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Resumen

Este trabajo tiene como objetivo demostrar que el fendmeno de la mistanasia es un obstaculo que
superar para lograr el derecho a una muerte digna en Brasil. La discusion bioética tradicional acerca de
la muerte digna, influenciada por la escuela principialista norteamericana, dedica una mayor atencién
a cuestiones microéticas y emergentes. Para contrarrestar esta vision, se encuentra la realidad social
brasilefia, marcada por verticalidades y procesos histéricos de exclusion social, factores que provocan
el fendbmeno de la muerte miserable, en el abandono. Teniendo en cuenta esta situacién, la investi-
gacion discute la necesidad de ampliar el debate acerca de la muerte digna para abarcar cuestiones
macroéticas persistentes, con el fin de revelar la influencia de la exclusién social en el proceso de
muerte de poblaciones vulnerables. Se emple6 una metodologia deductiva para el analisis de datos
recopilados mediante revisién narrativa de literatura e investigacion en el sistema DataSUS.

Palabras clave: Accesibilidad a los servicios de salud. Bioética. Derecho a morir.

Resumo

O Unico obstaculo a morte digna é a distanasia?

Este trabalho tem como objetivo demonstrar que o fendmeno da mistanasia € um obstaculo a ser
superado para a concretizacdo do direito a morte digna no Brasil. A discussdo bioética tradicional sobre
a morte digna, influenciada pela escola principialista norte-americana, direciona maior atencéo a ques-
toes microéticas e emergentes. Contrapondo-se a essa visao, encontra-se a realidade social brasileira,
marcada por verticalidades e processos historicos de exclusdo social, fatores que provocam o fenémeno
da morte miseravel, em abandono. Considerando essa situacao, a pesquisa discute a necessidade de
expandir o debate sobre a morte digna para abranger questdes macroéticas persistentes, a fim de des-
nudar a influéncia da exclusao social no processo de morte de populagdes vulneraveis. Empregou-se
metodologia dedutiva para analisar dados levantados por meio de revisdo narrativa de literatura e
pesquisa no sistema DataSUS.

Palavras-chave: Acessibilidade aos servicos de salde. Bioética. Direito a morrer.

Abstract

Is dysthanasia the only obstacle to a dignified death?

This paper aims to show that the phenomenon of mysthanasia is an obstacle to achieving the right
to a dignified death in Brazil. Traditional bioethical discussions on dignified death, influenced by the
American principlist school, tend to prioritize microethical and emerging issues. Brazil’s social reality
contrasts with this view, as it is characterized by hierarchies and historical processes of social exclusion,
factors that contribute to the phenomenon of miserable and unassisted death. Given this context,
the study discusses the need to expand the debate on dignified death to include persistent macroethical
issues and address the impact of social exclusion on the dying process of vulnerable populations.
A deductive methodology was used to analyze the data collected from a narrative literature review and
the DataSUS system.

Keywords: Health services accessibility. Bioethics. Right to die.
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Guiada principalmente por el discurso princi-
pialista hegemoénico, la discusion bioética respecto
al derecho a una muerte digna ha crecido en Brasil
en los Gltimos afos. Asi, una muerte digna se ha
asociado repetidamente a pacientes con enferme-
dades terminales, la practica de la ortotanasia y la
institucion de directivas anticipadas de voluntad.

Estos enfoques se perfilan con base en el reco-
nocimiento de la influencia de las innovaciones bio-
tecnolégicas en el proceso de muerte de los seres
humanos. Por lo tanto, la muerte digna como tema
bioético en Brasil tiene que ver con situaciones en
las que la indignidad de la muerte surge de eventos
iatrogénicos relacionados con el uso indebido de la
biotecnologia, lo que caracterizaria esta discusién
como parte de las cuestiones bioéticas emergentes.

A partir de este conjunto de supuestos bioéticos,
la muerte digna se opone a los conceptos de obsti-
nacion terapéutica y medicina curativay, sobre todo,
a la practica de la distanasia. Todos estos fenéme-
nos serian manifestaciones de conductas que vio-
lan la autonomia del paciente con una enfermedad
terminal e ignoran la inviabilidad cientifica de curar
al paciente, sometiéndolo a tratamientos extraordi-
narios, indtiles y desproporcionados.

Sin embargo, es necesario mencionar que la
parte mas significativa de esta discusién engendrada
en Brasil fue directamente trasplantada de la rea-
lidad social de Estados Unidos, cuna de la escuela
bioética principialista®. El principialismo nortea-
mericano es el paradigma bioético hegemoénico en
Occidente y la principal fuente de un nimero signi-
ficativo de estudiosos de la bioética en Brasil.

Ante este panorama, es necesario verificar si
estas discusiones bioéticas sobre la dignidad de la
muerte influenciadas por la escuela principialista
norteamericana corresponden a la realidad brasi-
lefia, marcada por la exclusion social y por diversas
formas de desigualdad. En ese sentido, es indis-
pensable comprender si el fenémeno esta solo
relacionado con la biotecnologia, si la discusiéon
sobre el derecho a una muerte digna debe abarcar
exclusivamente los casos terminales y si el obsta-
culo para lograr la dignidad en el proceso de morir
consiste solo en comportamientos distanasicos de
los profesionales de la salud.

