaciona y refleja con la
figura de Cristo descendido de la cruz, como muerte teoldgica y que se acompafia de la
descomposicién del cuerpo. También propone el autor que los moribundos participaban en la
planificaciéon de la partida, rodeados de la familia y se aproximaban a la muerte con
ecuanimidad. (Aries, 1977)

Octavio Paz, en su libro, “Laberinto de la Soledad” propone que el culto a la muerte es un
culto a la vida, que, el hambre de vida es ilusion por el ébito, y, que este gusto tiene una

tendencia masoquista, apegada a la religiosidad. El mexicano propone que el momento de
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morir es el ultimo cambio hacia la desaparicién, y, que, si la muerte carece de sentido, la vida
tampoco la tuvo. Este final vuelve un simil de la vida que la persona llevd, ya que, si no
morimos como hemos vivido, en realidad esa vida no nos pertenecid, incluso sentencia “dime
como mueres y te diré quien eres”, plantea que se debe morir como se vivio, la muerte no es
transferible, asi como la vida tampoco lo es. En el mundo moderno, las cosas funcionan como
si la muerte fuese inexistente y, las personas evitan pensar en ella y se intenta una
abstraccion que puede acompafiarse de una indiferencia hacia la vida, ya que, si esta pierde
el sentido, también lo hara la muerte, por tanto, una cultura que reniega de la muerte, también

lo haréa de la vida, y el Poeta se pregunta:

“2Morir sera volver alla, a la vida de antes de la vida?

¢Sera vivir de nuevo esa vida prenatal en que reposo y movimiento, dia y noche, tiempo y
eternidad, dejan de oponerse?

¢Morir sera dejar de ser y, definitivamente, estar?

¢ Quiza la muerte sea la vida verdadera?

¢ Quiza nacer sea morir y morir, nacer? "(Paz, 2008)

El estudio del proceso de morir, la muerte, el duelo, la tradicién mortuoria, la preparacion de
los muertos, las tumbas, los rituales y simbolismos que se relacionan con la cultura, dan paso
a debates profundos desde la antropologia, la sociologia y la historia, por lo que para muchos
estudiosos el morir y la muerte son claves en las estructuras sociales y en la ideologia. La
perspectiva del arte y la historia desde el punto de vista histérico en relacion con la muerte
tiene una evolucién de lo primitivo a lo moderno. En épocas primitivas, ciertamente se
percibia a la persona como un todo, que se pensaba sobrevivira de una manera desconocida
en un plano ignoto, mas con la capacidad de un retorno.

En la época del Renacimiento se produce la glorificacion de los logros intelectuales y
académicos como una manifestacion pia del futuro del alma, en cierto sentido se produce un
divorcio entre la idea cristiana de glorificacién del mas alla con el enaltecimiento del pasado.
(Floersch & Longhofer, 1997)

La muerte lanza un ataque hacia la dignidad de cada ser humano, nadie puede reclamar el
derecho a no morir. Y, el proceso de transicion hacia la muerte, eleva preguntas acerca del
valor y la valia de cada moribundo, plantea interrogantes de la vida que se llevd y, si lo que
fue valioso en vida seguira siéndolo en la muerte, y, cuando la dignidad extrinseca se
desvanece, suelen plantearse la pregunta ¢es esto todo lo que hay?, ;no hay nada mas en

mi que lo que siento que soy? o, como me ven los demas?. (D. Sulmasy, 2006)

Pese a que la muerte es parte de la vida se ha dicho que esta deberia aceptarse con humildad
y dignidad, “que bien acepté la muerte” es una frase que escuchamos con frecuencia

contrastando con otras como “luché hasta el final”, con esa analogia de guerra, muy frecuente
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sobre todo en aquellas personas que sucumben al cancer, lo que a la larga puede poner una
presion extrema al proponer que el que fallece no fue lo suficientemente valiente o corajudo,
como para vencer al “enemigo”. El poeta Dylan Thomas en su poema (que lleva el nombre

de la primera linea) expresa:

“No camines suavemente hacia esa buena noche,
la vejez deberia arder y enfurecerse al final del dia,
rabia, rabia en contra de la muerte de la luz”.(Thomas, 1947)

Alo largo de la historia la muerte se transforma de un acto doméstico, solidario, de parentesco
con una expresion publica de pesar. Estos hechos promueven un proceso de alivio
psicologico. En la época actual el proceso de morir se ha privatizado y medicalizado. La

muerte y el pesar perdieron ante el avance de la modernidad. (Floersch & Longhofer, 1997)
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Perspectiva desde la bioética,

Diego Gracia y Ledn Correa enuncian que la bioética no es una sola, y para estos autores
existen cuando menos cuatro vertientes, a) la ontoldgica o principialista, b) la utilitarista, c) la
deontolégica o formalista y d) la personalista. Si consideramos una “generalizacion” desde la
perspectiva de la bioética, uno de los principios basicos es el respeto a la vida, que implica la
razén del actuar ético; el otro pilar es la autonomia o autodeterminaciéon que va de la mano
con la libertad de accion. Muchas veces debemos considerar el accionar basado en los
principios o en las posiciones (con virtud) personales sin dejar de lado la conciencia individual.
Desde el punto de vista personalista hay que considerar en principio la definicion de “persona”
en el sentido de la autoconciencia de un ser racional con inteligencia.

Por otro lado, la dignidad se fundamenta en principio la necesidad de ser persona con el
significado de excelencia o destacado entre el resto de los seres humanos y por tanto debe
ser visto y respetado por su valor propio lo que lo excluye de ser visto como “objeto” o medio
para beneficio de adelantos cientificos que puedan verse como progreso de la humanidad.
(Leodn Correa, 1992)(Gracia, 1989)

La Declaracion sobre Derechos Humanos y Bioética de la UNESCO de 2005, parte de la
equidad en el trato hacia todas las personas e indica una relacion muy cercana entre los
derechos humanos y la dignidad, casi como si se tratase de sinénimos, mas, no llega a definir
la dignidad explicitamente. En lo que se refiere a la identidad de una persona sugiere evaluar
las dimensiones bioldgicas, psicoldgicas, sociales, culturales y espirituales (UNESCO, 2006)
con lo que da la pauta de la importancia que puede tener el contexto en lo concerniente al
hecho de morir.

La dignidad “atribuida” en contraste con la intrinseca por pertenecer a la familia humana, es
aquella que depende del valor que se le atribuye a la persona y se sustenta en su prestigio,
su cargo, o capacidad de produccion e incluso la capacidad de control sobre su propia
persona, esta caracteristica es situacional y depende de la etapa del ciclo vital, de la sociedad
a la que se pertenezca. Esta varia a lo largo del tiempo y suele ser subjetiva (¢ cuanta dignidad
la atribuimos nosotros?) e intersubjetiva (¢, cuanta dignidad esta dispuesta a dar una sociedad,
por ejemplo, a sus trabajadores de la salud?). (D. Sulmasy, 2006)
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Con los avances de la medicina y otras ciencias capaces de modificar la naturaleza se pueden
plantear temas complejos, como si la muerte por causas naturales, fuera del influjo de las
personas, ¢puede entenderse como igual a la causada por los actos humanos? Si la muerte
‘per se” es “mala” y la vida es “buena”, la muerte por cancer, por ejemplo, ;puede
considerarse tan mala como la causada por asesinato? La respuesta deberia ser un rotundo
NO, la muerte en ultimo término es la manifestacion de los limites humanos y de la finitud, y,
la falacia médica de creer que todo puede curarse y solucionarse desde el punto de la vista
de la ciencia, es a todas luces una creencia equivocada. (Callahan, 1996) Se puede
argumentar que el incremento de la expectativa de vida trae un beneficio para los seres
humanos, mas si este aumento no se acompafa de un valor afiadido a los afios, esta posicion
se convierte en inutil. El momento en que la vida se convierta en algo sin sentido, y cuando
el sufrimiento se vuelve insoportable, se puede pensar que hay una afrenta a la dignidad, vy,
esas situaciones no pueden ni deben ser solucionadas exclusivamente por la medicina. El
propdsito final de la medicina no es dar al ser humano el control sobre su destino final, incluida
la muerte y sus circunstancias. La funcion de la medicina no es brindar respuesta al
significado de la vida y de la muerte, sino a algunas de las manifestaciones fisicas y

psicolégicas de ese transitar. (Callahan, 1996)

Arrieta considera la muerte digna como un oximoron al estimar que no puede haber dignidad
en algo que es un proceso que lleva desde la salud hacia la muerte, tampoco piensa que se
pueda considerar como sindnimo de eutanasia, ya que no se puede dejar de percibir desde
un punto de vista utilitarista, Arrieta propone que la dignidad del moribundo es una actitud que
se manifiesta en la terminalidad, en caso de que la muerte sea un acto en “bien” de terceros
la dignifica, y, asi mismo, el sufrimiento que la precede la convierte en instrumento de
beneficio para otras personas. También advierte el autor sobre la pendiente resbaladiza que
significa recurrir a la solidaridad y la compasiéon como manera de acelerar la muerte. (Arrieta,
2012)

Existe una irénica peculiaridad en caso de un sufrimiento extremo, el mantenimiento de la
dignidad se lograra si es que otra persona nos ayuda a morir, 0 nos proporciona los medios
para terminar con nuestra vida, es decir, en algunas circunstancias no se puede lograr la
dignidad por uno mismo sino dependemos de otros, tanto como sociedad que avale o la haga
legalmente posible, o a través de un individuo que provea los medios o lo practique. Implica
aquello que una comunidad permita un homicidio “consensual” para que se preserve la
dignidad del individuo. (Callahan, 1996)

