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Este trabajo es continuacion de algunos trabajos mios anteriores de sociologia de la
salud!, de los que los principales exponentes son los libros Desigualdad social y
enfermedad (1983)? y Los costes invisibles de la enfermedad (2003)3, asi como el
articulo El coste de la salud para las familias (2003)*. No obstante, hay que destacar
gue probablemente no habria llegado a escribirlo si al interés cientifico y social por la
situacion de los enfermos graves y terminales no se le hubiera sumado mi propia
experiencia personal de la enfermedad®, que me hizo ver la urgente necesidad de
mayor investigacioén sobre el modo en que los enfermos, sus familiares y el personal
sanitario se enfrentan al momento cercano de la muerte.
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1.- De la cantidad a la calidad.

De acuerdo con las mas recientes publicaciones de Eurostat, en la EU-15 tienen lugar 3'7
millones de muertes cada afio, de las que 358.000 corresponden a Espafia. La muerte es
uno de los escasos acontecimientos de los que podemos tener certeza que nos van a
suceder. Sin embargo, la muerte es una rara e infrecuente circunstancia; sélo afecta a
algo menos de diez de cada mil personas cada afio, y sucede sobre todo a personas de
edad muy avanzada, de mas de ochenta afios, que tienen escasas oportunidades de
luchar para organizarse por si mismos y mejorar sus condiciones de vida y muerte. Las
causas principales de muerte en los paises desarrollados son las enfermedades
circulatorias, el cancer, las enfermedades respiratorias y otras varias causas, que
incluyen accidentes y suicidios. Pero las causas varian significativamente segun edad,
sexo y estilo de vida. En 1998, las tasas standard de muerte por 100.000 personas en la
Europa de los quince eran 908,5 para los varones, en tanto que sélo alcanzaba 537,8
para las mujeres, un tercio menos que los hombres. A pesar del constante incremento en
la esperanza de vida, y debido precisamente al envejecimiento de la poblacion, las cifras
relativas de la mortalidad respecto a la poblacion total ya no mejoran en Europa, ni es
previsible que mejoren a corto o medio plazo.

Durante el siglo XX, algunos grandes cambios tecnoldgicos y sociales permitieron la
modificacion de los bordes naturales de la vida: nacimiento y muerte. Por lo que se
refiere al nacimiento, en todos los paises desarrollados los cambios trajeron consigo
nuevos modos de definir la “calidad de nacimiento”, que en la actualidad incluye cuatro
aspectos bésicos: libertad de decision, bajo riesgo para el nifio y la madre, confort y
ausencia de dolor en la gestacion y parto, asi como cobertura econémica y social tanto
para el niflo como para sus progenitores.

Respecto a la segunda frontera de la vida, la muerte, han tenido lugar pocos cambios
practicos. El Unico gran cambio que realmente ha tenido lugar es su aplazamiento, el
incremento general de la esperanza de vida. Sin embargo, la opiniéon publica esta
cambiando realmente respecto a este tema. En dos paises europeos (Holanda y
Bélgica), ya se han aprobado cambios legales que reconocen la autonomia de los
pacientes terminales para decidir sobre su propia muerte. Lo mismo ha sucedido en el
estado norteamericano de Oregon, cuya ley de Eutanasia ha sido reforzada por una
reciente sentencia del Tribunal Federal de Apelaciones, si bien esta Ultima no se refiere a
asuntos de fondo sino a los procedimientos. En Espafia, algunos timidos avances legales
en el reconocimiento de la autonomia del sujeto en relacion con la muerte se produjeron
en Cataluia, Extremadura, Galicia y Pais Vasco. Una proposicion de Ley de
Disponibilidad de la propia vida, presentada por el Grupo Parlamentario de Izquierda
Verde-lzquierda Unida-Iniciativa per Catalunya Verds, ha sido publicada en el Boletin
Oficial de las Cortes Generales el 23 de abril 2004. El Observatori de Bioética i Dret, de
Barcelona, ha elaborado en el afio 2003 un “Documento sobre la disposicién de la propia
vida en determinados supuestos; declaracibn sobre la eutanasia”. El documento,
difundido a través de internet y presentaciones publicas, incluye recomendaciones para la
actuacién de los poderes publicos (“se ha de introducir una legislacién especifica que
permita la practica de la eutanasia en cuanto accibn médica a peticién seria, expresa,
inequivoca y reiterada de la persona afectada”), del personal sanitario, del uso de los
documentos de Voluntades Anticipadas, autonomia relativa de los menores y cuidados
paliativos.



Probablemente el siglo XXI conocerd cambios similares en las actitudes respecto a la
muerte de los que vivid el siglo XX respecto al nacimiento ((Castra, M., 2003)°;
Thomasma, D., and Kushner, T. (1999)"; Prado, C.G. y Taylor, S.J. (1999)%).

Este trabajo analizara las condiciones del “modelo ideal de muerte”, tal como ha sido
estudiado en algunas muestras de poblacién en Espafa por los profesores Jesus de
Miguel y M. Mari-Klose, asi como los resultados de una docena de encuestas hechas en
Espafia sobre la frecuencia de pensamiento sobre la muerte, preocupaciones que la
acompafan, y actitudes acerca de la intervencion en el caso de los enfermos terminales
que la solicitan. Estos resultados se analizan en el contexto de una sociedad que cada
vez se va haciendo mas y mas aconfesional, y que crecientemente reconoce el respeto a
la autonomia personal de los sujetos durante toda su vida. Las asociaciones de enfermos
y los familiares de enfermos pueden jugar un importante papel como agentes de cambio
social, modificando las condiciones de muerte. Esto es especialmente probable en el
caso de enfermedades como el cancer, en las que la muerte puede conocerse con
bastante anticipacién y cuando tanto los pacientes como sus familias y amigos aun se
encuentran en una edad socialmente activa que les permite luchar por sus propios
ideales. También son importantes agentes de cambio las asociaciones internacionales
del tipo “Federacién Mundial de Asociaciones pro Derecho a Morir”, en la que se
encuentran federadas treinta y siete asociaciones nacionales. La asociacion DMD
(Derecho a Morir Dignamente) realizé en 2003 un sondeo entre sus SoOcCios respecto a la
eutanasia, cuyos resultados han sido analizados por Salvador Giner y difundidos por la
asociacion. La muestra recogida es poco representativa desde el punto de vista
estadistico, pero es una buena aportacion al tema por sus aspectos cualitativos.

