La calidad de muerte como
componente de la calidad de vida

Maria Angeles Duran

Consejo Superior de Investigaciones Cientificas

RESUMEN

La aspiracién a una buena calidad de vida se prolonga de modo natural en la aspiraciéon a una buena calidad
de muerte. En este estudio se sintetizan una docena de estudios sociolégicos realizados en Espaia por diver-
sas instituciones a lo largo de la ultima década (CIS, CIRES y ASEP, entre otras) sobre diversos aspectos de
la muerte, el testamento vital y la eutanasia. La conclusion principal es que las opiniones y actitudes de la so-
ciedad espanola en este tema son mucho més abiertas que lo reconocido por la legislacion vigente. El tema
es de gran interés y actualidad, por su aparicién en el programa electoral del partido que gano las elecciones

en los comicios de marzo de 2004 y por las propuestas legislativas en curso.
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Este trabajo es continuacion de algunos trabajos mios anteriores de sociologia de la sa-
lud', de los que los principales exponentes son los libros Desigualdad social y enfermedad
(1983)2 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 que 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 enferme-
dad®, que me hizo ver la urgente necesidad de mayor investigacion sobre el modo en que
los enfermos, sus familiares y el personal sanitario se enfrentan al momento cercano de la
muerte.

La primera version de este articulo fue realizada a peticion de la International Society for
Quality-Of-Life-Studies (ISQOLS), y fue presentada en una conferencia abierta al publico
durante su VI Conference, celebrada en la Goéthe Universitat, Frankfurt, 20-24 de julio de
2003.

Agradezco al Centro de Investigaciones Socioldgicas (CIS), Centro de Investigaciones so-
bre la Realidad Social (CIRES) y a Analisis Sociales, Econémicos y Politicos (ASEP) las fa-
cilidades recibidas para la utilizacion de sus bancos de datos.

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 afo, de las que 358.000 corresponden a Espafa. La muerte es
uno de los escasos acontecimientos de los que podemos tener certeza que nos van a su-
ceder. Sin embargo, la muerte es una rara e infrecuente circunstancia; sélo afecta a algo
menos de diez de cada mil personas cada ano, y sucede sobre todo a personas de edad
muy avanzada, de mas de ochenta afos, 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

1 Agradezco al Plan Nacional de 1+D+I (2000-2003) la concesion del proyecto El uso del tiempo: integracion en el anélisis de
la estructura social y econdmica, Ref. SEC2002-00504.

2 M. A. Durén: Desigualdad social y enfermedad, Tecnos, Madrid, 1983.

3 M. A. Duréan: Los costes invisibles de la enfermedad, Fundacion BBVA, Madrid, 2003.

4 M. A. Duran: «El coste de la salud para las familias», revista Arbor, n.° 694, 2003.

5 Esta experiencia ha sido relatada, de modo autobiografico, en el libro Diario de Batalla. Mi lucha contra el cancer, Aguilar,
Madrid, 2003.
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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 alcanzaban 537,8 para las mujeres, un ter-
cio 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 mortali-
dad 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 modifi-
cacion de los bordes naturales de la vida: nacimiento y muerte. Por lo que se refiere al na-
cimiento, en todos los paises desarrollados los cambios trajeron consigo nuevos modos de
definir la «calidad de nacimiento», que en la actualidad incluye cuatro aspectos basicos: li-
bertad de decisién, 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 nifio 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 opinion publica estd cam-
biando 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 ter-
minales para decidir sobre su propia muerte. Lo mismo ha sucedido en el Estado nor-
teamericano de Oregon, cuyaley de Eutanasia ha sido reforzada por una reciente sen-
tencia 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
Catalufa, Extremadura, Galicia y Pais Vasco. Una proposiciéon de Ley de disponibili-
dad de la propia vida, presentada por el Grupo Parlamentario de lzquierda Verde-
Izquierda Unida-Iniciativa per Catalunya Verds, ha sido publicada en el Boletin Oficial
de las Cortes Generales el 23 de abril de 2004. El Observatori de Bioética i Dret, de
Barcelona, ha elaborado en el aflo 2003 un Documento sobre la disposicion de la pro-
pia vida en determinados supuestos; declaracion sobre la eutanasia. El documento, di-
fundido a través de Internet y presentaciones publicas, incluye recomendaciones para
la actuacién de los poderes publicos («se ha de introducir una legislacion especifica
que permita la prdctica de la eutanasia en cuanto accion médica a peticion seria, ex-
presa, 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.
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Probablemente, el siglo xxi conocera cambios similares en las actitudes respecto a la
muerte de los que vivi6 el siglo xx respecto al nacimiento (M. Castra, 2003%; D. Thomasma
y T. Kushner, 19997; C. G. Prado y S. J. Taylor, 19998).