Al considerar la perspectiva humanista, Robert Spaemann se pronuncia por diferenciar los
derechos humanos como una pretension que a cada hombre le atare por el simple hecho de
pertenecer a la especie homo sapiens y, teme que al ser vistos desde el positivismo pueden

en algun momento revocarse. Se pregunta el autor si es que ¢ existe un derecho a la dignidad?
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O, si mas bien ésta es la base de todo derecho. Todas las personas estamos desamparadas
ante la impotencia que significa enfrentarse a la muerte. Mas, la imagen simbdlica de Cristo
que sufre y muere, como acto voluntario, pese a no tener control del proceso, El sigue siendo
una figura digna, porque permanece en contacto con sus amigos, quienes lo rodean y con
quienes lo aman. Entonces, creyentes o no, es probable que acompafiemos al otro en sus
ultimos momentos, si podemos darle esa misma presencia amorosa y atenta, cualesquiera
sean sus decisiones, eso ya es suficiente como para que esta persona mantenga la dignidad.
(Spaemann, 1988)(Vin, 2017)
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Perspectiva desde la medicina de familia

Harvey Chochinov describe la dignidad como la amabilidad, y asume la dignidad como la
percepcion de como somos vistos por los otros (en el sentido de carga) y de como somos
tratados por los demas lo que a la final puede describirse como un trato indigno y sin respeto
lo, que significa una pérdida del valor como ser humano. Plantea un A, B, C, D de la dignidad,
inicia con la actitud y manera de pensar y actuar de los trabajadores de la salud hacia los
pacientes y lo que se asume en relacion con ellos. Se sustenta en el trato hacia las personas
de manera consistente, aunque estas no sean la realidad del paciente. Por ejemplo, el Médico
puede considerar una mala calidad de vida en un paciente con discapacidad, y esta no ser
percibida como tal por la persona que la sufre. La letra B, se refiere al comportamiento
(behaviour) entre los que tenemos la gentileza (incluso en pequefios gestos) y el respeto. La
letra C se relaciona con la compasién del sanitario hacia el paciente, con el sentimiento
profundo del sufrimiento y la intencién de aliviarlo. La letra D se refiere al didlogo en el que se
debe intercambiar mucha informacién, la interpretaciéon y la planificacion con la vista de
precautelar la dignidad. (Kidd, Heath, & Howe, 2017)

David Jones en su escrito “Human dignity in healthcare” pauta que la palabra “dignidad” se
utiliza en mudltiples formas, y, que en todas estas se atribuyen o reconocen algun rango o
posicion en la persona, hace referencia a los escritos de Tomas de Aquino de “observantia”
como la referencia en que la dignidad se observa, respeta o se honra. Hace una analogia con
la justicia con la posibilidad de que esta sea una “virtud general” como que el respeto a la
dignidad humana debe estar implicita en todos los actos de la justicia. Y, una virtud “especial”
que se refiere a la manera en que se demuestra la estima hacia las personas. Los sistemas
de salud representan un reto a la “observantia”, ya que quienes requieren de estos servicios,
tienen sin duda una restriccién a la dignidad en los hechos. En primer lugar, por su condicién
de salud, son “enfermos”, y por tanto se convierten en “pacientes” mas que “agentes”. Por
ello, para que la virtud de la “observantia” se aplique en el sistema de salud, debe
acompafarse de misericordia, empatia, compasién hacia los afligidos. La unidad de estas
virtudes requiere el reconocimiento de la dignidad como una necesidad de la existencia

humana. (Jones, 2015)

En las facultades de medicina se aprende mucho de los cadaveres y de personas que han

muerto, mas, poco se relaciona con el hecho vital que significa el proceso de envejecer,
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perder habilidades y capacidades y la experiencia del proceso que significa el morir. Los
médicos aprendemos a salvar vidas y prolongar ciclos, no nos ensefian a dejar ir, a la partida
del otro, que a la final nos puede servir de imagen a la propia finitud. Tolstoi, mencionado por
Atul Gawande al analizar “La muerte de Ivan llych” menta que “nadie se apiadé como él
deseaba ser apiadado” y, el deseo infantil de recibir consuelo y caricias, pese a que sabia
que eso era un imposible. La ciencia ha avanzado de manera increible en los ultimos afios,
las personas viven mas y mejor, sin embargo, los médicos no aprenden el “arte” de ayudar a
los pacientes en un trance que la sociedad ha impuesto a los profesionales de la salud. Todo
médico se enfrenta tarde o temprano con la realidad de la muerte, muchas veces con
impotencia, dolor y llanto. Con frecuencia se produce un sentimiento de culpa o falencia ante
un evento que sabemos es inevitable para todos, cada persona que conocemos morira, antes
o después del médico, pero cada uno lo hara y se trata de una falsa arrogancia el pensar que

podemos burlar el destino final. (Gawande, 2014)

lona Heath en su articulo “The art of doing nothing” propone la escucha, el pensamiento, la
espera, el ser testigo y prevenir el dafio, como fundamentos de la Medicina de Familia en el
acompafiamiento de los dolientes. Muchas veces, el no hacer nada es preferible que lanzarse
a conclusiones apresuradas, etiquetar, medicalizar situaciones de disconfort, y peor proponer

tratamientos futiles o ineficaces. (Heath, 2012)

A partir del siglo pasado, la muerte cambidé de “residencia”, de la casa al hospital o, en otros
paises, los hogares de retiro u hospicios, con la consecuencia que los cuidados al final de la
vida fueron delegados a los profesionales sanitarios, lo que produce un traslado desde lo
social y comunitario a lo aséptico. (Brito, Jiménez, Master, Salud, & Tenerife, 2006)

Susan Sontag, en su libro “Ante el dolor de los demas”, se pregunta ¢qué es lo que hace que
las personas nos sintamos atraidas hacia la vision del sufrimiento y dolor de los demas?, tal
vez es un sentimiento arraigado en los pensamientos religiosos, en que se relacionan estos
hechos con el sacrificio y la exaltacion. Mas, esa atraccion casi siempre se relaciona con la
muerte del “otro”, “del lejano”, y, en cierto sentido, produce una solidaridad hacia la muerte
de un ser humano. (Sontag, 2004)

Se supone que los médicos estamos para salvar vidas, (que es una falacia, ya que
Unicamente posponemos lo inevitable), y no para terminarlas, mas, en ocasiones nos
enfrentamos a la disyuntiva de tratar una enfermedad que esta matando al paciente o intentar
mitigar su sufrimiento. En esas circunstancias, la recomendacién de los expertos en la
actualidad es la de buscar lo paliativo antes que persistir en la lucha contra la enfermedad.
Los pacientes tienen el derecho de conocer sus opciones, siempre con la informacién veraz
brindada por un médico, y, este Ultimo debe con empatia entender a lo que se enfrenta la

persona que esta en sus ultimos tiempos de vida. La posicion “heroica” (las comillas son mias)
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de hacer siempre “todo lo posible” y, poner toda la fe en la ciencia médica con la idea de que
pronto sera capaz de tratar cada una de las enfermedades se ha desvanecido y muchas
veces se transforma en el uso de tecnologias y tratamientos avanzados que lo Unico que

consiguen es prolongar el sufrimiento. (Svenaeus, 2018)

Desde el punto de vista de la escritora nigeriana Chimamanda Ngozi Adichie no podemos
simplificar y proponer que la historia de vida de una persona se puede circunscribir a lo que
ella llama “historia unica”, es decir, cada individuo tiene multitud de historias a lo largo de la
vida y, esa simplificacién priva de la dignidad de la comin humanidad o de las diferencias y

similitudes de lo que fuimos y lo que somos. (Ngozi Adichie, 2018)

Un punto espinoso para los occidentales es la relacién entre el concepto de dignidad y el de
autonomia. Para muchos la dignidad significa “estar en control”, por lo que la pérdida de esa
independencia y autonomia como puede suceder en enfermedades sobre todo
neurodegenerativas, suponen una pérdida de la dignidad. Sin embargo, pese a que esta
independencia se pierda, la dignidad “intrinseca” no se elimina, ya que ese ser “alguien” es
mas importante que tener el control de las situaciones. Esa dignidad propia significa que los
seres humanos tenemos un mérito y un valor simplemente por ser humanos. La enfermedad
y la muerte afectan a la dignidad que nos atribuimos, provoca una disminucién en la
produccion, la pérdida de la autonomia con un volverse mas dependiente, se pierde la
estimacion ante los demas, por ello, es un deber moral el mantener siempre la autonomia
intrinseca. La pérdida de la dignidad asignada o atribuida no debe quitar la dignidad
intrinseca del ser humano, ese valor, como persona humana le confiere dignidad. (D.
Sulmasy, 2006)

La nocion de “derechos” crea confusion en la discusion acerca de la muerte y el morir. La idea
de “obligacion” ha hecho mucho mal. La posicion de prolongar la vida sin importar la condicién
en que esta persona viva, o incluso en contra de sus deseos. Lleva a un mandato
incondicional de evitar que suceda la muerte si es que esta en manos de los médicos hacerlo
asi, es una posicion que se sustenta en la “santidad de la vida” lo que puede crear un deber
la busqueda de la conquista de la muerte, a través del estudio del envejecimiento, mas hay
que preguntarse si los médicos ¢ tenemos tales mandatos e incluso en qué se fundamentan?
Tal vez existe una contraposicion entre la muerte con dignidad y la santidad de la vida. Es
decir, ¢ se puede proponer algo mas elevado que la dignidad humana? Y la respuesta es, si
es que ese algo se considera sagrado.