Teniendo en cuenta esta situacion, esta inves-
tigacién se propone responder a la siguiente pre-
gunta: ;cémo impacta la realidad brasilefia, con sus
marcas de verticalidad, en la discusién sobre el

derecho a una muerte digna? Para deconstruir
la idea de la indignidad de morir como resultado
exclusivo de la practica de la distanasia, la hipéte-
sis inicial supone que la mistanasia se opone a la
dignidad de la muerte.

En un pais con altos indices de exclusién social,
el derecho a una muerte digna no debe discu-
tirse inicamente a nivel microético, sino también
en sus matices macroéticos. Con esto buscamos
exteriorizar factores sociales que contribuyen
a una muerte indigna, que incluso se manifiesta
cuando el paciente tiene una enfermedad curable,
y no solo en casos de enfermedad terminal.

Método

Se trata de un estudio cualitativo y descriptivo,
realizado mediante una revision narrativa de la
literatura, en la que se utilizé el método de enfo-
que deductivo. Como técnica de recopilaciéon de
datos, se realizd una investigacion bibliografica
indirecta en bases de datos, asi como una bus-
queda dirigida, principalmente asociada a la lite-
ratura consolidada sobre bioética latinoamericana
y el derecho a una muerte digna. Los principales
autores de la escuela de bioética latinoameri-
cana que servirdn como sustento para construir el
marco tedrico fueron Volnei Garrafa, Dora Porto,
Léo Pessini y Luiz Antonio Lopes Ricci.

Ademas, para aportar un enfoque cuantitativo al
debate, se realizé una busqueda en la base de datos
DataSUS, en la que se recopilé informaciéon sobre
el nimero de muertes registradas por desnutricién
o falta de asistencia médica entre los afios 2018 y
2021, para comparar estas cifras con el nimero total
de muertes en territorio brasilefio en cada periodo.

Muerte dignay terminalidad de la vida
en la bioética tradicional

Anteriormente limitada a la ayuda social y
psicologica, la medicina se ha convertido en un
poderoso conjunto de técnicas de diagnéstico y
tratamiento. Innovaciones como los antibidticos,
la terapia hormonal, la quimioterapia y las cirugias
avanzadas han provocado un aumento significativo
de la esperanza de vida humana, de 40 afos en el
siglo XIX a alrededor de 80 afios en la mayor parte
del mundo?2.
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De esta manera, los avances de la medicina
y de la biotecnologia han proporcionado la cura
de innumerables enfermedades, mejor calidad
de vida y mayor esperanza de vida para los seres
humanos?®. Por otra parte, la mayoria de los ancia-
nos afectados por enfermedades muy graves ain
no logra disfrutar de los beneficios de los recursos
mas modernos de la ciencia biomédica®. Ademas,
segln registros de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), de los 58 millones de muertes que
ocurren anualmente en el mundo, 34 millones se
deben a enfermedades cronico-degenerativas inca-
pacitantes e incurables, segin Gomes y Othero*.

En otras palabras, aunque los avances han
aportado soluciones a diversas enfermedades,
alrededor del 60% de las muertes en el mundo son
causadas por enfermedades incurables/terminales.
Por lo tanto, la biotecnologia no solo aumenté
la calidad y la esperanza de vida de las personas,
sino que también permitié el surgimiento de
un nuevo perfil de pacientes: aquellos con una
enfermedad terminal. Este es quien experimen-
tard directamente el proceso de morir, que podrd
desarrollarse de manera humanitaria o mortifi-
carse en las garras de la obstinacion terapéutica®.

Otro hecho derivado de la revolucién biotecno-
l6gica que hay que resaltar es el aumento de la inci-
dencia de enfermedades cronicas. Actualmente,
en Brasil ocurren alrededor de un millén de muer-
tes por ano, de las cuales 650.000 se deben a este
tipo de enfermedad. Ademas, alrededor del 70%
de estas muertes ocurren en hospitales, y la gran
mayoria en unidades de cuidados intensivos“.

Es decir, los avances cientificos en el campo de
las ciencias bioldgicas han propiciado la “hospitali-
zacion” de la muerte, lo que impide que el paciente
muera en un entorno cercano a sus seres queridos
y en un lugar tranquilo, sin el aura caética de un
hospital. Tomando esto en consideracién, se debe
analizar la influencia que ejercen los avances bio-
tecnoloégicos antes mencionados en la compren-
sién humana de la muerte y de la finitud de la vida.

La pregunta que cabe formularse es la siguiente:
ante los importantes avances de las ciencias biolé-
gicas y de las tecnologias en el ambito de la salud,
es posible concluir que la especie humana ha ganado
en sabiduria®, es decir, ¢sabiduria para vivir mejor y
para afrontar mejor la muerte y el proceso de morir?

De hecho, la psique y la consciencia humana
parecen ir en direccién opuesta a la aceptacién

del proceso natural de la muerte, ya que en la
sociedad occidental son visibles los sentimientos
de angustia y horror que trae la simple mencién
de la muerte. La muerte como un todo ha sido
vista como un tema tabu, extremadamente desa-
gradable, que debe evitarse?®.