2.- La presencia de la muerte en la vida cotidiana.

La frecuencia de pensamiento sobre la muerte es un indice del grado de presencia de
este tema en la vida cotidiana. Los datos presentados en la tabla 1 se obtuvieron en una
encuesta de ambito nacional realizada en Espafia en el afio 2002, acerca de varios
temas de opinién publica. La muestra fue de 2.500 entrevistas personales a poblaciéon
mayor de dieciocho afios, y fue realizada por el Centro de Investigaciones Socioldgicas
(CIS).

La primera conclusién que podria obtenerse de la encuesta es que la muerte no es un
motivo frecuente de pensamiento. Solo el 14'1% de la poblacién le dedica pensamientos
muy frecuentes y el 186% nunca piensa en ello. No obstante, si se afiaden las
respuestas “frecuentemente” y “algunas veces”, el conjunto de los que le dedican algun
tiempo de pensamiento cubre el 55'8% de la poblacion, esto es, la mayoria.

Castra, M. (2003): Bien mourir. Sociologie des soins palliatifs, Le Lien social, Presses
Universitaires de France, Paris.

Thomasma, D. and Kushner, T. (Eds.) (1999): De la vida a la muerte. Ciencia y bioética,
Editorial Cambridge, Madrid.
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Tabla 1
Frecuencia de pensamiento sobre la muerte, por edad.

A Frecuencia Total 18-24 afos 65y mas
(%) (%) (%)
4 Muy frecuente 14,1 9,2 24,7
3 |Algunas veces 41,7 36,2 42,1
2 |Casi nunca 25,2 30,4 15,9
1 Nunca 18,6 23,9 16,3
- |Sin respuesta 0,5 0,3 1,0
Total 100,0 100,0 100,0
Media 2,32 2,06 2,73

Fuente: Centro de Investigaciones Socioldgicas, Espafa, 2002.
Encuesta Nacional, 2.500 entrevistas personales a poblacién mayor de 18
afos, Numero de Estudio: 2442.
La media se obtiene ponderando las respuestas con la escala A.

La edad es una variable asociada con la frecuencia de pensamiento sobre la muerte. En
el grupo més joven de la muestra (los que tienen entre 18 y 24 afios), sélo el 92%
piensan en ello frecuentemente, y el 23'9% no lo hace nunca. En contraste, en el grupo
de edad de méas de 65 afios, el porcentaje de quienes piensan frecuentemente en la
muerte es casi tres veces mas alto que entre los jovenes. El indice sintético da como
resultado 2'32 puntos para la poblaciéon general, 2'06 para los jovenes y 2'73 para los
mayores. La acumulacién de experiencias relacionadas con la muerte (la muerte de los
propios padres, la de los familiares y amigos), asi como la aproximacion a la edad que
marca el final de la esperanza de vida, el paso por otros umbrales vitales tales como la
jubilacién, o la experiencia de los propios achaques y enfermedades, favorece la reflexion
sobre la muerte. En el grupo de los mayores de 65 afios, mas de dos tercios de los
entrevistados declaran que piensan en la muerte frecuentemente o, al menos, algunas
veces.

Las mujeres son mas longevas que los varones, y justamente esta diferencia de edad
podria explicar que piensen mas que los varones en la muerte (tabla 2). Sin embargo, la
diferencia entre ambos grupos es demasiado elevada como para deberse solamente a la
experiencia personal del envejecimiento. También revela un patrén cultural y estructural
de relaciones con la muerte, tanto la propia muerte como la de los demas, que es
diferente para hombres y mujeres. A las mujeres les afecta méas la muerte porque no sélo
tienen que encarar la suya propia, sino la de sus mas proximos familiares y amigos. Son
ellas quienes se ocupan principalmente de los enfermos y de los que van a morir,
quienes les acompafan y cuidan durante la enfermedad, la vejez, la discapacidad y los
momentos finales de la vida. Ademas también les corresponden socialmente la mayor
parte de las actividades relacionadas con los procesos de duelo pos-mortem: el
enterramiento, funerales y honras finebres, asi como el mantenimiento del recuerdo y la
memoria colectiva.

La tarea de hacerse cargo de la muerte de los otros no es sencilla: todos nosotros
podemos recordar con los ojos cerrados el patetismo de algunas imagenes universales,
como la magnifica “Pietd” de Miguel Angel que se guarda en el Vaticano, en la que Maria
soporta sobre sus rodillas y brazos el cuerpo muerto de Jesus. O, en otro orden de
interpretacion literaria, el mito griego de Antigona, en el que la joven mujer protagonista
va a la muerte en la flor de su edad porque no puede resolver el conflicto entre el deber



de lealtad para con su hermano fallecido (enterrarle y honrarle) y el deber de lealtad a las
leyes politicas de su ciudad, que se lo prohiben.

Incluso desde la perspectiva social y econdémica, las mujeres resultan mas afectadas por
el fallecimiento de sus comparieros varones que a la inversa. Las mujeres dependen mas
de los ingresos de sus compafieros (breadwinners, en terminologia inglesa). Como
generalmente son mas jévenes gque sus esposos, la probabilidad de vivir en carne propia
la experiencia de la muerte del otro y la consiguiente viudez es muy elevada.

En cuanto a la pre-muerte, no es una etapa definida solamente por consideraciones
médicas; también definen este periodo la atmdsfera cultural y las creencias particulares
de cada persona. Para algunas corrientes filoséficas, el periodo de pre-muerte es tan
largo como la vida misma, porque en su interpretacion de la vida, el punto de mira es
precisamente la muerte, el final. Segln estas creencias, la verdadera vida es la
sobrenatural, y s6lo comienza en el momento en que la vida terrenal y mortal toca a su
fin.

En cambio, para otras corrientes filoséficas o posiciones vitales, la muerte es vista desde
una perspectiva opuesta, solamente como el final de lo que realmente importa. Segun
estas creencias, la muerte deberia dominarse y controlarse para adaptarla a los mismos
valores (libertad, razén ausencia de dolor, incluso alegria) que deberian presidir cualquier
otro periodo de la vida.