Con lo que la nocién de muerte digna negaria la santidad de la vida. Estas posturas opuestas
pueden obligarnos en algun momento a tener que tomar partido por una de ellas. La santidad
de la vida significa que la vida como tal, es sagrada, santa y trascendente casi como Dios
mismo, o, ¢es algo que debemos reverenciar y darle el debido respeto pese a ser

inescrutable?, o, desde un punto de vista menos extremo es algo que no debe violarse ni
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destruirse, sino que hay que proteger, defender y preservar. Ante esta posicion es dificil
considerar la posibilidad de que sus caracteristicas puedan ser retiradas exclusivamente por

decisién humana.(Kass, 2002)

No podemos olvidar que, si hablamos de “muerte” nos referimos al final de la existencia del
cuerpo. Y que puede haber diferencia en fallecer hoy o mafana para la persona que no tiene
expectativa de mejorar o que presenta un sufrimiento u otros sintomas que no son posibles

de paliar. En quien, como consecuencia de su enfermedad o senectud esta préoximo a fallecer.

Los trabajadores de la salud nos volvemos vulnerables como consecuencia de nuestro
trabajo. Existe una vulnerabilidad fisica por la posibilidad de contagio de una enfermedad o
consecuencia de atender a pacientes en situaciones que los pongan en riesgo fisico o
emocional. En ocasiones el personal sanitario puede ser discriminado por su contacto con
personas con enfermedades potencialmente contagiosas o que socialmente puedan causar
estigma, los trabajadores sanitarios no podemos olvidar que al tratar a otras personas
enfermas “como iguales” nos ponemos en situacion de entender que también somos
vulnerables y que los titulos, cargos, trabajos publicados, la estima de la comunidad, todo eso
se deja de lado en esos momentos de comunién con el enfermo. Las enfermedades
terminales y por tanto la muerte provocan un ataque hacia la dignidad adquirida. En este
momento han perdido su independencia de accién, posiblemente no tienen trabajo, el resto
de las personas no quieren estar muy cerca de ellos. Mas, la dignidad intrinseca perdura

incluso en la muerte. (D. Sulmasy, 2006)
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Perspectiva desde la filosofia de la muerte

“La muerte es la crisis suprema del hombre” propone italo Gastaldi, y continta, refiriéndose
al hombre como, ese ser finito, temporal y que por supuesto se pregunta por el significado de
su razoén (o sinrazon) de ser. El filésofo plantea que el caminar en un sin sentido hacia la
desaparicion total es un arreglo o reconciliacion con el absurdo. El conflicto humano no pasa
unicamente por el “morir” sino confrontado por el amor hacia la persona a quien amamos y
que murio, y que, ese es en esencia el sentido final de la vida.

Los existencialistas (Heidegger y Sartre, por ejemplo) tienen la “virtud” de proponer la muerte
como un “continuum” acompafiada de enfermedad, supeditacion a voluntades ajenas,
abandono, maltrato y soledad. Discrepan los dos autores al proponer el uno la angustia y el
francés la “nausea” (pensada como lo absurdo y la ausencia de sentido). Camus por otro lado
reconoce que los seres humanos tenemos un propésito que, ligado a la identidad nos da la
impresion de que la vida tiene sentido, mas siendo esta solo una ilusion, ya que al final no
encuentra ninguna razoén por la que el hombre deba existir. Gastaldi en un acto de fe declara
“no puede ser que Dios que me ha hecho capaz de concebir la idea de la inmortalidad y ha
encendido en mi el deseo ardiente de vivir siempre feliz, permita que me hunda en la nada”.
La resurreccion de Cristo es puntal de la teologia de San Pablo hacia la esperanza de un
mundo eterno, mas alla de la muerte a través de las resurrecciones de los que fallecieron.
Tradicionalmente se considerd la muerte como la disolucién de la diada cuerpo-alma, hoy se
afirma en la unidad del ser humano con la materia como corporeidad del espiritu, y la muerte
se convierte en un transito hacia una metamorfosis profunda y, este paso se convierte para
San Pablo en “resurreccion”, que para Gastaldi es la Unica esperanza de superar la muerte.
(Gastaldi, 2003)

En su “Moral a Nicobmaco”, Aristételes declara que el fin Gltimo del hombre es vivir bien y obrar
de igual manera con lo que obtendra la felicidad en vida, sin mencionar un mundo mas alla

del fisico. (Aristoteles, s/f)

Puede proponerse un cuestionamiento profundo al concepto de santidad de la vida al
considerar si la vida depende de un acto divino en su origen o ¢si fue santificada luego?,
(como lo hizo con el Sabbath). Aparte de su origen ¢ existe algo similar a Dios en la vida
humana? Lo que podriamos pensar en el espiritu o el alma, lo que provocaria admiracion y

respeto hacia lo divino. (Kass, 2002)
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Isabel Herrera, mencionada por el psiquiatra y fildsofo chileno Claudio Naranjo se refiere a la
vida como algo para vivirla mejor, en que la desigualdad y la injusticia sean cada vez menores,
con la capacidad de confrontacion en la tarea de ayudar al otro y, con la pregunta de ¢;qué
hay mas alla de la vida? Y, en el contacto y misterio de la muerte, nos damos cuenta de que
no somos “especiales” al compartir la mortalidad con el resto de las personas y, ademas con

la idea de que la vida como tal es finita. (Naranjo, 2012)

El “proceso de morir’ no es instantaneo, es decir no tiene unos limites bien definidos, asi
como es dificil conocer exactamente cuando inicia el parto y por tanto el nacimiento. Sin
embargo, habitualmente los filésofos se refieren al “final de la vida” como algo mas o menos
rapido. Pero ese hecho es posiblemente la finalizaciéon de la vida o su desenlace, mas en el
caso de la muerte, también puede tratarse de una situaciéon en que no hay punto de retorno,
pese a que aun exista un halito de vida, la muerte esta asegurada, independientemente de lo
que se haga para evitarla, a esa etapa se le puede llamar el umbral de la muerte, hay algunos
autores que plantean que la muerte ocurre cuando varios sistemas funcionales del organismo,
pierden la capacidad de trabajar de manera coordinada. Existe una disyuntiva entre si cuando
alguien muere, puede seguir existiendo, o, si la muerte es el final de la existencia
(evidentemente sin dejar de lado la persistencia del cadaver) Una persona estd muerta
cuando su cerebro deja de funcionar. No debemos pasar por alto la diferencia entre
envejecimiento y morir. El envejecimiento es el proceso en que la capacidad de renovarse y
mantenerse por parte del cuerpo declina. Una vez muertos, ningun evento podra afectarnos.
(Luper, 2009)

Se puede hacer un acercamiento a una definicion filosofica de dignidad al tener la creencia
universal que los seres humanos somos agentes morales. Con lo que el reconocimiento y el
respeto a esta dignidad intrinseca se puede entender desde la base de la moralidad. Sulmasy
se pregunta ¢ por qué ser morales?, y argumenta que los sistemas morales que reconocen la
igualdad y los derechos civiles, o aquellos que no dejan espacio para quienes cometen
crimenes de guerra o de lesa humanidad, pueden sostener la ausencia de reconocimiento
intrinseco de la dignidad humana. El autor parafrasea a Martin Luther King al decir “no
permitas que cualquier persona te diga que tu no eres alguien”. Esa apreciacion de que toda
persona es “alguien” implica sobre todo la percepcién de ser unicos e irrepetibles. (D.
Sulmasy, 2006)

El ser humano tiene una pasién intensa por el control y habitualmente nos disgusta el
desorden o la entropia, pese a que ese es el estado “normal” de muchas cosas, la experiencia
demuestra que la posibilidad de una vida desprovista de dignidad y expuesta a familias con
culpa, una burocracia médica impersonal es algo en que no deseamos pensar, y menos

enfrentarnos. Sabemos que vivimos en una sociedad que carece de recursos sociales y
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culturales como para que las personas puedan buscar un sentido al final de la vida. (Callahan,
1996)

La posibilidad tecnoldgica de la medicina ha evolucionado muchisimo en los ultimos tiempos,
mas esta situacion también provoca una negligencia en el manejo de la persona moribunda
que esta por morir. Esto se puede presentar por la perspectiva cientifica de la medicina que
tiende a dividir el manejo y tratamiento del paciente entre diferentes especialistas, la falta de
voluntad de abocar temas sobre la cercania de la muerte con el paciente por el temor que
aquello provoque angustia y terror. El deseo de siempre “curar” o al menos mantener vivo al
paciente se presenta porque la muerte es vista en muchas de las veces como una falencia o

un demérito para el médico. (Svenaeus, 2018)

El sufrimiento es la manifestacién mas vivida del ser que lidia con su mortalidad, con su
fragilidad y naturaleza transitoria, es decir de quien conoce que su vida llegara a un final, y

ante dicha situacion frecuentemente se produce un sentimiento de invalidez. (Callahan, 1996)
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Materiales y método:

Se trata de un estudio cualitativo interpretativo fenomenoldégico. (Packer, 2010) Que busca
entender desde la perspectiva del analisis de las representaciones sociales el punto de vista

de los familiares de personas que hayan fallecido o estén en etapa terminal.