Asi pues, cada vez hay mas pacientes con
enfermedades incurables, que en algin momento
se convertiran en terminales. Debido al fenédmeno
de la hospitalizacion de la muerte, en la mayoria
de los casos estaran bajo el cuidado de un médico,
en un hospital, cuando llegue la etapa final de su
enfermedad. Cabe sefalar, sin embargo, que el
médico, como miembro de la sociedad occidental,
puede tener angustias en torno a la terminalidad
de laviday, ademas, puede resultarle dificil acep-
tar la idea de que un paciente suyo esté inevita-
blemente condenado a la muerte.

En este contexto, la hospitalizacién de la muerte
y la incapacidad de aceptar la finitud de la vida
estan interconectadas. Asi, la hospitalizacion de la
muerte otorga inevitablemente un mayor poder
al médico o al profesional de la salud en lo que
respecta a las decisiones relativas al enfermo ter-
minal, mientras que la incapacidad de aceptar la
finitud de la vida también puede afectar al propio
profesional encargado del cuidado del paciente
terminal. Asi que, dichos profesionales pueden
mostrarse reacios o incluso negarse a interrumpir
tratamientos extraordinarios, prolongando innece-
sariamente el sufrimiento del paciente’.

Ante ello, se constata uno de los mayores
temores que implican las innovaciones biotecno-
l6gicas iniciadas en el siglo XX: la prolongacién
artificial de la vida en agonia, el sufrimiento que
deshumaniza, pospone la muerte y no respeta la
dignidad humana en ese momento?2. Se trata de la
practica de la distanasia, conducta que caracteriza,
en efecto, una auténtica desfiguracion del arte
médico, y reduce la vida a sus dimensiones biol6-
gica y fisico-corporal, al enfrentar la muerte como
una enemiga y negar la vision de la mortalidad y
la finitud de la vida, caracteristicas intrinsecas
al ser humano?.

En definitiva, la distanasia se refiere al uso de
todos los medios terapéuticos posibles, con el
fin de prolongar el mayor tiempo posible la exis-
tencia de un enfermo terminal, incluso si esto
inevitablemente prolonga su sufrimiento y la
capacidad de revertir la condiciéon clinica es
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cientificamente nula’. Considerando este contexto,
la bioética tradicional, vinculada a la escuela prin-
cipialista norteamericana, desarrolla la discusion
sobre el derecho de los enfermos terminales a una
muerte digna. En ese sentido, la muerte digna es
diametralmente opuesta a la distanasia, ya que
se encuentra en el cerne de las conductas médi-
cas restrictivas, que hacen posible la ortotanasia,
es decir, la muerte en el tiempo natural.

Con base en esta discusién, se concluye que
el derecho a una muerte digna no tiene ninguna
relacion con la eutanasia o con el suicidio asistido,
ya que se referiria Gnicamente a la oposicion juri-
dica a la distanasia resultante de la obstinacién
terapéutica. Asi, en el contexto del derecho a una
muerte digna, la practica contraria a la distanasia
es necesariamente la ortotanasia, que consiste en
adoptar cuidados paliativos y garantizar al paciente
con una enfermedad terminal todos los demas tra-
tamientos ordinarios que le beneficien.

Por lo tanto, en la bioética tradicional se
defiende que el derecho a una muerte digna no
puede combinarse con el acortamiento de la vida
del paciente, sino que solo puede garantizarle que
no se prolongue de forma indtil y desproporcio-
nada una vida que ya se ha vuelto indigna debido
a dolores y sufrimientos insoportables. Asi pues,
cualquier argumento que busque legitimar el acor-
tamiento del periodo vital de un paciente para
garantizarle el derecho a una muerte digna seria
invalido y debe ser rechazado.

La defensa de acortar la vida de un paciente
mediante la eutanasia o el suicidio asistido esta-
ria relacionada con otro argumento juridico:
el que defiende el llamado “derecho a morir”.
Cabe sefalar, en ese sentido, que todas estas
“tanasias” se discuten en el contexto de la apli-
cacion de innovaciones tecnoloégicas en pacientes
con enfermedades terminales.

Desigualdad y acceso ala salud

El enfoque perfilado, partiendo de una vision
liberal que engendra la escuela bioética princi-
pialista, termina por limitarse a los problemas
éticos que permean el consultorio de los profesio-
nales de la salud, de manera que cualquier cuestion
que vaya mas alla de esta realidad no se toma en
consideracion. Incluso por esta razén, la bioética

tradicional parece asumir que el acceso a la atencién
de salud es equitativo y que no es un tema relevante
que discutir en el contexto de una muerte digna.

Sin embargo, la realidad brasilefia presenta otro
panorama, en el que, lejos de esta presuncion de
igualdad de acceso a los servicios de salud, los gru-
pos vulnerables han enfrentado importantes pro-
blemas a la hora de buscar atencién sanitaria.
Los procesos histéricos de exclusion social ejercen
una influencia significativa incluso en este ambito,
y esta desigualdad tiene consecuencias directas en
el proceso de muerte de estos individuos.

Como existe una correspondencia directa entre
la dignidad en el proceso de morir y los servicios de
salud, es necesario discutir cuestiones relacionadas
con la desigualdad, un factor destacado en la socie-
dad brasilefia, y verificar, por ejemplo, si el acceso a
los servicios de salud ha sido equitativo. Se trata de
una cuestion indispensable para los aportes bioé-
ticos relacionados con la dignidad de la muerte,
dada la importancia de distribuir recursos para posi-
bilitar los cuidados ordinarios debidos al enfermo.