Tabla 2
Frecuencia de pensamiento sobre la muerte, segin género.

A Frecuencia Total Varones Mujeres
% % %
4 Muy frecuente 14,1 10,4 17,5
3 |Algunas veces 41,7 38,3 44,9
2 |Casi nunca 25,2 27,4 23,0
1 Nunca 18,6 23,4 14,0
- |Sin respuesta 0,5 0,4 0,5
Total 100,0 100,0 100,0
Media 2,32 2,12 2,51

Fuente: Centro de Investigaciones Sociolégicas, Espafia, 2002.
Encuesta Nacional, 2.500 entrevistas personales a poblacion mayor de 18
afos, Numero de Estudio: 2442.
La media se obtiene ponderando las respuestas con la escala A.

Algunas variables sociodemograficas tales como el nivel de educacién o el status
socioeconémico no presentan una asociaciéon clara con la frecuencia de pensamiento
sobre la muerte. Los datos de que disponemos no son suficientemente buenos como
para filtrar el efecto que ejercen sobre ellos, una vez desagregada la muestra por grupos
de edad. Segun estos datos, la clase alta y media-alta manifiestan una frecuencia
ligeramente mas alta de pensamiento sobre la muerte (15'3% y 14'25 respectivamente).
Los trabajadores manuales obtienen el porcentaje mas alto de respuestas diciendo que
“nunca” piensan en la muerte (22’8% de los trabajadores cualificados y 19’1 de los no
cualificados).



El pensamiento sobre la muerte no significa necesariamente una preocupaciéon o miedo
especial. Incluso entre los mayores, que piensan en la muerte mucho mas que los
jovenes, la muerte no es una de sus principales preocupaciones. Dos encuestas del
Centro de Investigaciones Socioldgicas, una de ellas a la poblacién general (1997) y otra
a la poblacién mayor de 65 afios (1998), subrayan que este tema no aparece como
central entre las preocupaciones manifiestas de los mayores.

Tabla 3
Las tres preocupaciones principales de las personas mayores.

Total Edad Género
(Hasta tres respuestas) 18-24 65y Varones Mujeres
anos mas
Inactividad 16,6 14,9 13,3 19,7 13,8
Pérdida de memoria 27,6 23,9 38,4 23,8 31,0
Soledad 76,9 78,8 71,0 75,5 78,3
Dependencia 33,9 34,5 27,1 32,4 35,3
Sensacion de inutilidad 32,8 41,0 21,7 33,8 31,9
Dolor 13,3 11,7 20,2 12,7 13,9
Deterioro fisico 26,3 26,9 24,6 28,7 24,1
Enfermedad 38,1 34,2 45,0 37,1 39,0
Muerte 13,3 17,1 12,0 14,6 12,2

Fuente: Centro de Investigaciones Sociolégicas, 1997, Encuesta n® 2244,
Abril 1997, 2.500 entrevistas personales a poblacion en general.

En la encuesta general de poblacion (2.500 entrevistas, ambito nacional, a mayores de
18 afos) se pregunté acerca de “las tres preocupaciones principales de las personas
mayores”. La tabla 3 muestra la imagen proyectada por la poblacién general, asi como un
extracto de dos segmentos de la poblacion, el mas joven y el de edad mas avanzada. A
pesar de disponer de 3 respuestas posibles, sélo el 13'3% menciono la muerte entre las
principales preocupaciones de los mayores. Los jévenes proyectaron una imagen de los
mayores como mas preocupados por la muerte (17'1%) de lo que hicieron los propios
mayores (12'0%). En lugar de ella, fue la soledad lo que recibié un niumero muy alto de
menciones en todos los grupos de edad (76'9%), algo mas elevado entre los mas
jovenes que entre los mayores. La enfermedad es el segundo motivo mas imaginado
como preocupacion, aunque mas mencionado por los mayores que por los jévenes. La
pérdida de memoria es la tercera causa mencionada por los mayores, pero en cambio no
es muy mencionada por los jovenes. Hay otras dos causas subrayada por los jovenes; la
dependencia respecto de otras personas y el sentimiento de inutilidad. Probablemente
ambos segmentos de la poblaciébn perciben de modo diferente la relacién
intergeneracional; o quiza, simplemente los mayores perciben su situacion del mismo
modo que los jovenes pero le otorgan un valor diferente, esto es, lo asumen como un
“derecho adquirido” que no les molesta ni preocupa reclamar.

En contraste, el dolor es un motivo de preocupacion citado dos veces mas por los
mayores que por los jévenes.

El género no marca una diferencia respecto a las preocupaciones mencionadas, o al
menos ho tanto como la edad. Los varones mencionan algo mas frecuentemente la
inactividad y el deterioro fisico, en tanto que las mujeres mencionan algo mas la pérdida
de memoria. Si ya hemos hecho notar que las mujeres confesaban pensamientos acerca



de la muerte con mas frecuencia que los varones, ahora deberiamos resaltar que, sin
embargo las mujeres entrevistadas en esta encuesta general de poblacién atribuyen a los
mayores algo menos de preocupacion acerca de la muerte de la que le atribuyen los
varones en la misma encuesta.

Tabla 4
Principales preocupaciones de las personas mayores, 1997-1998

A B
1997 1998
Poblacion 65 afos 65 afos
General y mas y mas
Pérdida de memoria 27,6 38,4 32,9
Soledad 76,9 71,0 22,4
Dependencia 33,9 27,1 17,1
Sensacion de inutilidad 32,8 21,7 13,0
Dolor 13,3 20,2 14,1
Enfermedad 38,1 45,0 47,1
Inactividad 16,6 13,3 -
Deterioro fisico 26,3 24,6 -
Muerte 13,3 12,0 -
Pérdida de amigos - - 5,5
Pérdida de esposo o compafiero - - 0,5
Otras causas - - 2,5

Fuente:

A.- Centro de Investigaciones Socioldgicas, 1997, Encuesta n® 2244, Abril 1997, 2.500
entrevistas personales a poblacion en general.

B.- Centro de Investigaciones Sociolégicas, 1998, Encuesta n° 2279, Marzo 1998, 2.500
entrevistas personales a la poblacion de 65 afios y mas.