El contacto con las personas mayores de edad, que participaron se hizo al conocer del
fallecimiento de un familiar de primer grado o que haya sido conviviente del fallecido.
En primer término, se explicaron los objetivos y alcances del estudio. Se realizaron
entrevistas a profundidad en varias sesiones, cara a cara, o a través de las tecnologias de
comunicacion (como consecuencia de la pandemia por coronavirus) se averigué la relacion
o parentesco con el fallecido, edad del entrevistado, su filiacion religiosa (en caso de tenerla)
para a través de las historias de vida comprender las experiencias relacionadas a la muerte
de un familiar, contrastar entre la creencia y lo practicado, como ven, definen y experimenten
el mundo, expuestas en las palabras y, el significado que se obtenga de ellas. Los topicos
sobre los que fue la entrevista en profundidad se relacionaron con el significado de la muerte,
de la dignidad, de la concepcién de muerte digna, los cambios en las estructuras: fisica,
emocional, interpersonal, cognitiva, de comportamiento y espiritual.
¢ fisica, energia, cansancio, dolores musculares (espalda y cuello), sequedad de boca,
dificultad para respirar, falta de suefio, dolor abdominal, nausea, falta de apetito.
¢ emocional, adinamia, enojo, tristeza, ansiedad, frustracion, culpa, afioranza, ideas
suicidas
e interpersonal, aislamiento, roles de actuacion (de género)
e cognitiva, confusion, ilusiones, alucinaciones, olvido del cumplimiento de
obligaciones, falta de concentracion
e de comportamiento, abuso de sustancias, violencia
e espiritual, enojo hacia Dios, castigo, aceptacion de la voluntad de un ser superior,
reconstruccion de un significado, el mundo como imperfecto, o como “lo que es”,

intelectualizacion

Las expresiones emitidas fueron escritas en condiciones de privacidad o en el domicilio del
entrevistado o del investigador, o un sitio neutro. El estudio no entrafié peligro para el
participante ni para el investigador.

Las entrevistas fueron transcritas por el investigador y para garantizar la confidencialidad de

los datos, los nombres de los participantes fueron codificados se utilizé la primera letra del
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segundo nombre y del apellido, se designé un numero de acuerdo con el orden en que se

realizo la entrevista.

Tipo y area de estudio

Se trata de un estudio cualitativo interpretativo fenomenolégico que consta de tres partes la

descriptiva, la de estructura y la de discusion y analisis.

Seleccion de la unidad de analisis y observacion del paciente.

El universo esta constituido por personas cuyo familiar en primer grado o conviviente hayan
fallecido o estén en fase terminal de alguna enfermedad. La obtencidén de la muestra es

intencional y razonada y se llegé hasta la saturacién del discurso.

Perfil de los participantes
e Personas mayores de edad cuyo familiar en primer grado o unido por matrimonio o
unién libre y que haya fallecido en el ultimo afio

e Firma del consentimiento informado
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Analisis.

El Médico de Familia se enfrenta a la muerte con mucha frecuencia. En principio es un actor
que puede involuntariamente, convertirse en el “director de orquesta” de una obra en la que
su involucramiento personal puede marcar su vida y la de las personas que sobreviven al
fallecido.

Se ha dicho en multitud de ocasiones que el Médico de Familia deberia de preferencia vivir
en el mismo entorno que sus pacientes, para tener una perspectiva desde lo préximo. En los
meses en que desarrollaba este estudio se dio el fallecimiento de mi Padre, lo que en esencia
me permitié estar mas involucrado del tema a tratar. Hablar sobre la dignidad de la persona
quien se encuentra en trance de muerte o fallecié probablemente se trata de una referencia
desde el otro.

A través de la codificacion (Sutton & Austin, 2015), se obtuvieron cinco categorias centrales,
muerte, muerte digna, dignidad en el ser humano, ritos y costumbres y creencias (Dijk, 1999).
Con la ayuda de los organizadores del pensamiento V de Gowin, (Mendioroz & Guardian,

2014) el programa Wordle (McNaught & Lam, 2010), se analizaron los hallazgos.

La técnica de validacién se cumplié a través de la triangulacion teédrica (Denzin, 2015;
Thurmond, 2001) que, el Dr. José Sola Villena menciona, “no deben ser camisa de fuerza
para el analisis.” (José Sola comunicacién personal octubre 8 de 2020) Nifio sostiene que
permite “una vision del problema desde varios angulos y posiciones” (Nifio, 2011). La
triangulacion en el analisis puede considerarse un tipo de estrategia de investigacion mas
reciente, que consiste en el “uso de dos 0 mas aproximaciones en el analisis de un mismo
grupo de datos que tiene como propdsito la validacion.” (Alzas & Casa, 2017) La triangulacion
como estrategia de investigacion no estd meramente orientada a la validacion, sino que
persigue una amplitud de comprension de la realidad estudiada. Segun Olsen, mencionado
por Villas, se genera un didlogo que prospera con el contraste entre aquello que parece
evidente y los descubrimientos con las interpretaciones oficiales sobre un determinado objeto
de estudio.(Villas, 2013)

Esta se realiz6 al interpretar las perspectivas desde el punto de vista de la Bioética, de la

Medicina Familiar y la de la Filosofia de la muerte
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Técnicas de analisis:

Luego de transcribir textualmente las entrevistas se analizd6 el contenido con mapas
conceptuales, el programa Wordle y se realizd el analisis del discurso con el grado de
referencia y de prédica, asi como la determinacion de las ideas nucleo y sus sintagmas.

Mapa conceptual

EV 1

Sindnimo

Es Tipos
liberacion del espiritu
alma
Igual
|

( pasar de un estado a otro)

NR 2



N e

Tipos
cambio de estado de la energia,
materia o ser.
del alma o espiritu

[Transi:ién paso de un cambio a ollo]

RT3

Es Sinénimo

Tipos
Inevitable

Pas6 a mejor vida

Espiritual

GG4
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Sinénimo
Es Tipos

Paso que damos cuando
Dios nos llame

Conlleva

Fisica
P B vicdh c& Finalizacion de la materia
aso a la vida eterna y paso a lo espiritual

CB5
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Es

Tipos Sinénimo

paso a la vida eterna
y espiritual

retornar al hogar

mueres cuando cesa
la actividad cerebral
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LT 6
Sinénimo
Tipos
Es
final de la vida
mas el espiritu es eterno
DT7

Sinénimo
Tipos
Es

[final de esta experiencia,

en esta encarnacion ] fisica

pas6 a mejor vida



FE 8

RG9

S~

Sinénimo

Tipos

Es

el final de la vida

muerte cerebral
es la Unica partié

Tipos Sinénimo
Es

paso a una nueva vida en
. o
donde ya i

no hay dolor ni sufrimiento
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EF 10
Sinénimo
Tipos
Es
(ausencia definitiva de un ser) se nos fueron o
se adelantaron
(natural, traumatica, suicidio]
oL 11

T

Sindénimo

Tipos

deceso

final del ciclo de vida
que todos los seres vivos cumplimos

fisica
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Nube de las ochenta palabras mas usadas de todas las entrevistas.
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Nube de cincuenta palabras mas frecuentes por entrevistado:

EV 1

sona
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r— SfETPO
3
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NR 2
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GG 4
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LT 6

DT 7
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FE 8

RG9
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EF 10

oL 11
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Interpretacion del discurso sobre muerte digna

Ausencia de
Toma de Paz -
decisiones sufrimiento y dolor

Perdida de
conciencia

Dependencia ]

Autonomia

(Idea nucleo
manifiesta)

Muerte dlgna

| Explicacion

/ \

Modo de predicacion de accion | [ Grado de referencia

Alta (caracteristicas fuera del

discurso)
Representacion social consolidada (arraigada en la sociedad)

A lo largo de las entrevistas, independientemente de la relacion con el fallecido, las personas
manifestaron que la muerte digna es aquella en la que el moribundo disfrute de autonomia,
en la que pueda tomar (al menos de alguna manera) el control de sus ultimos tiempos. Siendo
por tanto aquella asignada como idea nucleo. Los sintagmas expresados fueron, “valerse por

si mismo” “estar en paz’,

(LTS

ausencia de dolor y sufrimiento”. Los discursos tienen un modo de
prédica de accién y un alto grado de referencia y, son representaciones sociales
consolidadas. Se adjuntan algunas citas que confirman estas aseveraciones. (Mora-Verdugo,
2016)

EV “Lo que viene a mi mente es ambas cosas, no puede haber dignidad si no hay calidad en
la muerte Pues a veces las personas terminan sus vidas en estado muy deplorable y
generando no solamente lastima sino rabia para los familiares, que los abandonan en manos
de personas que los maltratan” ... “La calidad de vida como sinénimo de estar en paz,
acompanado, y no malfratado”.

RT “Cuando uno ha vivido, y va caminando hacia el ocaso de la vida, mientras uno pueda
valerse por si mismo y tenga pasatiempos que nos gusten y sobre todo no ser un estorbo o

problema para sus seres queridos. Hasta ahi la vida es digna.”
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CB “Posiblemente la incapacidad de no poder valerse por si mismo, y no me refiero solo a la
autonomia ya que esta se pierde con los afios, mas persiste la capacidad de disfrutar, se
puede tener una autonomia limitada”.