En ese sentido, estudios cientificos en el
ambito de la salud demuestran que las personas
pobres tienen mayores dificultades para acceder
a los servicios de salud en todos los niveles de
atencion. Esto significa que, cuando logran recibir
atencién —ya que la denegacion de atencion tam-
bién es un problema para las personas que enfren-
tan la pobreza—, los servicios que se les brindan a
estas personas son generalmente de menor cali-
dad y los profesionales involucrados tienen peor
capacitacion o estan mas desmotivados. Esta falta
de motivacién conlleva problemas como bajos
salarios, precarizacion laboral?, etc.

Con respecto a la dominacién de clase, la opre-
sion geografica también influye en la calidad de
la prestaciéon de servicios de salud. En el sistema
publico, se constata una fuerte correlacion entre
las regiones geograficas habitadas por poblaciones
pobres y la precaria oferta de recursos por parte
del Sistema Unico de Salud (SUS) %°.

En otras palabras, en una regién geografica
en la que la mayor parte de la poblacién esta
compuesta por personas que sufren de pobreza,
las posibilidades de recibir atencidén sanitaria
precaria son mayores en comparacion con las
regiones con poblaciones de ingresos elevados.
Asi pues, no hay necesidad de sufrir pobreza para
lidiar con un acceso precario a los servicios de

Rev. bioét. 2024; 32: e3772ES  1-11

http://dx.doi.org/10.1590/1983-803420243772ES




+Es la distanasia el inico obstaculo para una muerte digna?

salud, basta con vivir en una regién que se destaca
por la pobreza. De esta manera, el fenémeno de
la pobreza extiende sus efectos nocivos incluso a
individuos que no se lo enfrentan directamente.

Mucho mas alld de la dominacién de clase
y de su consiguiente discriminacién geografica,
el acceso precario a los servicios de salud tam-
bién esta relacionado con la opresién racial. Asi,
las personas negras estan sujetas no solo a pre-
juicios raciales en las relaciones interpersonales,
sino también a una discriminacién arbitraria e
ilegitima resultante del racismo perpetrado en el
contexto del funcionamiento de las instituciones
publicas y privadas.

En ese sentido, nos encontramos ante un
racismo institucional, fendmeno que puede carac-
terizarse por la discriminacién racial que se verifica
en el funcionamiento de las instituciones publicas
y privadas. Debido al hecho de que tales institu-
ciones estan controladas mayoritariamente por
personas blancas, el poder de gestion asume el
potencial de crear normas operativas que apuntan
a mantener la desigualdad racial en el contexto
social. Este tipo de discriminacion racial puede
darse en forma de negacién de oportunidades,
dificultad para obtener ascensos dentro de la insti-
tucion, trato diferenciado en la prestacién de ser-
vicios o en el acceso a estos 1.

En el contexto institucional, por lo tanto, el racismo
actiia de manera difusa en el funcionamiento de
instituciones y organizaciones, provocando desi-
gualdades en la distribucién de servicios, benefi-
cios y oportunidades a los diferentes segmentos
raciales de la poblacion 2. Cuando se menciona el
racismo institucional en el contexto de los servi-
cios de salud, esta investigaciéon solo se centrara
en la influencia de la divisién racial en la calidad de
la prestacién de servicios de salud e incluso en la
dificultad de acceder a dichos servicios.

A pesar de su gran relevancia, esta discusion
no debe contribuir para resolver el problema pro-
puesto por esta investigacion. Asi que, es necesario
mencionar, inicialmente, que las politicas sociales
universales posibles en Brasil después de la promul-
gacion de la Constitucion Federal de 1988 *® tuvieron
efectos significativamente beneficiosos al minimi-
zar la brecha social brasilefia. El SUS, por ejemplo,
es un logro histérico para la promocién efectiva
del derecho a la salud de grupos histéricamente
vulnerables en la sociedad capitalista brasilefa.

En un pais historicamente marcado por el fené-
meno de la racializacion de la pobreza —es decir,
por el predominio de la correlacién entre personas
negrasy la pobreza—, dichas politicas sociales uni-
versales constituyeron un paso relevante y esen-
cial hacia la lucha contra las desigualdades raciales.
Sin embargo, en los ultimos 20 afos, dichas poli-
ticas han demostrado progresivamente ser insufi-
cientes para reducir eficazmente las desigualdades
raciales. Como resultado, el racismo y su papel en
mantener a la poblacién negra en las peores posi-
ciones de la sociedad brasileia se ha convertido
en un objeto cada vez mas presente en los debates
que implican los servicios de salud 4.

Cuando se analiza en el contexto de los servicios
de salud, la practica del racismo institucional afecta
predominantemente a las poblaciones negras e
indigenas. Como consecuencia, estos grupos de
personas sufren la invisibilidad de las enferme-
dades, la no inclusion de la cuestion racial en los
dispositivos de formacion, la dificultad (o inviabi-
lidad) de acceso a los servicios de salud, el desfase
en la calidad de la atencién sanitaria y la precarie-
dad en el acceso a los insumos de salud *°.