El cuestionario varia ligeramente entre ambas encuestas.

Otra encuesta de 1998 permite enriquecer los comentarios sobre la Ultima encuesta
mencionada. Los resultados se muestran en la tabla 4. En esta encuesta también se
ofrecia respuesta mudltiple, aunque solamente con dos respuestas. Se mantuvo el
cuestionario utilizado en la encuesta anterior, pero se suprimié la menciéon explicita a
la muerte, asi como al deterioro fisico y a la inactividad. En cambio, se afiadieron
como respuestas posibles “la pérdida de amigos”, “pérdida de cdnyuge o compafiero”
y “otras causas”.

Es de destacar que en ninguna de las dos encuestas se mencionaron explicitamente
los problemas econdmicos o la falta de seguridad, aunque este Ultimo aspecto puede
formar parte, indirectamente, de la soledad. Lo mas interesante de la comparacién
entre la encuesta de 1997 y la de 1998 es precisamente la reflexion sobre lo mucho
que confiamos los investigadores (y el publico en general) en lo que preguntamos.
Dicho de otro modo, la reflexién sobre las consecuencias sociales de la autoconfianza
metodoldgica. En el plazo de un afio es poco probable que las actitudes de la
poblacién general sobre estos temas sufran grandes variaciones. Como en la segunda
encuesta so6lo eran posibles dos respuestas, en el caso de que las respuestas se
distribuyesen de modo similar, ambas respuestas tendrian que haber disminuido
proporcionalmente un 33%. Sin embargo, después de que desapareciese
explicitamente la respuesta relativa a la muerte como causa de preocupacion, nadie



pareci6 sentir la necesidad de tal respuesta, y “otras causas” s6lo obtuvo un 2'5% del
total de respuestas.

Parece como si lo que no se menciona en el cuestionario, se olvidase. ¢O lo que
sucede no es que se olvide, sino solamente que no se responde?

La cuestion tiene trascendencia: tanto en el mundo desarrollado como en el no
desarrollado, se mantienen creencias ancestrales, casi magicas, que atribuyen a las
palabras el poder de originar aquello que significan. Consecuentemente, las palabras
han de ser manejadas con un cuidado y precaucion extremos.

En Espafa, especialmente en algunas regiones, la muerte es todavia una palabra
tabl, pervive el uso de numerosos circunloquios y metaforas para evitar citarla. Lo
mismo sucede en muchas otras culturas.

En la encuesta de 1998 que estamos comentando, el porcentaje de referencias a la
enfermedad se increment6 respecto a la encuesta anterior, probablemente porque
recibio algunas de las respuestas que de otro modo habrian podido expresarse como
deterioro fisico en la encuesta de 1997. La mencién a la soledad aumento
considerablemente en la segunda encuesta, revelando que se trata mas de una causa
de tercer nivel que de una verdadera preocupacion de primera magnitud.

Finalmente, no podemos dejar de subrayar que la respuesta “pérdida de amigos”
aparece citada once veces mas que la “pérdida de cényuge”. ¢ A qué se debe? Quiza
se deba a que no puede tenerse miedo o preocupacion por lo que ya se ha producido,
la situacion de viudez; o porque el circulo de parientes y amigos incluye a tantas
personas que el riesgo de perder a alguno de ellos es casi una certeza. En cualquier
caso, este es un dato sorprendente que invita a la reflexion sobre los limites de la
identidad y sobre el papel que el cdnyuge y los amigos y demas familiares juegan en la
definicion de uno mismo y de la calidad de vida.

3.- El modelo de muerte de “alta calidad”.

En el momento actual, y segin datos de J. de Miguel, un tercio de la poblacion
espafiola fallece en el hospital, a menudo conectada a maquinarias, entubada, aislada
y sin posibilidad de hablar con sus familiares. Algunas famosas “malas muertes” que
han tenido lugar bajo condiciones de extremo cuidado y atencion médica, han
impactado a la opinion publica espafiola. Especialmente recordado es el caso de
Franco, quien después de gobernar el pais durante cuarenta afios, sufrié una lenta y
“mala muerte” que la mayoria de la poblacién hubiera preferido evitar para si misma o
para los seres proximos mas queridos. En algunos casos, no infrecuentes, la vida se
prolonga bajo condiciones dolorosas y muy onerosas, en las que el conflicto
encubierto de intereses dificulta la toma de decisiones por las partes implicadas en el
asunto. Para algunos de los implicados, su interés es mantener con vida al paciente
mientras utiliza costosos y amplias tecnologias y servicios médicos, aunque en otras
ocasiones el interés de estos mismos grupos, dependiendo de la relacion econdémica
con el enfermo y sus familiares o aseguradores, sea opuesto al mencionado. El
paciente, los profesionales de la salud, los familiares, los contribuyentes que financian
el cuidado con sus impuestos, los idedlogos politicos y religiosos, las compafias de
seguros, los empleadores, los contrapartes de diversos tipos de contratos de servicios
y suministros: todos ellos tienen intereses en la muerte, legitimos pero no siempre
coincidentes.



De Miguel y M. Mari-Klose® han llevado a cabo uno de los pocos estudios empiricos
realizados en Espafia sobre el “canon de la muerte”, o el modo ideal de morir. Para
ello hicieron una serie de pequefias muestras de entrevistas o pasaron cuestionarios a
segmentos variados de poblacion. También utilizaron discusiones de grupo y
presentaron resultados, con discusién posterior, ante audiencias de expertos. En
cualquier caso, aunque no se trata de una encuesta habitual con muestra al azar
representativa, el valor de su aportacién deriva esencialmente de la escasez de
estudios disponibles. Los rasgos principales de la muerte ideal, o “muerte de alta
calidad” revelados por su estudio son los siguientes:

a) Sin dolor

b) Inconsciente, durmiendo.

¢) Rapido, aunque no por accidente.

d) Acompafiado por familiares o amigos intimos

e) A edad avanzada

f) Encasa

g) Sin estigma

h) Con bajo coste para los demas (que no les contagie, lleve a la ruina, etc...)