Este trabajo analizara las condiciones del «modelo ideal de muerte», tal como ha sido es-
tudiado en algunas muestras de poblacion en Espafa por los profesores Jesus de Miguel y
M. Mari-Klose, asi como los resultados de una docena de encuestas hechas en Espana
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 perso-
nal 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 anticipacion y cuando
tanto los pacientes como sus familias y amigos aun se encuentran en una edad socialmen-
te activa que les permite luchar por sus propios ideales. También son importantes agentes
de cambio las asociaciones internacionales del tipo Federacion Mundial de Asociaciones
pro Derecho a Morir, en la que se encuentran federadas treinta y siete asociaciones na-
cionales. La asociacion DMD (Derecho a Morir Dignamente) realizé en 2003 un sondeo en-
tre sus socios 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 aportacién al tema por sus aspectos cualita-
tivos.

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 en-
cuesta de ambito nacional realizada en Espafna en el afio 2002, acerca de varios temas de
opinion publica. La muestra fue de 2.500 entrevistas personales a poblaciéon mayor de die-
ciocho afos, y fue realizada por el Centro de Investigaciones Socioldgicas (CIS).

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

7 D.Thomasma y T. Kushner (eds.) (1999): De la vida a la muerte. Ciencia y bioética, Editorial Cambridge, Madrid.

8 C.G.Pradoy S. J. Taylor (1999): Assisted Suicide: Theory and Practice in Elective Death, Humanity Books, New York.
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TABLA 1

Frecuencia de pensamiento sobre la muerte por edad (en porcentajes)

A Frecuencia Total 18-24 afhos 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 Sociolégicas, Espafia, 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 primera conclusién que podria obtenerse de la encuesta es que la muerte no es un mo-
tivo frecuente de pensamiento. Sélo el 14,1% de la poblacion le dedica pensamientos muy
frecuentes y el 18,6% nunca piensa en ella. No obstante, si se afiaden las respuestas «fre-
cuentemente» y «algunas veces», el conjunto de los que le dedican algun tiempo de pen-
samiento cubre el 55,8% de la poblacidn, esto es, la mayoria.