Respecto al acceso de las personas negras a
insumos de salud, con base en datos recopilados
entre el 2003 y el 2010 por la National Hospital
Ambulatory Medical Care Survey (NHAMCS),
en Estados Unidos, Goyal y colaboradores
presentan resultados significativos sobre la dis-
criminacion implicita —e incluso inconsciente—
que enfrenta constantemente la poblacién negra
en ese pais. El estudio evalué a pacientes de
21 ainos o menos que acudieron a la sala de emer-
gencias y luego fueron diagnosticados con apendi-
citis. Se traté de identificar si existian disparidades
raciales en el tratamiento del dolor en nifios con
apendicitis en los servicios de emergencia.

Cuando los pacientes que encajaban en el per-
fil analizado fueron estratificados por puntuacién
de dolor y ajustados por origen étnico, se cons-
taté que los pacientes negros que padecian dolor
moderado presentaron menos probabilidades de
recibir analgesia en comparacién con los pacien-
tes blancos. Entre los que padecian dolor intenso,
los pacientes negros tenian menos probabilidades
de recibir opioides en comparacién con los pacien-
tes blancos .

Estos resultados corroboran la existencia de un
mito entre los profesionales de la salud —generado
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y perpetuado por la discriminacion racial— segln
el cual las personas negras son mas resistentes
al dolor que las blancas'” o incluso menos capa-
ces de sentir dolor. Esto denota la insensibilidad
explicita de estos profesionales ante las quejas de
los pacientes negros.

Mistanasia como obstaculo para
una muerte digna

El problema de la desigualdad en el acceso
a los servicios de salud y sus repercusiones en
la dignidad de la muerte de las personas es una
cuestion que no puede abordarse desde los refe-
rentes bioéticos clasicos vinculados a las relaciones
clinicas. El modelo bioético principialista es insu-
ficiente e incapaz de afrontar cuestiones que van
mas alla del consultorio médico y de la relacién
médico-paciente 8, El enfoque microbioético del
principialismo, por lo tanto, resulta inocuo cuando
se busca analizar una cuestion eminentemente
macrobioética, como es la exclusion social en el
contexto del acceso a la salud.

Este fendmeno estd muy presente en la vida
cotidiana de la mayor parte de la poblacion de los
paises periféricos, y los eventos que permean este
tema han sido verificados repetidamente en la
realidad brasilefa desde hace siglos. Por lo tanto,
se puede decir que esta forma de exclusion es un
problema bioético persistente que, como cuestion
de salud publica, debe discutirse con base en refe-
rentes bioéticos especificos.

La bioética de intervencién, por ejemplo, es un
modelo bioético desarrollado especificamente
para abordar cuestiones macroéticas generadas
por la exclusiéon social y la injusticia tan presentes
en larealidad latinoamericana. Se trata de un para-
digma creado por Volnei Garrafa®, que, al veri-
ficar las limitaciones del principialismo, buscé
establecer un modelo de intervencién bioética
para enfrentar los conflictos morales en el mundo
contemporaneo. Este paradigma esta guiado por
la blsqueda del mayor beneficio posible para el
mayor nimero de personas, con especial énfasis
en las poblaciones mas vulnerables y socioeconé-
micamente discriminadas.

Es visible el deseo de la colectivizacién de las
discusiones sobre bioética en América Latina,
donde la bioética tiene un encuentro obligatorio

con la pobreza y la exclusién social °. Por lo tanto,
la preocupacion por la publicidad de la salud —en el
sentido de verla como una cuestion publica y no
meramente individual— es una de las caracteristicas
intrinsecas de la bioética latinoamericana, en gran
medida debido al contexto socioeconémico.

En América Latina, la bioética se consolida asi
como un aporte transdisciplinario no solo en el
conocimiento académico, sino también en la accién
politica?!, una vez que se trata de produccién de
conocimiento centrada en construcciones tedricas
que posibilitan cambiar la propia realidad social.
Tales fundamentos, a pesar del reconocimiento
de la importancia de las ciencias biolédgicas y de
la salud en los fendmenos que permean la vida
y la salud de las personas, comenzaron a desarrol-
larse desde una perspectiva mas humanizada, a la
luz de los aportes de las ciencias humanas.

De esta manera, la bioética latinoamericana
aborda cuestiones y conocimientos concernientes
a las ciencias sociales, las humanidades, la salud
publica y los derechos humanos, proponiendo una
macroética de la salud como alternativa a la tradi-
cion de la microética principialista. Por esta razén,
también implica equidad en la asignacién de recur-
sos y distribucién de los servicios de salud®, el tema
en el que reside el fenémeno de la mistanasia.

Mistanasia es un término bioético desarrollado
por el bioeticista brasileiio Marcio Fabri dos Anjos %,
que desarrolla este concepto para deconstruir la
idea de “eutanasia social”, adoptada hasta entonces.
Etimolégicamente, la palabra “mistanasia” esta
compuesta por los elementos griegos mis (infeliz,
miserable, odioso) y thdnatos (muerte), y se refiere
a una muerte miserable, agonizante y dolorosa.

Dentro de los servicios de salud, se debe a negli-
gencia en la atencién, tratamiento inadecuado o
negacion total del acceso a estas instituciones. Fuera
de este campo, la mistanasia también se verifica
cuando las personas mueren de hambre, por falta de
recursos primarios, o son asesinadas por el Estado?.