NR “Que pueda llegar a un estado de paz en su cabeza y corazén” ... “el dolor es tan duro
cruel fuerte e imposible de comparar o soportar inmediatamente en la transicion se convierte

en algo indigno del ser humano”

Interpretacion del discurso sobre la dignidad del ser humano

Libertad Inherente al ser Derechos humanos
humano como
Relacién con Dios
/ iada cuerpo alma ]
(Idea nucleo
manifiesta) /

Respeto

Dignidad del
ser humano
| Explicacion
Modo de predicacion de accion | [ Grado de referencia
Alta (caracteristicas fuera del
] discurso)

¥

Representacion social consolidada (arraigada en la sociedad)

Los expertos en dignidad aun no llegan a un consenso sobre dicha caracteristica Unica del
ser humano. Mas en este estudio el respeto (idea nucleo) es una caracteristica fundamental.
Desde la perspectiva de los entrevistados se relaciona intimamente con la “libertad” “derechos
humanos” e “inherente al ser humano”. Siendo estos considerados sintagmas. Las
expresiones abajo expuestas apoyan este concepto. (Mora-Verdugo, 2016)

GG “Tener respeto y consideracion”

NR “El respeto propio al ser de forma Integra, familiar social desde el punto de vista humano
como seres unicos especiales e irremplazables”

FE “Respeto a la libertad e individualidad, a la posibilidad de pensar diferente, y no ser

encasillado en un molde”
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CB “La dignidad se define por ser hechos a imagen y semejanza de Dios, y es algo inherente
al ser humano. Implica ser merecedor de respeto” ... “La dignidad implica el respeto de los
derechos humanos”

EV “Puedo dejar un momento el ego, reconocer que necesito ayuda, soy muy independiente
y si me pasa algo que me limite es asi no puedo vivir y pues altn este cuerpo tiene vida,
aceptando esa humillacién”

DT “Es la posibilidad de que la persona pueda sentirse Util y/o en la posibilidad de poder elegir
lo que esta bien para si mismo”

Interpretacion del discurso sobre ritos y costumbres como representacion social

Dolor Uso de ropa oscura Luto
Duelo
(Idea nucleo

Seres gregarios
/ [ Sociedad ]
manifiesta) /

Ritos y
costumbres

| Explicacion |
L0 pre_c!lcacwn e Alta (caracteristicas fuera
accion A
del discurso) |

Representacion social consolidada (arraigada en la sociedad)

Ante la muerte de un ser querido, la pérdida es radical y definitiva, todas las dimensiones de
la persona se ven afectadas (fisica, emocional, cognitiva, conductual, social y espiritual).
Duelo y luto muchas de las veces se han utilizado como sin6nimos, pero es importante
determinar sus diferencias. El duelo (idea nucleo) es una reaccion emocional, que puede traer
consigo cambios fisicos y espirituales mas o menos duraderos. En contraposicion, el luto es
una expresion externa del dolor por la pérdida, esta, se encuentra determinada por ritos y
costumbres dada por las propias normas sociales, culturales y religiosas de cada sociedad,
puede expresarse en la forma de vestir, el tiempo de duelo, despedida y conductas para

expresar el dolor. (Cabodevilla, 2007) Los sintagmas para este analisis son “dolor”, “uso de
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ropa oscura” e “interno” (en el sentido de introspeccion). Las expresiones abajo citadas

confirman esta apreciacion. (Mora-Verdugo, 2016)

RG “El duelo se lleva con mucho dolor y tristeza por la ausencia del ser querido”

RT “En realidad creo que el luto se lleva en el alma, en el caso de Mami utilicé ropa negra
por dos dias, y puede ser que sea una manera de mostrar la pérdida”

EF “Son momentos con alto simbolismo, por lo que es adecuado vestir de manera
correspondiente a las circunstancias”

DT “No tenia ganas de salir no me provocaba salir, llevamos un duelo interno”

CB “En la época actual se intentan suprimir las emociones, lo que tampoco es correcto. Hay

que dominarlas, pero no reprimirlas”

Interpretacion del discurso sobre creencias

El espiritu deja el Muerte como Estar junto a Dios

cuerpo castigo
Busqueda de
sentido
Aceptacmn de lo
inevitable

Vida ulterior

(Idea nucleo
manifiesta) /

Creencias ’

| Explicacion

/ \

Modo de predicacion de
accion

)
S

¥

Representacion social consolidada (arraigada en la sociedad)

Desde la perspectiva de las creencias relacionadas con la muerte, salvo uno de los

entrevistados, esperan una vida ulterior (idea nucleo) sea esta junto a un Ser Superior o de

retorno a la energia del universo, los sintagmas son la “inevitabilidad”, “castigo” “Dios le tenga

a su lado”. Se acompafian algunas citas que avalan la perspectiva. Los discursos tienen un
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modo de predicacion de accion y alto grado de referencia y, se representaciones sociales

consolidadas. (Mora-Verdugo, 2016)

GG “De acuerdo con nuestras creencias pedir a Dios que le tenga a su lado”

EV *Vivimos para morir y, vemos la muerte como un castigo, tenemos miedo de tener una
hoja lo suficientemente limpia como para ser merecedora de ir al cielo lo que pueda provocar
que actuemos por miedo y no por conciencia”

NR “Existen creencias que el espiritu deja el cuerpo a las 48 horas”

DT “Ante la inevitabilidad traté de darle el apoyo que podia”

Conclusion de las representaciones sociales:

El Dr. José Sola Villena plantea que una respuesta compartida entre todos, con ejemplos
parecidos, indistinto del rango y la edad es consolidada y por tanto culturalmente aceptada.
Se trata de una representacion que se aprende en la familia o en la vida diaria, es decir no
tiene una ensefanza formal e incluso las personas no tienen conciencia de cuando se
incorpord a sus vidas. Se trata de una representacion consolidada cuando hay diferencias
periféricas, asi como una expresion personal

La denominada (representacion social) de formacién o naciente, no es comun a muchos
miembros de la sociedad, Lo que provoca respuestas diversas, como una mezcla de varias
culturas entrelazadas. Puede ser aquello de novo, lo aprendido en libros o en clases.

*La diversidad puede deberse a la concepcion diferente entre mujeres y hombres, o por la
cultura o grado de instruccion” (José Sola comunicacion personal octubre 8 de 2020)

En este estudio, la totalidad de las representaciones sociales fueron consolidadas.

Caracterizacion de los entrevistados:

Numero de Edad Sexo Relacion con el | Espiritualidad/ religion

entrevista fallecido
1 54 F Hija Sikh
2 42 F Esposa Agnéstica
3 58 M Hijo Catdlico
4 57 M Hijo Catdlico
5 57 F Hija Evangélica
6 37 F Hija Catdlica
7 48 F Hija Ecléctica
8 57 M Hijo Agnéstico
9 37 F Hija Catdlica
10 40 F Hija Catdlica
11 57 M Hijo Catolico




Martinez 51

Aspectos éticos:

Se present6 el documento de consentimiento informado que fue firmado en unidad de acto
con el investigador (anexo 1), al tratarse de una entrevista no hubo la posibilidad de dafio, se
dio un valor social al compartir los conocimientos y creencias con la comunidad.

El estudio no tuvo costo para el participante (salvo el del tiempo que brindé para las
entrevistas), se explicd que no habra compensacion econdémica.

Cada persona entendioé que podia negarse a participar o retirarse en cualquier momento del
estudio sin tener que dar explicaciones. Todos los datos seran reservados y no se utilizaran

para otro fin que el indicado en este documento de informacién.

Discusion:
Pese a la inevitabilidad de la muerte los seres humanos seguimos buscando la inmortalidad
en el mundo que vivimos. Existe la esperanza de una “vida” mas alla de la que conocemos,

y, mientras tan las personas se aferran a la ilusion de pervivir para siempre en este planeta.

Una de las maneras de medir la condicion humana es la respuesta hacia el sufrimiento y la
muerte. Estos procesos habitualmente se acompafian de dolor, soledad, en ocasiones
abandono, en otras desesperanza y falta de sentido. La muerte suele relacionarse
profundamente con indicadores psicoldgicos, culturales y sociales y se basa en un significado
existencial profundo. Pese a que cada vez mas gente muere en los hospitales estos no son
considerados lugares adecuados para morir. Los médicos de los hospitales se dedican a la
“prevencion de la muerte” (su aplazamiento, mejor dicho), ya que, a la final, cuando el
paciente muere, el profesional de la salud no suele lidiar adecuadamente con ese hecho. El
médico “hospitalario” no acostumbra a encontrar un propésito en relacién con la muerte, mas

bien el estilo es buscar un estilo creativo, constructivo y con sentido de vida. (Moller, 2018)

El concepto de muerte se define con un paso a otra dimension o hacia la vida eterna, uno de
los entrevistados propone que se trata de un final absoluto. Algunos se refieren como un
retorno a Dios o al Universo y, como una liberacion del espiritu de un cuerpo terrenal mortal.
Varios de los participantes indican que hay una muerte fisica y otra cuando las personas,
pese a estar vivas fisicamente su espiritu perdié las ganas de seguir viviendo. Una Pastora
Evangélica indica la exclusividad de la muerte fisica ya que el espiritu por ser parte de Dios

es inmortal.

El sinénimo mas utilizado es el de “pasé a mejor vida”, con una referencia muy directa a un

retorno a Dios o a la energia del Universo.

La premisa de dignidad tiene conceptos que concuerdan con el ser creados a imagen y
semejanza de Dios, incluso pese a que esta imagen sea imperfecta, el ser digno por sus



Martinez 52

méritos es otro concepto importante, asi como por la autonomia, siendo esta muy altamente

valorada y la dignidad como una caracteristica que persiste mas alla de la muerte.

Muerte digna se define como aquella en la que se alivia el dolor y el sufrimiento del moribundo
y se permite una comunién con Dios, otros de los entrevistados plantean una muerte rapida
como equivalente. Una persona contestd con una sola palabra “eutanasia” y otra plante¢ el
dilema de la muerte asistida por un médico como un estado en que de manera injusta se
coloca a una tercera persona como responsable de romper el juramento hipocratico de

defender la vida.

Propongo la V de Gowin como una herramienta de andlisis epistemoldgico sobre la

comprension del concepto de muerte, dignidad y muerte digna.

Final de la vida terrenal Transiciéon de una fase a otra
Regreso a Dios o a la energia
del Universo. Esperanza de una vida eterna
Puede darse una muerte

del espiritu, antes que la fisica

Derechos Humanos Dignidad Depende de la perspectiva de
Autonomia “otro”

Conciencia

Ser hecho a imagen de Dios Relativa al momento histérico

Por méritos y cultural
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Muerte digna
En paz Es un oximoron
Con capacidad de decisiéon
Sin sufrimiento Hoy puede ser un buen dia para
Espiritualmente tranquilo morir

Visién desde la filosofia de la muerte

La dignidad es fundamentalmente un término de valor en el sentido de virtud. Hablar de
dignidad humana, entonces, es decir algo sobre el valor de un ser humano. Los diversos usos
de la palabra "dignidad" de acuerdo a Sulmasy se incluyen en una de estas tres categorias.
(D. P. Sulmasy, 2013)

Por dignidad intrinseca, se refiere a ese valor que los seres humanos tienen simplemente
porque son humanos, no en virtud de ningun conjunto de condiciones bioldgicas, psicoldgicas,
sociales, econdmicas o politicas, ni de las opiniones de otras personas, ni de ningun conjunto
particular de talentos, habilidades o poderes.