La edad es una variable asociada con la frecuencia de pensamiento sobre la muerte. En
el grupo mas joven de la muestra (los que tienen entre 18 y 24 afios), solo el 9,2% pien-
sa en ello frecuentemente, y el 23,9% no lo hace nunca. En contraste, en el grupo de
edad de mas de 65 afnos, el porcentaje de quienes piensan frecuentemente en la muer-
te es casi tres veces mas alto que entre los jévenes. El indice sintético da como resulta-
do 2,32 puntos para la poblacion general, 2,06 para los jovenes y 2,73 para los mayo-
res. La acumulacion 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
jubilacion, o la experiencia de los propios achaques y enfermedades, favorecen la refle-
xion sobre la muerte. En el grupo de los mayores de 65 afos, 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
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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 dife-
rente para hombres y mujeres. A las mujeres les afecta mas la muerte porque no sélo tie-
nen que encarar la suya propia, sino la de sus mas préximos familiares y amigos. Son
ellas quienes se ocupan principalmente de los enfermos y de los que van a morir, quie-
nes les acompahan y cuidan durante la enfermedad, la vejez, la discapacidad y los mo-
mentos finales de la vida. Ademas, también les corresponden socialmente la mayor par-
te de las actividades relacionadas con los procesos de duelo post-mortem: el
enterramiento, funerales y honras funebres, 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 pode-
mos 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 so-
bre sus rodillas y brazos el cuerpo muerto de Jesus. O, en otro orden de interpretacion lite-
raria, 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 econdmica, las mujeres resultan mas afectadas por el
fallecimiento de sus compaferos varones que a la inversa. Las mujeres dependen mas de
los ingresos de sus companeros (breadwinners, en terminologia inglesa). Como general-
mente son mas jévenes que sus esposos, la probabilidad de vivir en carne propia la expe-
riencia 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 médi-
cas; también definen este periodo la atmdsfera cultural y las creencias particulares de cada
persona. Para algunas corrientes filosdficas, 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. Segun estas creencias, la verdadera vida es la sobrenatural, y sélo co-
mienza 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 es-
tas creencias, la muerte deberia dominarse y controlarse para adaptarla a los mismos va-
lores (libertad, razén ausencia de dolor, incluso alegria) que deberian presidir cualquier
otro periodo de la vida.



TABLA 2

Frecuencia de pensamiento sobre la muerte segun género (en porcentajes)

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 Socioldgicas, Espafia, 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.

Algunas variables sociodemograficas tales como el nivel de educacién o el status socio-
econdmico no presentan una asociacién clara con la frecuencia de pensamiento sobre
la muerte. Los datos de que disponemos no son suficientemente buenos como para fil-
trar 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 ligera-
mente 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 preocupacién 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 In-
vestigaciones Socioldgicas, una de ellas a la poblacion general (1997) y otra a la poblacion
mayor de 65 afos (1998), subrayan que este tema no aparece como central entre las preo-
cupaciones manifiestas de los mayores.

En la encuesta general de poblacion (2.500 entrevistas, ambito nacional, a mayores de 18
afnos) se preguntd acerca de «las tres preocupaciones principales de las personas mayo-
res». La tabla 3 muestra la imagen proyectada por la poblacion general, asi como un ex-
tracto de dos segmentos de la poblacion, el méas joven y el de edad mas avanzada. A pesar
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TABLA 3

Las tres preocupaciones principales de las personas mayores

FUENTE:

Edad Género
(Hasta tres respuestas) Total 18-24 aios 65y mas Varones Mujeres
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 28,7 241
Enfermedad 38,1 34,2 45,0 37,1 39,0
Muerte 13,3 171 12,0 14,6 12,2

Centro de Investigaciones Socioldgicas, 1997, Encuesta n.° 2244, abril 1997, 2.500 entrevistas personales a poblacion en ge-

neral.
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de disponer de tres respuestas posibles, solo el 13,3% menciond la muerte entre las princi-
pales preocupaciones de los mayores. Los jovenes proyectaron una imagen de los mayo-
res como mas preocupados por la muerte (17,1%) de lo que lo hicieron los propios mayo-
res (12,0%). En lugar de ella, fue la soledad la que recibié un numero muy alto de
menciones en todos los grupos de edad (76,9%), algo mas elevado entre los mas jévenes
que entre los mayores. La enfermedad es el segundo motivo més imaginado como preocu-
pacion, aunque mas mencionado por los mayores que por los jovenes. La pérdida de me-
moria es la tercera causa mencionada por los mayores, pero en cambio no es muy mencio-
nada por los jovenes. Hay otras dos causas subrayadas por los jévenes: la dependencia
respecto de otras personas y el sentimiento de inutilidad. Probablemente, ambos segmen-
tos de la poblacion perciben de modo diferente la relacion intergeneracional; o quiza, sim-
plemente, los mayores perciben su situacion del mismo modo que los jévenes pero le otor-
gan un valor diferente, esto es, la 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 jovenes.

El género no marca una diferencia respecto a las preocupaciones mencionadas, o al me-
nos no 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 mu-
jeres 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 mis-
ma encuesta.