La sustituciéon del término “eutanasia social”
por “mistanasia” se justifica por el hecho de que
la eutanasia esti asociada, por regla general,
con pacientes al final de sus vidas, a pesar de que
la eutanasia por completed life o cansancio exis-
tencial no sea un consenso en las discusiones
bioéticas. En el caso de la mistanasia, la situacién
es diferente, pues puede implicar a pacientes con
enfermedades curables o no, ademas de abordar
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cuestiones que van mas alla del ambito médico-
-hospitalario. Ademas, la eutanasia se relaciona
con la idea de una buena muerte, un final digno
y feliz para un paciente que sufre, mientras que
la mistanasia estd marcada por la agonia, el sufri-
miento y el abandono.

Sin perjuicio, cabe resaltar que la eutanasia
en sentido estricto esta directamente relacionada
con la voluntariedad del paciente. Si bien la euta-
nasia se clasifica como voluntaria (realizada tras la
voluntariedad del paciente), no voluntaria (cuando
el paciente no se manifiesta respecto a esta con-
ducta) e involuntaria (correspondiente a los casos
en los que el paciente expresa el deseo de no
someterse a la eutanasia), es necesario mencionar
que solo la eutanasia voluntaria puede conside-
rarse auténtica conducta eutanasica®,

En un escenario bioético marcado por el res-
peto al principio de autonomia y las relaciones
horizontales, no es posible concebir el concepto
de eutanasia en los casos en que el profesional
de la salud actua contra la voluntad del paciente.
A su vez, la mistanasia ocurre en la realidad social
sin corresponder a la voluntariedad del individuo,
teniendo en vista que el abandono y la negligencia
de los profesionales e instituciones responsables
de la salud ocurren a menudo sin que él siquiera
sea consciente de ello.

De esta manera, al implicar necesariamente
crueldad y sufrimiento, la mistanasia difiere no solo
de la eutanasia, sino de otras “tanasias” aborda-
das en el debate bioético tradicional. Las personas
afectadas por una muerte miserable se enfrentan
a un intenso sufrimiento y abandono, que se ven
agravados por su vulnerabilidad. También es nece-
sario resaltar que muchas de las enfermedades
que implican muerte mistanasica son curables y
susceptibles de revertirse %.

En el entorno médico-hospitalario, estas muer-
tes anticipadas, tempranas, ocultas y no apreciadas,
con causas predecibles y prevenibles?, pueden
darse de tres formas principales. La primera se
refiere a los pacientes conducidos a una muerte
prematura debido a la ausencia o a la fragilidad de
los servicios de atenciéon médica. La segunda forma
se da por error médico, en diferentes entornos,
como hospitales, centros de salud o clinicas privadas.
Finalmente, la tercera forma ocurre por mala prac-
tica médica, cuando el profesional de la salud
somete intencionalmente al paciente a una muerte

con sufrimiento o anticipa su periodo vital, sin tomar
en consideracion la dignidad de ese individuo %.

La mistanasia cobra relevancia en el debate
bioético sobre la dignidad de la muerte, ya que
busca combatir la necesidad de asociar una muerte
digna con el fin de la vida. Por regla general, existen
cuatro categorias de estudio sobre el fin de la
vida humana en la bioética: eutanasia, distanasia,
ortotanasia y mistanasia. Esta ultima, sin embargo,
es descuidada en las discusiones sobre el derecho
a una muerte digna y no recibe tanta importan-
cia en comparacién con los demas conceptos?.
La bioética tradicional, basada en los valores prin-
cipialistas norteamericanos, tiende a adoptar la
triada de eutanasia, distanasia y ortotanasia como
las Unicas conductas realmente relevantes en la
discusion sobre la muerte digna.

A partir de la diferenciacién entre bioética
de frontera y bioética cotidiana, engendrada por
Giovanni Berlinguer, la bioética latinoamericana se
ha alejado de las discusiones de frontera y se ha
centrado en cuestiones bioéticas cotidianas. Al pro-
poner un cambio de paradigma en ese sentido,
Berlinguer pretendia atraer la atencion, que suele
centrarse casi exclusivamente en casos extremos
de intervencién biotecnolégica en la vida, hacia
cuestiones bioéticas diarias mas cercanas a todas
las personas .

La cuestion de la muerte misma, segln
Berlinguer %, encajaria en la idea de la bioética coti-
diana. Sin embargo, cabe mencionar que, aunque
el nimero de muertes causadas por enfermedades
terminales haya aumentado en los Gltimos afos en
Brasil, la muerte miserable, evitable y en situacién
de abandono es un fenémeno mucho mas pre-
sente en la experiencia de los grupos vulnerables.
La dignidad del proceso de morir de estos indivi-
duos se ve perjudicada cada vez que se presenta
la mistanasia, en el ambito médico-hospitalario
(en el caso de enfermedades terminales o no) o en
la experiencia social.

Por consiguiente, para romper con la bioé-
tica de frontera, es necesario reconocer la nece-
sidad de extender el debate sobre la dignidad
de la muerte a casos que van mas alla de la ter-
minalidad de la vida. No solo se debe respetar la
dignidad de los pacientes con enfermedades ter-
minales, sino de todas las personas que eventual-
mente se enfrenten al riesgo de muerte. Esto se
debe a que la muerte es un fenémeno inherente
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a la vida —basta con estar vivo para estar sujeto
a ella— vy, por esa razén, la dignidad debe estar
presente en la muerte, para garantizar el derecho
fundamental a una vida digna’.