La dignidad intrinseca es el valor que los seres humanos tienen simplemente por el hecho de
ser humanos. Usada de esta manera la palabra dignidad designa un valor no conferido o
creado por elecciones humanas, individuales o colectivas, sino un valor que es anterior a la

atribucion humana.

El término dignidad atribuida plantea el valor que los seres humanos confieren a los demas
mediante actos de atribucion. El acto de conferir este valor puede realizarse de forma
individual o comunitaria, pero siempre implica una eleccion. La dignidad atribuida es, por
tanto, un valor Suele constituir una forma social de valor. Por ejemplo, atribuimos valor a
quienes ostentan un cargo de eleccién popular, a quienes admiramos, a quienes se
comportan de una manera excelsa o a quienes tienen ciertos talentos o habilidades. Usamos
la palabra en el sentido de una dignidad atribuida, por ejemplo, cuando decimos que la
pobreza extrema crea condiciones de vida degradantes e indignas.
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La denominada dignidad inflorescente, es la forma de describir la calidad mediante la cual
un ser humano individual expresa la excelencia humana. "Inflorescente” no es una palabra
de uso comun, pero es la forma adjetiva del sustantivo "inflorescencia”, que significa el
proceso de floracion o florecimiento. Se utiliza para transmitir el valor que proviene de florecer.
Es decir, "dignidad" se usa de manera inflorescente para referirse a individuos que estan
floreciendo como seres humanos, viviendo vidas que son consistentes y expresivas de la
dignidad intrinseca del ser humano. Por lo tanto, la dignidad se usa a veces para referirse a
un estado de virtud, un estado de cosas por el cual un ser humano actua habitualmente de
maneras que expresan el valor intrinseco de lo humano. Decimos, por ejemplo, que fulano de
tal se enfrentd con dignidad a una situacion particularmente dificil. Este uso de la palabra no
es puramente atribuida, ya que depende de alguna concepcién objetiva de la excelencia
humana. Sin embargo, el valor al que se refiere este uso de la palabra no es intrinseco, ya
que depende tanto de las circunstancias reales como de una comprension explicita del valor

intrinseco de lo humano. (D. P. Sulmasy, 2013)

Desde la vision Aristotélica la muerte implica la separacion del cuerpo y el alma. Sin que
esto signifique la supervivencia del alma luego de la muerte del cuerpo, asi visto, conlleva a
la pérdida de la unidad del ser humano. La siguiente consideracién es que una vez que el
cerebro (considerado como el érgano integrador de la persona) deja de funcionar, se produce
la muerte. (Oderberg, 2019)

La postura de la Iglesia Catdlica queda reflejada en el discurso del Santo Juan Pablo Il al

primer congreso internacional sobre la asistencia a los moribundos y que copio aca.

“Con respecto al asi llamado «encarnizamiento terapéutico», que consistiria en el uso de
medios extenuantes y pesados para el enfermo condenandolo de hecho a una agonia
prolongada artificialmente la citada Declaracion prosigue asi: «Ante la inminencia de una
muerte inevitable, a pesar de los medios empleados, es licito en conciencia tomar la
decision de renunciar a unos tratamientos que procurarian unicamente una prolongacion
precaria y penosa de la existencia, sin interrumpir sin embargo las curas normales debidas
al enfermo en casos similares» (n. IV).

Por otra parte, la medicina dispone hoy de medios que permiten el alivio del dolor dentro del
debido respeto a la persona del enfermo”.

(Juan Pablo Il, 1992)

Posicién del Santo Padre en la que se compadece de las personas que estan en trance de
muerte inevitable y permite la abstencién de tratamientos que prolonguen la vida y propugna

el alivio del dolor con el respeto hacia el doliente.
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Vision desde la medicina familiar

Dentro de las funciones de los médicos familiares esta la de proporcionar los cuidados
paliativos a las personas que lo requieran. Ante esta situacion se entiende que la dignidad
es algo que todos los pacientes poseen. Hay que reconocer en estos pacientes el valor que
tienen en virtud de ser lo que son: seres humanos. Este valor es radicalmente igual para todos

y no puede menoscabarse por enfermedades o alteraciones en su aspecto fisico.

Para algunos profesionales de la salud, ciertas condiciones médicas (como la pérdida de la
continencia o la deformidad facial causada por un cancer de cabeza, o el dolor insufrible)
pueden despojar a los pacientes de su dignidad. Por otro lado, el aislamiento social o
abandono que a menudo acompafia a tales circunstancias pueden resultar en disminucién o
pérdida de la dignidad. Nadie puede negar que la enfermedad, las lesiones y la muerte

constituyen un ataque contra nuestras convicciones sobre el valor de los seres humanos.

Cuando el ser humano se desfigura, se vuelve dependiente, irracional o sufre un gran dolor,
los que observamos esta situacion nos rebelamos casi instintivamente. Podemos pensar que
lo que nos lleva a valorar al ser humano son conceptos fragiles y etéreos que pueden
perderse. En esas circunstancias, solemos decir que la situacién se ha vuelto indigna para
esa persona. Este pensamiento es aceptable desde el punto de vista de la dignidad atribuida,
siempre desde la perspectiva de un observador externo, que, muchas veces se puede arrogar

posturas de lo que él considere mejor para el paciente.

Existen pacientes que soportan situaciones de extremo sufrimiento con dignidad,
reconociendo en esta acepcion el sentido de lo que de que Sulmasy llama inflorescente (D.
P. Sulmasy, 2013) usando esta palabra en el sentido de que esta persona reveld una gran
virtud y demostré una o mas virtudes humanas, como el coraje, la paciencia o la sabiduria,
en una situacion muy dificil. Esta capacidad especifica de demostrar estos valores humanos

confiere a la persona una definicion y caracteristica de digno.

Para el profesional de la salud encargado de los cuidados paliativos la dignidad implica el
reconocer los derechos y las necesidades de los moribundos. La pérdida de la dignidad es
una de las razones mas poderosas que esgrimen los médicos para practicar la eutanasia o

participar en la muerte asistida por el médico. (Chochinov et al., 2002)
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Vision desde la bioética

Kant, mencionado por Kerstein, define "humanidad”" de manera intercambiable con
"naturaleza racional”. Al hacerlo implica que, tener humanidad entrafia estar en posesion de
ciertas capacidades racionales entre las que se encuentran la autonomia y la capacidad de
perseguir metas o suefios. Kant diferencia el valor inconmensurable al contrastarlo con el
precio: "Lo que tiene precio puede ser reemplazado por otra cosa como su equivalente; lo
que por otra parte se eleva por encima de todo precio y por lo tanto no admite equivalente,
tiene dignidad". (Kerstein, 2009)

¢ Deberian las personas elegir cuando morir? Es decir, ¢son moralmente permisibles la
eutanasia y el suicidio asistido por un médico? Primero debemos aclarar los términos:
eutanasia implica una muerte que tiene la intenciéon de beneficiar a la persona que muere y
requiere un acto final por parte de otra persona (por ejemplo, un médico); el suicidio asistido
por un médico implica un acto final por parte del paciente, que también tiene la intencién de
llevarse a cabo por el bien de ese paciente. El punto esencial es que ambos implican poner
fin intencionalmente a una vida humana: en la eutanasia voluntaria, el paciente y el médico
pretenden la muerte; en el suicidio asistido por un médico, el paciente tiene la intencién de
morir y el médico es el encargado de hacerlo. Estas situaciones plantean conflictos tales
como, ¢ es permisible que las personas acaben intencionalmente con vidas humanas (incluida
la propia) sin mancillar la dignidad del ser humano? por otro lado, si consideramos la
autonomia como la posibilidad de terminar con su propia vida, ¢donde queda esa
caracteristica seminal del ser humano? Es decir, ; qué pesa mas, el valor intrinseco de la vida
humana o el valor que se le pueda dar desde el punto de vista de los intereses, juicios y
elecciones de cada individuo? En caso de aplicar la eutanasia o el suicidio asistido por el
médico puede considerarse que no tiene como objetivo (como el que lo define) de beneficiar
al paciente, ya que, ¢como es posible que la muerte beneficie a la persona que muere? La
muerte elimina a la persona: ;cémo podemos producir un beneficio si eliminamos al
beneficiario potencial?, por otro lado, en el caso de que se produzca la muerte, esa persona
ya no esta para verse afectada por ese dafio. Al contrario, si la vida de una persona es misera
y con sufrimientos que no se pueden paliar, tal vez ese individuo, pese a tener una vida mas
corta, compensara por tener mas beneficios que si se prolongase su estadia en este mundo,
es decir vivir una vida mas corta es de beneficio porque impide males mayores a futuro.
(Kamm, 2001)

La pregunta siguiente es entonces ;es moralmente permisible beneficiar a una persona que
solicita se apresure su muerte? Ante la suposicién de que un médico trata a un paciente
terminal con dolor intenso. Supongamos que el dolor sélo se puede controlar con morfina en
altas dosis, pero que la administracion de morfina seguramente acelerara la muerte del

paciente. Sin embargo, con el consentimiento del paciente, el médico puede administrar la
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morfina. ¢ Por qué? Porque, en este caso particular, el mayor bien para el paciente es el alivio
del dolor y el menor mal es la pérdida de la vida: después de todo, el paciente tiene una
enfermedad terminal y un dolor severo, por lo que la vida terminaria pronto de todos modos
y no es de muy buena calidad. Es decir, jexiste diferencia (beneficio) entre morir este
momento u horas antes?, posiblemente si en caso de que el paciente al tener una vida mas
corta sin dolor en lugar de una vida mas larga e incluso mas dolorosa. (Tenga en cuenta que
esto podria ser cierto incluso si la morfina pusiera al paciente en un estado inconsciente
profundo del que nunca se despertd, de modo que nunca experimentd conscientemente un
tiempo sin dolor).