De hecho, no resulta facil combinar en el mismo caso las circunstancias del tipo b
(inconsciente), ¢ (rapida) y d (acompafiado). Este dltimo punto puede interpretarse
como un rechazo de la llamada “muerte social”, que tan a menudo precede a la muerte
fisica y que origina abandono y soledad.

4.- Los limites de la voluntad. Aspiraciones y fronteras impuestas.

Actualmente, el principal debate social sobre la muerte se centra en los limites de la
voluntad, en el grado en que se permite intervenir al sujeto y al sistema sanitario en el
periodo previo a la muerte, cuando el desenlace es inminente. Este tema esta
obteniendo en Espafia un alto nivel de elaboracion tedrica en el campo juridico
(Sanchez Jiménez, E. 1999%°; Méndez Baiges, V. 2002'!). Una encuesta del Centro de
Investigaciones Socioldgicas (CIS, 1992), que es uno de los estudios mas recientes
sobre este tema del que se puede disponer, obtuvo los resultados que a continuacion
se detallan (tablas 5 y 6).

Por encima del 50% de las respuestas estaban a favor de la calidad de muerte, de
administrar a los enfermos medicinas contra el dolor aunque acortase su vida, y de no
castigar a los doctores que ayudaban a morir a sus pacientes cuando asi se lo
solicitaban.

Las escasas excepciones a la mayoria provienen de personas con nivel de educacion
muy bajo, alto nivel de practica religiosa y una ideologia de extrema derecha. Pero
incluso dentro de estos segmentos de la poblacion, estas respuestas no eran
frecuentes, ni eran mas numerosas que las respuestas a favor de aplicar la tecnologia
médica el servicio de una muerte mas rapida y menos dolorosa.

°  De Miguel, J. y Klose, M. (2000): El canon de la muerte, Politica y Sociedad, n° 35, 2000,
pp. 113-144.

Sanchez Jiménez, E.(1999): La eutanasia ante la moral y el derecho, Universidad de
Sevilla, Secretariado de Publicaciones, Sevilla.

Méndez Baiges, V. (2002): Sobre morir: eutanasia, derechos, razones, Editorial Trotta,
Madrid.
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Tabla 5
Opiniones sobre la muerte

Si No No No
sabe contesta

¢ Cree que, con independencia de su edad, la vida
de una persona enferma deberia prolongarse
artificialmente cuando no hay posibilidades de cura? 24 64 11 1

¢, Los médicos deberian dar medicinas para aliviar
el dolor de los enfermos incurables, incluso si
con ello acortan la vida del paciente? 78 13 8 1

Un enfermo incurable con grandes dolores:
Jtiene derecho a recibir de los médicos algun
producto que termine con su vida sin sufrimiento? 59 28 12 1

En estos casos ¢ la ley deberia permitir a los médicos
que pusieran fin a su vida y a su dolor en el caso
de que el paciente lo pidiese? 66 22 11 1

En caso de que el paciente no pueda hacerlo por si
mismo y lo hagan por él sus familiares, ¢ deberia
permitirlo la ley? 49 33 17 1

Fuente: Centro de Investigaciones Socioldgicas, Encuesta n° 1996, 2.492 entrevistas,
Marzo 1992, poblacion en general mayor de 18 afios.

Tabla 6

Conducta personal en algunos casos de enfermedades terminales

“En caso de que un miembro de su familia sufriese una enfermedad incurable y muy dolorosa,
y pidiese repetidamente que le ayudase a morir. ¢,Cudl de estas decisiones estaria dispuesto a
adoptar y cudles no?

Si No No No
sabe |contesta

A.- |Pediria a los médicos que le diesen suficientes
analgésicos para calmar el dolor, incluso si
con ello acelerase el fin de su vida 74 13 12 1

B.- |Pediria a los médicos que interviniesen para
poner fin a su vida 44 36 18 2

C.- |Sifuese necesario, yo contribuiria personalmente
a acelerar el fin de su vida. 24 54 20 2

D.- |Me opondria a cualquier medicina o tratamiento

que pudiese acortar su vida 24 54 19 3

Fuente: Centro de Investigaciones Sociolégicas, Encuesta n® 1996, 2492 entrevistas, Marzo,
1992, poblaciéon mayor de 18 afios.
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Tabla 7
Opinion sobre la eutanasia, segln caracteristicas socioecondmicas.

Noviembre 1992 TOTAL () (2) 3) No sabe/

% % % no contesta| Total
Total 1200 33 43 18 5 100
Edad
18 - 29 afos 311 41 47 9 3 100
30 - 49 afios 421 35 47 13 5 100
50 - 64 afios 272 30 39 26 6 100
65 y mas 196 20 38 32 10 100
Posicion social
Baja 465 30 39 24 8 100
Media 537 34 45 17 4 100
Alta 198 38 49 10 3 100
Ideologia
Izquierda 370 39 47 11 3 100
Centro 144 27 45 24 4 100
Derecha 126 28 44 24 5 100
Religion
Alta 344 21 37 32 9 100
Media 243 27 48 19 6 100
Baja 550 40 46 11 3 100

(1) Deberia permitirse ayudar a morir a las personas que lo piden.

(2) Sodlo deberia permitirse bajo ciertas circunstancias.

(3) Nunca deberia permitirse.

Fuente: CIRES, Noviembre 1992, Encuesta sobre Etica Social, 1200 entrevistas a personas
mayores de 18 afios.

Otra institucion privada de investigacion diferente del ya citado Centro de
Investigaciones Socioldgicas (CIS), que también ha contribuido al conocimiento de las
actitud de la poblacion esparfiola hacia la muerte, es el Centro de Estudios sobre la
Realidad Social (CIRES). En 1992 desarroll6 una encuesta sobre “Etica Social” y en
1994 una encuesta sobre “Salud”, en las que se incluyeron algunas preguntas que
tienen que ver con este tema. Los resultados se muestran en las tablas 7 y 8. Las
opiniones favorables a la eutanasia son mayoritarias en todos los segmentos sociales,
tanto en términos absolutos como relativos. Lo contrario sélo sucede, y ligeramente y
en términos relativos, entre el segmento de personas de bajo nivel social que
sobrepasan los cincuenta afios de edad.
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Tabla 8
Actitud que deberian tener los profesionales sanitarios hacia la eutanasia activa
y pasiva, seguln condicién socioeconémica.