Incluso las poblaciones vulnerables, antes
siquiera de preocuparse por la idea de una muerte
digna, necesitan luchar diariamente por una vida
con un minimo de dignidad®. Este es un desafio al
que se enfrentan dia tras dia, dada la precariedad de
la experiencia vital de estas personas frente a pro-
cesos historicos de exclusion social. No es posible,
por lo tanto, desarrollar discusiones bioéticas en
América Latina sin tener en cuenta la precariedad
de la vida de las poblaciones vulnerables y las difi-
cultades que estas se enfrentan para vivir y morir
con dignidad (ante enfermedades terminales o no).

AuUn es necesario discutir la mistanasia y la
muerte digna desde la perspectiva de la dicoto-
mia cuestiones persistentes versus emergentes.
Para Garrafa?’, que propone una division de las
discusiones bioéticas con base en estas cuestiones,
la bioética de las situaciones persistentes se cen-
traria en temas que se refieren a la vivencia de
las personas y que persisten obstinadamente
desde los tiempos mas remotos, como la exclusién
social, la dominacion patriarcal, etc. Por otra parte,
la bioética de las situaciones emergentes seria
aquella que se ocupa de los conflictos que surgen
de la contradiccion entre el progreso biotecnolé-
gico y la dignidad de los seres humanos.

La bioética tradicional se limita esencialmente
a un enfoque emergente, generando interrogan-
tes estrechamente relacionados con los limites
éticos de la actividad biomédica en la aplicacién
de innovaciones biotecnolégicas a pacientes con
enfermedades terminales. Se trata de cuestiones
sobre hasta qué punto se puede prolongar la vida
por medios artificiales (y biotecnolégicos) o cémo
optimizar el confort de estos pacientes con la bio-
tecnologia, etc.

Por otra parte, la discusién bioética latinoame-
ricana, al proponer un mayor protagonismo a la
nocion de mistanasia, busca sacar a la luz cuestio-
nes persistentes en la sociedad, como la exclusiéon
social y sus reflejos en el acceso efectivo a los ser-
vicios de salud. Aqui se trata de una nitida ruptura
de paradigma, para virar la atencién del debate
bioético hacia las vulnerabilidades generadas por
las mas variadas formas de dominacion social.

Para Stelmach?, la relacién intrinseca entre
el concepto de mistanasia y la bioética de las

cuestiones persistentes es el principal factor que
diferencia esta concepcién de la idea de caco-
tanasia, desarrollada por el bioeticista Giovanni
Berlinguer. El italiano utilizd este término para refe-
rirse a muertes prematuras, predecibles y evitables
en el contexto de la aplicacién de la biotecnologia,
tomando como punto de partida la bioética de fron-
tera. Por otra parte, la mistanasia se relaciona con el
hecho de que la vida de las personas afectadas ocupa
un lugar social que la hace precaria y, por lo tanto,
se refiere a cuestiones persistentes y cotidianas.

Con ello, el debate bioético sobre la mis-
tanasia pretende dar protagonismo a cuestio-
nes persistentes en el contexto del derecho a
una muerte digna, con el fin de externalizar
los efectos nocivos de la exclusién social en las
poblaciones vulnerables. Asi, considerando la
realidad social brasilefia, la mistanasia adquiere
el papel de antagonista con relacién a la muerte
digna, que en el andlisis bioético tradicional
era ocupado exclusivamente por la distanasia.
Como resultado, se reconoce la miseria de la
muerte en Brasil como un obstaculo que superar.

Este enfoque va mucho mas alla del analisis
microético principialista relacionado con las cues-
tiones emergentes, profundizando en la formacién
de la sociedad brasilefa y en las consecuencias
sociales de los procesos histéricos de exclusion
social. Con esto buscamos exponer la influencia
del campo econémico-sanitario en el proceso de
morir, demostrando las formas en que la sociedad
decide el destino del paciente, ya sea por falta de
condiciones minimas de existencia, ya sea por una
atencioén sanitaria inadecuada .

Para ilustrar de manera mas fidedigna la pre-
caria situacion de la muerte en Brasil, este estu-
dio recopilé informacién disponible en la base de
datos DataSUS, para medir cuantitativamente el
impacto de las muertes mistanasicas en el nimero
total de muertes en el pais. Para ello, se comparé
el nimero de muertes registradas por desnutri-
cion o falta de asistencia médica entre el 2018 y
el 2021 —los ultimos cuatro periodos anuales
registrados por DataSUS— con el total de muertes
en el territorio brasilefio en cada periodo.

Este procedimiento no es capaz de cuantifi-
car el total de casos de muertes por mistanasia,
sino solo el nimero minimo, teniendo en vista que,
si bien todas las muertes derivadas de desnutriciéon
o falta de asistencia médica son necesariamente
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miserables, la mistanasia no se limita a estos casos,
y puede producirse de varias otras maneras. El obje-
tivo fue cuantificar minimamente las muertes

por mistanasia, con el fin de generar proporcio-
nes entre dichos casos y el total de muertes en el
periodo analizado (Tabla 1).