Al administrar morfina para aliviar el dolor, el médico prevé con una alta probabilidad que el
paciente morira pronto. Aun asi, la muerte es un efecto secundario del medicamento, no el
objetivo del médico o la razén para administrarla: en este caso, no tiene la intencién de la
muerte del paciente y administraria el medicamento incluso si pensara que la muerte no se
producira como una consecuencia del manejo del dolor. En vista de que la muerte no esta
presente, todavia no tenemos un caso de eutanasia o suicidio asistido por un médico. Al
mismo tiempo, al administrar morfina para aliviar el dolor, el médico no esta simplemente
dejando morir al paciente mientras la enfermedad sigue su curso; administra una droga que
puede acelerar el desenlace. Otra circunstancia seria que la morfina (como consecuencia de
su metabolismo) pierde su eficacia para aliviar el dolor, y que al elevar la dosis posiblemente
se acortara la vida del paciente, con el consecuente menor tiempo de dolor. Si el paciente
esta consciente de esa posibilidad y solicita el medicamento para acabar con su vida, cambia
la perspectiva del bien mayor que era aliviar el dolor con el consecuente riesgo de la muerte.
¢ Cambia esa circunstancia la administracion del opioide? Sutiimente puede plantearse la
intencién de aliviar el dolor o provocar la muerte, siendo esta ultima situaciéon probablemente
inadmisible. Esta situacion cae en la llamada teoria del “doble efecto”, (el principio del “doble
efecto” es una accion que puede tener dos consecuencias conocidas, pero de las cuales sélo
una es la buscada. Asi, la conclusion de que el alivio del dolor y la muerte son dos
consecuencias buscadas por un médico que administra una droga que puede producir ambas,
es falsa. Los médicos dosifican las medicaciones para el alivio del dolor intentando maximizar
su efectividad sin causar la muerte. El principio del doble efecto implica que tratar el dolor del
paciente es aceptable incluso si el tratamiento acelera la muerte (Pons, 2011)) se asume con
esto que hay una gran diferencia moral entre actuar con la prevision de que la conducta de
uno tendra alguna consecuencia deletérea y actuar con la intencion de producir ese mismo
mal (incluso como parte de o como medio a un bien mayor). Entonces, mientras que matar al
paciente dandole morfina para aliviar el dolor esta permitido, matar al paciente dandole

morfina para provocar la muerte es inadmisible. (Kamm, 2001)

La distincién entre intentar un mal y simplemente preverlo a veces marca una diferencia moral.
Pero ¢ proporciona una razon para abstenerse de realizar la eutanasia o ayudar en el suicidio?

Posiblemente no, en muchas ocasiones los médicos (con el consentimiento del paciente)
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proponen el mal menor a una persona para producir su propio bien mayor. El deber de salvar
vidas a veces simplemente supera al otro deber. Por qué entonces es inadmisible que los
médicos pretendan la muerte cuando es el mal menor, para producir el bien mayor sin dolor?
¢ Por qué es moralmente incorrecto beneficiar a la paciente dandole una vida mas corta y
menos dolorosa en lugar de tener que soportar una mas larga y dolorosa? Consideremos que
en el caso de la morfina para aliviar el dolor, se asume que la muerte seria el mal menor y el
alivio del dolor el bien mayor. Esa era una de las razones por las que podiamos administrar
morfina. Entonces, ¢por qué estd mal que los médicos actien a veces contra el deber de

preservar la vida para aliviar el dolor?

Conclusioén

Habermas en 2010 expresa que los derechos humanos se propusieron como respuesta a la
violacion de la dignidad humana y, por tanto, se convirtieron en la particularidad fundamental
de unas caracteristicas que se basan en valores morales y de equidad, y deberian ser
universales. Dado el caracter abstracto de los derechos basicos, estos han de ser
explicitados en términos concretos, ya que, de otra manera pueden ser sujetos a

interpretaciones. (Habermas, 2010)

Se puede decir que existe consenso en que la dignidad humana es un concepto prioritario,

mas no se define el por qué ni el como.

Chochinov et al. plantean que la dignidad en los moribundos es un término de dificil definicion,
el autor y sus colaboradores proponen tres tépicos que se relacionan con la dignidad en los
momentos finales de la vida, siendo estos: a) los relacionados a la propia enfermedad, que
se corresponden con el nivel de independencia, b) los sintomas que se pueden presentar
dentro de la evolucién de la enfermedad y c) la capacidad de mantener la socializacion o

convertirse en carga para otros.

¢,Como se puede mejorar esta situacion? Por ejemplo, al brindar la oportunidad de mantener
la autonomia permitiendo la participacion en las decisiones sobre su atencion o contribuir con
algo que pueda servir como un legado duradero para su familia (por ejemplo: contar la historia
de vida, lo que muchos pueden llamar “sembrar recuerdos”, pintura, etc.), pueden hacer sentir

que su vida fue importante.

También es prioritario mejorar el cuidado al reconocer de manera inherente el valor de las
personas y atender al paciente con respeto. Eso implica medidas que conserven la dignidad.
Otra alternativa podria promover en el médico la oportunidad de los pacientes a adoptar
practicas que permitan proteger la dignidad. Por ejemplo, involucrarlos en rutinas diarias

familiares o apoyarlos en la busqueda de fuentes de apoyo espiritual. (Chochinov et al., 2002)
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Aun hoy, el concepto de dignidad tiene adscrito el reconocimiento social que se atribuye a
una persona. (Habermas, 2010) Esta ultima acepcion puede ser una caracteristica de las
sociedades que gratifican a quienes, muchas veces lo que han hecho es, cumplir con su
deber, sean estos de servicio por estar en una posicion politica o simplemente porque es un

compromiso que acompafia al ser humano.

La dignidad también ha sido propuesta como intrinseca al ser humano por su capacidad de
poseer un lenguaje, la posibilidad de diferenciar lo malo de lo bueno, con el sentido moral de

lo justo y de lo injusto. (Pele, 2015)

En la concepcién de los entrevistados la premisa de dignidad se sustenta en la creacién por

parte de un Ser Superior a individuos a su imagen y semejanza.

Otra de las caracteristicas propuestas que caracterizan la dignidad, es la de poseer una
conciencia que permita una autonomia (no se especifica sino como “poder valerse por si
mismo y no depender de otros”), mas esta aseveracion no es sencilla de entender, ya que,
por ejemplo, si una persona es incapaz de manejar un vehiculo entonces, ¢ha perdido su
autonomia? Los seres humanos somos gregarios, requerimos de una comunidad para
desarrollarnos y ser capaces de expandir las virtudes y caracteristicas mentales que
poseemos. Desde la antigua Grecia la mayéutica ha sido fuente generadora de nuevos
conocimientos, por lo que, ese “no depender de otros” puede bien ser nocivo en muchos

casos.

La casi totalidad de los entrevistados, salvo uno, que se definié como agnéstico, consideran
a la muerte como una etapa en que el espiritu o el alma se desprenden del cuerpo fisico y
plantean la esperanza de una vida eterna, mas de uno manifestaron miedo o dudas sobre el
futuro, “¢qué sera después de la muerte?, uno tiene miedo (de) que sera después de la

muerte. Pero creo también que muere solo el cuerpo porque su espiritu esta con Dios” (LT).

Dentro de la inmensidad del tiempo transcurrido desde la formacion del universo, la presencia
del ser humano quien aparecié hace tan poco tiempo me hace pensar en un derroche de
recursos para que en el lapso de unos pocos afnos en que vive una persona se decida su

futuro para el resto de la eternidad.

La premisa de dignidad en la muerte tuvo varios matices, desde la ausencia de dolor o
sufrimiento, hasta la abierta propuesta a la eutanasia. Otra participante considera la muerte
asistida por un médico como una opcion inviable porque “podrias dejar (expresado) quiero
que me practiquen esto y esto, pero ;quién lo va a hacer? ese pobre ser va a tener que cargar
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en su cabeza, por mas que en su cabeza diga hice lo correcto, a la larga te estas cargando
con la vida de alguien” (DT)

“El ser humano tiene cuerpo, alma (en donde se encuentran las emociones, la voluntad y el
intelecto) y espiritu (que es el aliento de vida en cada uno de los seres humanos, por ser

hechos a imagen y semejanza de Dios” (CB) es la propuesta de una de las entrevistadas.

Proponer la muerte asistida por un médico o la eutanasia atentaria contra Dios al matar a un
ser que en su constitucién tiene parte del halito divino. El uso de medicamentos para sedacién
paliativa tiene otra consideracién y la expresé ampliamente en el acapite de vision desde la

bioética.