Total Q) (2) Ninguna | No sabe/ Total
Febrero 1994 No contestal
% % % %
Total 1200 63 27 2 7 100
Sexo
VVarones 576 64 27 2 7 100
Mujeres 624 63 28 2 7 100
Edad
18 - 29 afos 311 69 23 2 5 100
30 - 49 afios 421 69 24 2 5 100
50 - 64 afios 272 55 34 2 9 100
65 y mas 196 55 33 2 10 100
Nivel de educacién
Bajo 726 59 31 2 9 100
Medio 340 73 22 2 2 100
Alto 128 67 24 4 5 100
Posicion social
Bajo 507 59 30 2 9 100
Medio 525 65 28 2 6 100
Alto 168 72 19 4 5 100

(1) Los profesionales de la salud deberian respetar la voluntad de los pacientes que no deseen
continuar viviendo bajo circunstancias extremas.

(2) La obligacion de todos los profesionales de la salud es mantener la vida humana,
independientemente de cudles sean las circunstancias.

Fuente: CIRES, Febrero 1994, Encuesta sobre Salud, 1.200 entrevistas a la poblacién mayor
de 18 afios.

Los datos mas recientes sobre eutanasia proceden de una encuesta de &mbito
nacional (muestra de 1.204 entrevistas personales, a poblacion mayor de 18 afos),
llevada a cabo por ASEP (Analisis Sociales, Econémicos y Politicos) en 2003, y cuyos
resultados inéditos se dan a conocer por primera vez en este trabajo’. Como mejora
metodoldgica y para evitar el riesgo de un posible sesgo de identificacion con las
frases expresadas positiva y afirmativamente respecto a la eutanasia, se introdujeron
expresiones que exigiesen también a los entrevistados el esfuerzo de posicionarse
negativamente, por ejemplo en la frase “la eutanasia deberia prohibirse en todos los
casos”.

Los resultados son similares y consistentes con las encuestas anteriormente
analizadas, que como ya se ha sefalado, han sido realizados por diversas
instituciones publicas y privadas.

Agradezco especialmente a ASEP la cesion gratuita de sus datos para este estudio.
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En ninguno de los grupos (edad, sexo, posicion social, ideologia, status
sociecondmico, familiar, tipo de habitat, grado de exposicibn a los medios de
comunicacion social, orientacion politica, satisfaccion con el gobierno o partido votado
en las Ultimas elecciones generales), el indice medio de acuerdo con la opinion
expresada en la frase “la eutanasia deberia prohibirse en todos los casos” alcanza los
cien puntos, que es el punto medio entre el minimo (cero puntos) y el maximo posible
(doscientos puntos) en la escala del indice simple. La puntuacion media en el indice
simple es 73 puntos. Ademas del indice simple hemos realizado dos indices
ponderados. El indice ponderado nimero | toma en consideracion la intensidad de
acuerdo o desacuerdo; el punto medio seria 2’00. En todos los grupos, excepto el
minasculo que dice no recordar a qué partido voté en las pasadas elecciones, se
alcanzé esta puntaciéon media. El indice ponderado nimero Il expresa la misma idea
de otra manera, por el procedimiento de restar los desacuerdos a los acuerdos y
ponderar la intensidad de la posicion. Todas las categorias alcanzan puntuacion
negativa (tabla 9).

En resumen, la encuesta refleja una clara y general opinién publica favorable a la
eutanasia bajo ciertas circunstancias y el rechazo a su prohibicion.
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Tabla 9: Grado de acuerdo con la frase “la eutanasia deberia estar prohibida en todos los casos”.

TOTAL | Totalmente No Totalmente No Indice Indice | Indice I
de acuerdo | De acuerdo Sabe Desacuerdo desacuerdo Sabe Simple Ponderado | Ponderado
Total 1204 8% 18 17 33 20 4 73 1,8 -0,7
Sexo
Varones 584 9% 18 16 32 22 3 73 1,7 -0,7
Mujeres 620 8% 17 17 34 19 5 72 1,8 -0,7
Edad
18 a 29 afios 278 10% 17 10 33 25 4 70 1,7 -0,8
30 a 49 afios 442 7% 13 15 37 25 3 59 1,7 -0,9
50 a 64 afios 233 7% 20 18 33 16 6 7 1,9 -0,6
65 + 0 mas afios 250 10% 24 25 27 11 3 96 1,9 -0,3
Status social familiar
Alto, medio / alto 470 8% 17 12 33 28 2 64 1,7 -0,8
Medio 499 8% 17 19 34 16 5 75 1,8 -0,6
Bajo, medio / bajo 235 9% 21 20 31 13 6 85 1,9 -0,5
Satisfaccion con el
Gobierno
Satisfecho 476 9% 23 18 29 16 5 87 1,9 -0,5
Indiferente 170 8% 17 27 27 18 5 80 1,8 -0,7
Insatisfecho 549 8% 14 12 39 24 3 58 1,7 -0,9
Voto en las dltimas
elecciones generales
(manifiesto)
Partido Popular 332 10% 23 21 30 13 3 90 1,9 -0,4
Partido Socialista 338 8% 16 11 36 26 3 63 1,7 -0,8
Izquierda Unida 47 9% 26 6 34 26 0 75 1,8 -0,6
Nacionalistas, derecha 57 10% 17 7 51 12 2 65 1,8 -0,6
Nacionalistas, izquierda 19 0% 5 5 47 37 5 21 1,6 -1,3
Voto en blanco 42 10% 19 17 21 33 0 74 1,6 -0,8
No voté 231 9% 13 14 35 23 6 63 1,7 -0,8
No sabe 27 0% 19 30 26 18 7 75 2,0 -0,7
No contesta 111 4% 14 34 25 14 8 80 1,8 -0,7
Fuente: ASEP (Andlisis, Socioldgicos, Econémicos y Politicos), Encuesta sobre la Eutanasia, oct., 2003, (1204 entrevistas a personas mayores de 18 afios).
Indice Simple:: (% de acuerdos menos % de desacuerdo mas 100)

Indice Ponderado I: (% de totalmente desacuerdos multiplicado por 4, més acuerdos multiplicado por 3, mas desacuerdos multiplicado por 2 més totalmente desacuerdos por 1)
Indice Ponderado IIl: (% de totalmente de acuerdo multiplicado por 2, mas acuerdos multiplicado por 1, menos % de desacuerdos por 1 menos totalmente desacuerdo por 2))
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5.- La opinion de los jovenes.