Tabla 1. Impacto de la desnutricién y de la falta de asistencia médica en las muertes en Brasil entre el

2018y el 2021

Causa 2018
Total 1.316.719
Desnutricion 5.282
Falta de asistencia médica 10.833

2019 2020 2021
1.349.801 1.556.824 1.832.649
5.309 4.664 4.717
10.253 10.815 9.716

Fuente: Adaptado de DataSUS®.

Segun la Tabla 1, las muertes por desnutricion
o por la falta de asistencia médica (en adelante
muertes necesariamente por mistanasia) ascen-
dieron a 16.115 en el 2018, 15.562 en el 2019,
15.479 en el 2020 y 14.433 en el 2021. Proporcio-
nalmente —y teniendo en cuenta el limite de dos
decimales— las muertes necesariamente por mis-
tanasia representaron aproximadamente el 1,22%
del total en el 2018, el 1,15% en el 2019, el 0,99%
en el 2020y el 0,79% en el 2021. Esto significa que,
de cada mil muertes registradas, las necesariamente
mistanasicas representaron aproximadamente 12 en
el 2018, 11 enel 2019, 10 en el 2020y 8 en el 2021.

Entre el 2018 y el 2021, las muertes necesaria-
mente por mistanasia correspondieron en prome-
dio a aproximadamente el 1,04% de las muertes
registradas en DataSUS*. También se puede afir-
mar en esta situacién que, por cada mil muertes
registradas entre el 2018 y el 2021, mas de 10 fue-
ron necesariamente por mistanasia.

A pesar de la aparente reduccion de la propor-
cion entre el total de muertes y las muertes necesa-
riamente mistanasicas, es necesario considerar el
fenédmeno de la COVID-19, que aumento significa-
tivamente el nimero de muertes en Brasil durante
el periodo entre el 2020 y el 2021. Por lo tanto,
es necesario esperar nuevas actualizaciones de los
datos de DataSUS para analizar si la reduccion de
esta proporcion es resultado de la pandemia del
nuevo coronavirus o de otros fendmenos.

Ademas, no hay una tendencia a la baja en las
muertes causadas por desnutricion (aumento en
el 2019, disminucién en el 2020 y nuevo aumento
en el 2021) o por falta de asistencia médica (dismi-
nucion en el 2019, aumento en el 2020 y nueva dis-
minucién en el 2021). Por lo tanto, la informacion de

DataSUS no permite esbozar un escenario promete-
dor para la superacion de la mistanasia, destacando
la necesidad de datos mas actuales para llegar a
conclusiones mas seguras.

El hecho es que los datos oficiales proporcio-
nados por el Estado brasilefio demuestran la mar-
cada presencia de la mistanasia en el proceso de
muerte en el pais. Cabe recordar que las cifras
recopiladas anteriormente se refieren solo a las
muertes causadas por desnutricion o falta de asis-
tencia médica (modalidades clasicas de mistanasia).
Por otra parte, el estudio no logra cuantificar las
muertes mistanasicas causadas por otras formas
de abandono, miseria o sufrimiento.

Si, teniendo en cuenta solo los casos de muer-
tes necesariamente mistanasicas, la informacién
recopilada denota un panorama de salud preocu-
pante, la suma de estas muertes a las mistanasi-
cas que no pudieron identificarse por medio de
DataSUS * proyecta un escenario extremadamente
precario. Todo esto confirma la necesidad de dar
mayor visibilidad al fenémeno de la mistanasia en
el escenario bioético brasileno, para superar las
importaciones acriticas de la escuela principialista
llevadas a cabo por los bioeticistas brasilefios y
posibilitar un debate realista, que no cierre los ojos
ante los males sociales del pais.

Consideraciones finales

Urge deconstruir el monopolio de la bioética
sobre las cuestiones emergentes en la discusiéon
sobre el derecho a una muerte digna en Brasil,
y el desarrollo de esta teméatica no puede ocur-
rir con la aplicacion acritica de contribuciones
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principialistas centradas en la realidad estadou-
nidense. Sufrir con la indignidad de la muerte no
es un problema que solo afecta a pacientes con
enfermedades terminales. Morir sin dignidad es la
realidad de muchas personas que enfrentan enfer-
medades curables, pero que enfrentan condiciones
existenciales indignas y servicios de salud precarios.
La realidad brasilefia tiene una influencia signi-
ficativa en la construccién analitica del derecho a
una muerte digna, ya que las marcas de la vertica-
lidad social y el fenémeno de la mistanasia dejan
claro que la distanasia no es el Gnico obstaculo
para lograr la dignidad en el proceso de morir.
Con esto, se deconstruye la idea de la dista-
nasia como antagonista exclusiva de la muerte

digna, para ver la mistanasia como un obstaculo
que superar. Esto se debe a que los altos indices
de exclusién social en Brasil impiden que la muerte
digna sea discutida exclusivamente a nivel microé-
tico y como una cuestién emergente.

Para enfrentar los obstaculos para lograr una
muerte digna, es necesario viabilizar el abordaje
de los factores macroéticos que rodean el tema,
revelando la influencia de la exclusién social
sobre la indignidad en el proceso de muerte de
poblaciones vulnerables. Solo asi las muertes
miserables, dolorosas y sin asistencia dejaran de
ser invisibles y empezaran a ser vistas como un
problema que combatir.
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