Otra encuesta de 1998 permite enriquecer los comentarios sobre la ultima encuesta men-
cionada. Los resultados se muestran en la tabla 4. En esta encuesta también se ofrecia
respuesta multiple, aunque solamente con dos respuestas. Se mantuvo el cuestionario uti-
lizado en la encuesta anterior, pero se suprimid la mencion 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 conyuge o companero» 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

TABLA 4

Principales preocupaciones de las personas mayores, 1997-1998

A B

1997 1998

Poblacion general 65 anos y mas 65 afios 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 20,2 141
Enfermedad 38,1 45,0 471
Inactividad 16,6 13,3 —_
Deterioro fisico 26,3 24,6 —
Muerte 13,3 12,0 —
Pérdida de amigos — — 55
Pérdida de esposo o compafero — — 0,5
Oftras causas — — 2,5

FUENTES:

A: Centro de Investigaciones Socioldgicas, 1997, Encuesta n.° 2244, abrill 1997, 2.500 entrevistas personales a poblacién en
general.

B: Centro de Investigaciones Socioldgicas, 1998, Encuesta n.° 2279, marzo 1998, 2.500 entrevistas personales a la poblacién
de 65 afos y mas.

El cuestionario varia ligeramente entre ambas encuestas.
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parte, indirectamente, de la soledad. Lo mas interesante de la comparacion entre la en-
cuesta de 1997 y la de 1998 es precisamente la reflexién sobre lo mucho que confiamos
los investigadores (y el publico en general) en lo que preguntamos. Dicho de otro modo, la
reflexion sobre las consecuencias sociales de la autoconfianza metodoldgica. En el plazo
de un afo es poco probable que las actitudes de la poblacion general sobre estos temas
sufran grandes variaciones. Como en la segunda encuesta solo eran posibles dos respues-
tas, 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 preocupa-
cion, nadie parecié sentir la necesidad de tal respuesta, y «otras causas» sélo obtuvo un
2,5% del total de respuestas.

Parece como si lo que no se menciona en el cuestionario se olvidase. 40 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 desarrolla-
do, se mantienen creencias ancestrales, casi magicas, que atribuyen a las palabras el po-
der de originar aquello que significan. Consecuentemente, las palabras han de ser maneja-
das con un cuidado y precaucién extremos.

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

En la encuesta de 1998 que estamos comentando, el porcentaje de referencias a la enfer-
medad se incrementd respecto a la encuesta anterior, probablemente porque recibié algu-
nas de las respuestas que de otro modo habrian podido expresarse como deterioro fisico
en la encuesta de 1997. La mencion a la soledad aumenté considerablemente en la segun-
da encuesta, revelando que se trata mas de una causa de tercer nivel que de una verdade-
ra 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 conyuge». ;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 viu-
dez; o porque el circulo de parientes y amigos incluye a tantas personas que el riesgo de per-
der a alguno de ellos es casi una certeza. En cualquier caso, éste es un dato sorprendente
que invita a la reflexion sobre los limites de la identidad y sobre el papel que el conyuge 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 segun datos de J. de Miguel, un tercio de la poblacién espanola fa-
llece 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 opinién publica es-
pafola. Especialmente recordado es el caso de Franco, quien después de gobernar el pais
durante cuarenta afos sufrio una lenta y «mala muerte» que la mayoria de la poblacion hu-
biera preferido evitar para si misma o para los seres préximos 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 costosas y amplias tecnologias y servicios médicos, aunque en
otras ocasiones el interés de estos mismos grupos, dependiendo de la relacion econémica
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 emplea-
dores, los contrapartes de diversos tipos de contratos de servicios y suministros: todos
ellos tienen intereses en la muerte, legitimos pero no siempre coincidentes.