Otra consulta a la opinién publica, hecha por el Centro de Investigaciones Sociol6gicas
en 2001 entre jovenes de quince a veintinueve afios, mostrd resultados claramente
favorables a la intervencién para terminar la vida en ciertas circunstancias. Los
principales resultados, que son positivos, se muestran en la tabla 10. Los resultados
positivos respecto a la ayuda a morir a otros contrasta con los resultados obtenidos en
la misma encuesta, respecto al suicidio (no el de los enfermos, sino el general) que
fueron bastante negativos (s6lo 10,4% a favor, 82,0% en contra, 6,2% no sabe, 1,5%
no contesta)

Tabla 10
La opinién de la juventud.

(“Independientemente de lo que usted haria personalmente: ¢ esta a favor o en contra de
ayudar a morir a un enfermo terminal que lo solicita?”)

En contra A favor No sabe No contesta

17,8 72,2 8,4 1,6

Fuente: Centro de Investigaciones Socioldgicas, Encuesta sobre valores y creencias de los
jovenes, 2001. Encuesta n° 2440/0, pregunta nimero 12. Muestra de 2.500
entrevistas personales a la poblacion de 15 a 29 afios.

En marzo de 2003, en un sondeo conjunto del CIS y del Instituto de la Juventud, (n°
2482, primera oleada; 1457 entrevistas a jovenes de 15 a 29 afios) volvié a plantearse
una pregunta sobre la eutanasia, aunque en un contexto diferente. Se plante6é dentro
de un blogue de frases referentes a conductas delictivas de bajo rango, o de clara
evaluacion negativa por el conjunto de la sociedad espafiola, tales como “romper
sefales de trafico”, “emborracharse”, “hacer trampa en examenes”, “robar articulos en
grandes almacenes” o “enfrentarse violentamente a la policia”, sobre las que se pedia
gue los jovenes manifestaran su grado de adhesion, enana escala de 1 al 10. Ninguna
de estas frases llegd a una adhesion media de cuatro puntos. En el mismo bloque,
intercaladas, habia tres preguntas relacionadas con la muerte: “que se aplique la
eutanasia a todo aquel que lo pida” (obtuvo 6.00 puntos de adhesién), “aplicar la pena
de muerte (2.20 puntos) y “que una persona se suicide” (3.02 puntos). Claramente, y a
pesar de la negatividad del contexto, los jévenes se manifestaron mayoritariamente a
favor de que se aplique la eutanasia a quien la solicita.

6.- De las opiniones a la conducta activa; la actitud de los médicos.

En una sociedad en la que los ultimos dias de la vida transcurren en ambientes
altamente medicalizados, la actitud de los médicos es de importancia crucial para la
introduccion de cambios relacionados con la calidad de muerte.

No existen datos disponibles sobre la calidad de muerte en los hospitales y otros
contextos sanitarios, pero en el afio 2002 se realizé una encuesta a médicos acerca de
la eutanasia. La encuesta fue patrocinada por el Ministerio de Sanidad y realizada por
el Centro de Investigaciones Socioldgicas. Hay que destacar que la cooperacién al
suicidio o la eutanasia es ilegal, por lo que aunque el anonimato se garantice, siempre
hay algo de riesgo al responder a ciertas cuestiones.
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Muchos médicos, debido a su campo de especialidad, manifiestan que nunca entran
en contacto con los enfermos terminales (el 33% de los entrevistados). Segun los
resultados de la encuesta, el 79% de los médicos dijo que en el dltimo afio ninguno de
sus pacientes les habia pedido que les retirasen un tratamiento que no les hubiera
curado, sino prolongado una enfermedad dolorosa. Con otras palabras, puede
suponerse que el resto, un 21% de los médicos, habrian recibido algunas demandas
de ayuda; si se excluyen los médicos que dicen que por su especialidad no tienen
contacto con enfermos graves, equivale al 33% de los restantes. Como promedio, e
incluyendo todas las especialidades (también las que no suelen tratar enfermos
graves), cada médico recibi6 3'6 demandas de este tipo el afio pasado. Otro 7% de
médicos informaron haber recibido peticiones de una intervencion mas activa
(eutanasia activa o suicidio asistido). Cuando se refieren a toda su vida profesional y
no solo al ultimo afo, el 58% de los médicos informa haber recibido peticiones para
retirar un tratamiento, 19% para una sobredosis letal, y 8% ha recibido de algln
paciente la peticion de alguna medicina letal con el fin de poner fin a su vida por si
mismo.

En el momento actual, en Espafia los médicos no pueden responder positivamente a
estas peticiones de los pacientes sin correr un grave riesgo profesional y legal. En una
escala de 10 puntos que muestra el grado de acuerdo o desacuerdo con varias frases
relativas a las condiciones de muerte, la frase que dice que “administrar a un paciente
una dosis letal puede causar serios problemas legales y profesionales al médico”
obtuvo el maximo nivel de acuerdo, mientras que otras frases referentes al grado
actual de adecuacién de los cuidados paliativos (disponibilidad de servicios, apoyo
psicolégico a las familias) obtuvo puntuaciones muy bajas. También obtuvieron un
nivel muy alto de adhesioén las frases “es una practica médica cominmente aceptada,
aumentar la dosis de analgésicos a pacientes terminales con el fin de aliviar su
sufrimiento, aln sabiendo que podria acelerar el fin de sus vidas” (843 puntos) y
“algunas veces es adecuado retirar 0 no iniciar un tratamiento a pacientes con muy
mala calidad de vida” (8'43 puntos). La disparidad de adhesiones ante la frase
referente a los riesgos y la referente a los servicios disponibles ilustra bien el conflicto
que vive la sociedad espafiola en este tema; desmiente la eficacia de algunas
actitudes ocultistas que confian en que, llegada la ocasion, el personal sanitario
tomara las medidas oportunas sin ruido y sin necesidad de manifestar abiertamente su
conducta. No sélo no existen los servicios paliativos suficientes, sino que las horas
finales del enfermo dependen del azar del equipo o personal sanitario al que
corresponda atenderle en sus ultimas horas; y los sanitarios dependen, asimismo, de
la buena o mala voluntad con que sus actos de ayuda al enfermo sean interpretados
por sus propios colegas, por los familiares o por otros colectivos sociales.