La postura de que el sacrificio de una persona como ejercicio salvifico para los demas puede
encontrarse en el pensamiento de Viktor Frankl, de encontrar un sentido de vida un propésito

y una responsabilidad hacia cada uno de nosotros. (Frankl, 1991)

Los médicos hemos convencido a los pacientes que nosotros salvamos vidas, lo que es a
todas luces una mentira. Ivan lllich puso el dedo en la llaga al indicar que, a través del sistema
médico, “se decide cuando y después de qué indignidades y mutilaciones morira”. La
medicalizacion de la sociedad ha puesto fin a la época de la muerte natural. EI hombre
occidental ha perdido el derecho a presidir su acto de morir. La salud, o el poder autbnomo
para hacer frente, ha sido expropiada hasta el ultimo suspiro. La muerte técnica ha ganado
su victoria sobre la muerte. (lllich, 1976) Sin caer en extremos, podemos suponer que muchas
veces se realizan actos médicos innecesarios y futiles con la intencion de prolongar la vida
de personas, que tal vez estarian mejor muertas o, que, de no disponer de los elementos
tecnologicos y humanos falleceran antes que esos otros “afortunados” que tienen la
capacidad econdmica de pagar por unos servicios, que a la final lo Unico que hacen, muchas
veces, es prolongar agonias haciendo mas doloroso y con mayor sufrimiento tanto para el
moribundo cuanto para su familia, sin olvidar muchas veces de elevados costos econdémicos

que cargan innecesariamente al sistema de salud.

En definitiva, la dignidad es un concepto elusivo que, en principio, es consustancial al ser
humano, requiere de autonomia, implica una calidad de vida (definida por cada persona, y no
puede extrapolarse), que puede ser percibida por un observador externo de una manera

equivocada.

La muerte vista desde la perspectiva de Epicuro “cuando existimos, la muerte no esta
presente, y cuando ella esta presente ya no existimos” (Mejia, 2012) propone un balsamo al
temor a lo desconocido. Para muchas personas esta presente la esperanza de una vida
eterna para el espiritu (o0 alma).
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Concibo la muerte digna como aquella que se produce sin excesivos dolores o sufrimientos
(siempre desde la perspectiva de quien los padece) pese a que el uso de medicamentos
pueda como “doble efecto” provocar la muerte. Existen circunstancias en que se requiere
sedacion terminal de urgencia (ahogo en un paciente consciente, vomitos de sangre o
sangrado de las vias respiratprias que no se pueden detener) en las que el médico conoce
que se producira la muerte como consecuencia de su accionar, mas ante la inminencia del

final de la vida corporal estan justificadas.

Es curioso que ninguno de los entrevistados concibi6é la muerte como un momento de alegria
por el retorno del alma de su ser querido al seno de Dios, lo que contrasta con la creencia de
una vida espiritual eterna de comunion con el Creador, y, mas bien las expresiones fueron de

dolor, nostalgia y pérdida.

“Es importante el poder demostrar la pena”. EV.
“Recuerdo a mi Papa con nostalgia” CB.
“En lo espiritual renegué, yo renegué por su edad, era todavia joven, pensé todavia podia

vivir mas. Fue un preguntarme un ¢;por qué?” LT
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Anexo 1

®

UNIVERSIDAD
DEL AZUAY
50 ANOS

Informacion para participar luego del consentimiento informado.

Estudio: “Representaciones sociales sobre la muerte desde la perspectiva de las familias de
pacientes en estado terminal o que fallecieron en el ultimo afio”

Investigador: Pedro Martinez Borrero Médico Familiar

Estudiante de la Maestria de Bioética de la Universidad del Azuay Teléfono de contacto
2815803 - 0998304656

El proposito de esta informacion es ayudarle a tomar la decision de participar en el presente
estudio, que servira para la obtencion del titulo de Magister en Bioética del Dr. Pedro
Martinez Borrero.

Usted ha sido invitado a participar por ser familiar de una persona que fue o no paciente del
Investigador y que fallecié o esté en fase terminal en el ultimo afio.

El objeto del estudio es que, desde el punto de vista de la filosofia de la muerte, la medicina
de familia y la bioética podamos contrastar los conocimientos, los mensajes y las actitudes
sobre la muerte. Interesa que Usted considere la dignidad, el respeto de las demas
personas, con los problemas fisicos y psicologicos de quien esta en fase terminal o haya
fallecido, es fundamental la posibilidad de seguir “siendo uno mismo”, sin perder la identidad
y la privacidad. Este es un momento en que debemos expresar la esperanza, el apoyo
espiritual, la importancia del legado que sera lo que perdure.

El método de la investigacién se basa en entrevistas con preguntas abiertas que le hara el
Investigador.

El estudio no tiene intervencion alguna.
Existe un valor social al compartir los conocimientos y creencias con la comunidad.

El estudio no tiene costo para Usted (salvo el del tiempo que brindara para la entrevista),
tampoco habra compensacion econémica.

Usted comprende que:

1. Puede negarse a participar o retirarse en cualquier momento de este estudio sin
tener que dar explicaciones.

2. Todos los datos seran reservados y no seran utilizados para otro fin que el indicado
en este documento de informacion.

Yo (Nombre y
apellidos)

He leido la informacion que se me ha entregado.

He tenido la oportunidad de preguntar sobre la investigacién y se me ha contestado
satisfactoriamente las preguntas que he realizado.
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He hablado con el Dr. Pedro Martinez Borrero (Investigador del estudio) Comprendo que mi
participacion es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio en las siguientes situaciones:

1. Cuando quiera
2. Sin tener que dar explicaciones

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio

Fecha y hora

Firma del participante

Numero de cédula

Nombre en imprenta del participante

He explicado este proyecto al participante y he contestado todas sus preguntas, he
entregado una copia del documento de consentimiento.

Creo que comprende la informacion y accede a participar en forma voluntaria.
Fecha y hora (la misma fecha cuando firma el participante)

Firma del Investigador
Nombre del Investigador

Anexo 2.

Se plantea averiguar su relacion con el fallecido, su filiacion religiosa (en caso de tenerla)
para a través de las historias de vida comprender las experiencias relacionadas a la muerte
de un familiar, contrastar entre la creencia y lo practicado, como ven, definen y experimenten
el mundo, expuestas en las palabras y, el significado que se obtenga de ellas. Los topicos
sobre los que ira la entrevista en profundidad seran sobre los cambios en las estructuras:
fisica, emocional, interpersonal, cognitiva, de comportamiento y espiritual.

a) fisica, energia, cansancio, dolores musculares (espalda y cuello), sequedad de
boca, dificultad para respirar, falta de suefio, dolor abdominal, nausea, falta de
apetito.

b) emocional, adinamia, enojo, tristeza, ansiedad, frustracion, culpa, afioranza, ideas
suicidas

c) interpersonal, aislamiento, roles de actuacion (de género)

d) cognitiva, confusion, ilusiones, alucinaciones, olvido del cumplimiento de
obligaciones, falta de concentracion

e) de comportamiento, abuso de sustancias, violencia

f) espiritual, enojo hacia Dios, castigo, aceptacion de la voluntad de un ser superior,
reconstruccion de un significado, el mundo como imperfecto, o como “lo que es”,
intelectualizacion

Se pretende averiguar:
e ;Como se sintio, desde el punto de vista fisico cuando se entero6 del diagnodstico de
Su Familiar?,

e ;Qué cambios experimentd emocionalmente cuando se enterd del diagnéstico de Su
Familiar?
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e ; Se alteraron las relaciones interpersonales ante la noticia de la enfermedad terminal
o fallecimiento de Su Familiar?

o ;Considera Usted que tuvo cambios desde el punto de vista de su accionar mental
(memoria, olvido de cumplir obligaciones u otras) cuando se enterd del diagndstico o
la muerte de Su Familiar?

e ;Cambié su comportamiento cuando se enterd del diagnéstico o la muerte de Su
Familiar?

e ;Cambié su perspectiva de vida espiritual sobre la vida cuando se enterd del
diagnostico o la muerte de Su Familiar?

e ;Qué cree que hizo o no debié hacer basado en sus creencias cuando se enterd del
diagnostico o la muerte de su familiar?

Las entrevistas se realizaron en el domicilio del familiar, o en un lugar neutral. Como
consecuencia de la pandemia algunas se efectuaron a través de video conferencia. Fueron
grabadas y transcritas en un diario de campo para discernir las categorias y las
representaciones sociales.

Categoria Pregunta
¢qué es para usted la muerte?

Muerte

¢qué le viene a la mente si le digo
morir, muerte, calidad o dignidad en la
muerte?

;cree que hay diferencia entre dolor y
sufrimiento y en caso de que sea asi,
cual cree que sea?

spuede haber mas de un tipo de
muerte?
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¢cudl es su concepto de dignidad con
relacion al ser humano?

Muerte digna

;cree que puede haber una muerte
digna? Y de ser asi, ¢cuales serian las
caracteristicas de esta?

¢,como llevan el duelo en su familia?

Representacion social
¢qué sucede en el velorio?

¢existe algun rito alimenticio?

¢alguna vestimenta especial para la
persona fallecida y para los deudos?

¢cuanto tiempo se guarda el luto con
(la ropa) o la inasistencia a actos o
eventos sociales?

¢,qué se hace o debe hacer con los
restos mortales?

¢,Ccual es su pensamiento sobre la
cremacién y la disposicion de las
cenizas o el entierro?
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¢ha escuchado o conoce lo que
significa recoger los pasos?, y, ¢cual es
su opinion sobre ello?

¢, qué opina sobre la posibilidad de los
aparecidos o de que las personas
fallecidas de alguna manera se puedan
contactar con los vivos?

¢piensa que debe pasar algun tiempo
entre el fallecimiento y el entierro o la
cremacion?

¢,como llevan los ritos religiosos?

¢ existen otras maneras de verbalizar a
la muerte? (suefio, desencarnar, paso
a mejor vida...)

¢ qué opina de los actos de recordacién
(al mes por ejemplo)?

¢icudl cree que es la razén para
anunciar en la prensa u otro medio
social el fallecimiento de la persona?

¢,cudl es su idea de las visitas de
pésame a los deudos?

¢qué opina de dar el pésame a traves
de las redes sociales?

¢,qué opina de la inmortalidad o del
legado o trascendencia de la persona
que fallece?

70
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Y... ¢como era antes?