Jesus de Miguel y M. Mari-Klose® han llevado a cabo uno de los pocos estudios empiricos
realizados en Espafa sobre el «canon de la muerte», o el modo ideal de morir. Para ello hi-
cieron una serie de pequefas muestras de entrevistas o pasaron cuestionarios a segmen-
tos variados de poblacion. También utilizaron discusiones de grupo y presentaron resulta-
dos, con discusion 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 aportacion
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) Sindolor.

b) Inconsciente, durmiendo.

c) Rapido, aunque no por accidente.

d) Acompafado por familiares o amigos intimos.

e) A edad avanzada.

f)  En casa.

g) Sin estigma.

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

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



De hecho, no resulta facil combinar en el mismo caso las circunstancias del tipo b) (incons-
ciente), c) (rapida) y d) (acompafado). Este ultimo punto puede interpretarse como un re-
chazo 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 volun-
tad, 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 Espa-
fia un alto nivel de elaboracion tedrica en el campo juridico (E. Sanchez Jiménez, 199917,
V. Méndez Baiges, 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 dispo-
ner, obtuvo los resultados que a continuacion se detallan (tablas 5 y 6).

TABLA 5

Opiniones sobre la muerte

Si No No sabe No contesta
¢ Cree que, con independencia de su edad, la vida de una per-
sona 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, ;tiene derecho a re-
cibir 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 pu-
sieran 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, poblacién en general mayor de 18 afios.

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

11 V. Méndez Baiges (2002): Sobre morir: eutanasia, derechos, razones, Editorial Trotta, Madrid.
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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 sabe No 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 acele-
rar el fin de su vida 24 54 20 2

D. Me opondria a cualquier medicina o tratamiento que pudie-
se acortar su vida 24 54 19 3

FUENTE:

Centro de Investigaciones Socioldgicas, Encuesta n.° 1996, 2.492 entrevistas, marzo 1992, poblacién mayor de 18 afios.

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

Las escasas excepciones a la mayoria provienen de personas con nivel de educaciéon muy
bajo, alto nivel de practica religiosa y una ideologia de extrema derecha. Pero, incluso den-
tro 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.

Otra institucién privada de investigacion diferente del ya citado Centro de Investigaciones
Sociolégicas (CIS), que también ha contribuido al conocimiento de la actitud de la pobla-
cion espanola hacia la muerte, es el Centro de Estudios sobre la Realidad Social (CIRES).
En 1992 desarrollé una encuesta sobre «Etica Social» y en 1994 una encuesta sobre «Sa-
lud», en las que se incluyeron algunas preguntas que tienen que ver con este tema. Los re-
sultados se muestran en las tablas 7 y 8. Las opiniones favorables a la eutanasia son ma-
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TABLA 7

Opinién sobre la eutanasia segun caracteristicas socioeconémicas

No sabe/
Noviembre 1992 Total (1) % 2) % (38) % no contesta Total
Total 1.200 33 43 18 5 100
Edad
18 - 29 afios 311 41 47 9 3 100
30 - 49 afos 421 35 47 13 5 100
50 - 64 afhos 272 30 39 26 6 100
65y 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) Sélo deberia permitirse bajo ciertas circunstancias.

(3) Nunca deberia permitirse.

FUENTE:

CIRES, noviembre 1992, Encuesta sobre Etica Social, 1.200 entrevistas a personas mayores de 18 anos.

yoritarias en todos los segmentos sociales, tanto en términos absolutos como relativos. Lo

contrario solo sucede, y ligeramente y en términos relativos, entre el segmento de perso-

nas de bajo nivel social que sobrepasan los 50 afnos de edad.