En opinion de la mayoria de los médicos, un buen sistema de cuidados paliativos
podria reducir las demandas de eutanasia, pero no terminaria con ellas. Es mayoria la
proporcion de médicos que dicen que las leyes actuales deberian cambiarse para
facilitar la eutanasia activa o el suicidio asistido (41'5% esta de acuerdo en el caso de
pacientes terminales en buenas condiciones mentales, 18'4% también esta de acuerdo
incluso cuando la enfermedad no es terminal sino crénica), en tanto que el 31% se
opone al cambio legal y el 9% no responde.

Todas las iniciativas para mejorar la calidad de vida de los pacientes terminales se

puntuaron bien por los médicos, incluida la despenalizacion de la eutanasia (6.22
puntos de acuerdo como promedio, en una escala maxima de 10 puntos).
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7.- El testamento vital: la aproximaciéon de perspectivas desde distintas
posiciones ideoldgicas.

No es frecuente que la manifestacién de los deseos sobre la propia muerte se haga
explicita. El tradicional “testamento” espafiol es un documento de dltimas voluntades,
pero usualmente su contenido es so6lo econdémico, relativo a la futura distribucién del
patrimonio que se deja en herencia. La legislacién civil ha regulado este campo y es
mucho mas frecuente que se utilice por la clase alta y la poblacién acomodada que por
la clase media-baja o los estratos de bajo nivel socioeconémico. Sin embargo, en
Espana el 84% de las familias son propietarias de sus viviendas o alojamientos, y el
testamento podria ayudar a clarificar el reparto de la herencia. Segun una encuesta del
CIS realizada en 1989 (la Unica encuesta que hemos hallado que ha incorporado esta
pregunta) solo el 18'7% de la poblacion mayor de 18 afios ha otorgado testamento, a
lo que cabe afiadir un porcentaje similar que espera hacerlo en el futuro. La mayoria
de la poblacién (61'0%) no ha pensado en hacerlo. Respecto a los que esperan
hacerlo en el futuro, un tercio espera hacerlo cuando envejezca, y un 5% cuando se
encuentren enfermos. Por supuesto, muchas personas toman decisiones econémicas
orientadas a compartir o distribuir su patrimonio entre familiares cuando estan en
buena salud, sin necesidad de un documento formal de dltimas voluntades. De estos
altimos, la mayoria lo hacen “en contra” del Ministerio de Hacienda, con el objetivo
mas o menos declarado de evitar costes de transmision o impuestos sobre patrimonio,
renta y herencia.

Para muchos espafioles la dimensién econdmica de la muerte es un tema importante,
aunque sensible. El alargamiento de los tratamientos en el caso de las enfermedades
terminales tiene un alto coste, tanto en recursos monetarios como no monetarios.
Entre otros, tiene un alto coste en salud para los familiares del enfermo grave. Como
los recursos son limitados, su agotamiento entra en conflicto con otros objetivos
alternativos. Muy a menudo, son los propios enfermos quienes no desean que las
metas por las que han luchado toda su vida (por ejemplo, garantizar la educacion de
sus hijos o proteger a su conyuge para la época de vejez, o atender a un familiar
enfermo o discapacitado), se pongan en peligro por el alargamiento de su propia
enfermedad incurable.

Una sefial de que los tiempos han cambiado es el “testamento vital”, un documento en
el que la persona declara como desea ser tratada durante su etapa final de
enfermedad. Lo que revela el cambio de los tiempos es la solicitud explicita de que “no
se prolongue la vida bajo ciertas condiciones” (como fuerte dolor o razonable falta de
expectativas de curacion). Esta nueva actitud requiere una completa revolucion en el
sistema sanitario, el abandono de la agonica insistencia en la “lucha contra la muerte”
a cualquier precio, bajo cualquier dolor, en todo momento. Lo que —al menos en
Espafia- trae esperanza a los pacientes que sufren enfermedades terminales y no
encuentran sentido a la prolongacién de su situacion es que, por primera vez en la
historia, dos entidades con raices ideolégicas tan dispares como la catodlica
“Conferencia Episcopal” y la laica “Asociacion por el derecho a morir dignamente”
(DMD), estan de acuerdo en el punto esencial de los formularios (documentos para ser
firmados por el interesado) que cada cual ha preparado como documento vital y que
han sido ampliamente divulgados a través de internet. Los fundamentos vy
argumentacién esgrimidos en cada formulario son muy diferentes, porque no podria
ser de otro modo, ya que la primera se apoya en premisas religiosas y la segunda en
humanistas. Pero la esencia es la misma; el reconocimiento de que la calidad de
muerte es un derecho humano del que nadie deberia despojar a otro, y que la muerte
deberia ser tan humana y buena como la propia vida.
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La Ley General de Sanidad, vigente para todo el territorio espafiol desde mayo de
2003, reconocio el derecho de los pacientes a expresar anticipadamente su voluntad a
través de este tipo de testamento y prometié asimismo la creaciéon de archivos en que
pudiesen depositarse. Muy recientemente, en una experiencia pionera, Andalucia ha
abierto ya el registro de testamentos vitales.

En las elecciones legislativas de marzo de 2004, el partido que posteriormente gané
las elecciones (PSOE) incluyé en su programa electoral la propuesta de crear una
Comision en el Congreso de los Diputados que debatiese sobre “el derecho a la
eutanasia y a una muerte digna, los aspectos relativos a su despenalizacién, el
derecho a recibir cuidados paliativos y el desarrollo de tratamientos de dolor”.

Por todo ello cabe esperar que a lo largo de la proxima legislatura se produzcan otras
iniciativas legales que, sumadas a la ya mencionada y publicada por el Boletin de las
Cortes Generales el 23 de abril de 2004, cambien el panorama de los derechos y
practicas sociales relativas a la muerte en Espafia.
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