Los datos mas recientes sobre eutanasia proceden de una encuesta de ambito nacional
(muestra de 1.204 entrevistas personales, a poblacion mayor de 18 afos), llevada a cabo
por ASEP (Andlisis 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 evi-

* Agradezco especialmente a ASEP la cesién gratuita de sus datos para este estudio.
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TABLA 8

Actitud que deberian tener los profesionales sanitarios hacia la eutanasia activa
y pasiva segun condicidon socioecondmica

No sabe/

Ninguna no contesta
Febrero 1994 Total 1) % (2) % % % Total
Total 1.200 63 27 2 7 100
Sexo
Varones 576 64 27 2 7 100
Muijeres 624 63 28 2 7 100
Edad
18 - 29 afios 311 69 23 2 5 100
30 - 49 afos 421 69 24 2 5 100
50 - 64 afhos 272 55 34 2 9 100
65y mas 196 55 33 2 10 100
Nivel de educacion
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 cir-
cunstancias 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.

tar el riesgo de un posible sesgo de identificacion con las frases expresadas positiva y afir-
mativamente 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 sefialado, han sido realizadas por diversas instituciones publicas y
privadas.
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En ninguno de los grupos (edad, sexo, posicidn social, ideologia, status socieconémico,
familiar, tipo de habitat, grado de exposicion a los medios de comunicacion social, orien-
tacion 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 eutana-
sia deberia prohibirse en todos los casos» alcanza los cien puntos, que es el punto me-
dio entre el minimo (cero puntos) y el maximo posible (doscientos puntos) en la escala
del indice simple. La puntuacién media en el indice simple es 73 puntos. Ademas del in-
dice simple, hemos realizado dos indices ponderados. El indice ponderado | toma en
consideracion la intensidad de acuerdo o desacuerdo; el punto medio seria 2,00. En to-
dos los grupos, excepto el mintsculo que dice no recordar a qué partido votd en las pa-
sadas elecciones, se alcanzé esta puntacion media. El indice ponderado Il expresa la
misma idea de otra manera, por el procedimiento de restar los desacuerdos a los acuer-
dos y ponderar la intensidad de la posicion. Todas las categorias alcanzan puntuacion
negativa (tabla 9).

En resumen, la encuesta refleja una clara y general opinidn publica favorable a la eutana-
sia bajo ciertas circunstancias y el rechazo a su prohibicion.
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5. LA OPINION DE LOS JOVENES

Otra consulta a la opinién publica, hecha por el Centro de Investigaciones Socioldgicas en
2001 entre jévenes de 15 a 29 afos, mostro resultados claramente favorables a la interven-
cioén para terminar la vida en ciertas circunstancias. Los principales resultados, que son po-
sitivos, se muestran en la tabla 10. Los resultados positivos respecto a la ayuda a morir a
otros contrastan con los resultados obtenidos en la misma encuesta respecto al suicidio
(no el de los enfermos, sino el general), que fueron bastante negativos (sé6lo 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, ¢;estd 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 jévenes, 2001. Encuesta n.° 2440/0, pre-
gunta n.° 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; 1.457 entrevistas a jovenes de 15 a 29 afios), volvié a plantearse una pre-
gunta sobre la eutanasia, aunque en un contexto diferente. Se planted dentro de un bloque
de frases referentes a conductas delictivas de bajo rango, o de clara evaluacién negativa
por el conjunto de la sociedad espafola, tales como «romper sefales de trafico», «embo-
rracharse», «hacer trampa en examenes», «robar articulos en grandes almacenes» o «en-
frentarse violentamente a la policia», sobre las que se pedia que los jovenes manifestaran
su grado de adhesion, en una escala de 1 al 10. Ninguna de estas frases llegé a una adhe-
sion media de cuatro puntos. En el mismo bloque, intercaladas, habia tres preguntas rela-
cionadas 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 jovenes
se manifestaron mayoritariamente a favor de que se aplique la eutanasia a quien la solicita.
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6. DE LAS OPINIONES A LA CONDUCTA ACTIVA; LA ACTITUD DE LOS MEDICOS

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 introduccién 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 realizd una encuesta a médicos acerca de la eutanasia.
La encuesta fue patrocinada por el Ministerio de Sanidad y realizada por el Centro de In-
vestigaciones Socioldgicas. Hay que destacar que la cooperacion al suicidio o la eutanasia
es ilegal, por lo que aunque el anonimato se garantice, siempre hay algo de riesgo al res-
ponder a ciertas cuestiones.

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 Ultimo afo ninguno de sus pacientes
le habia pedido que le retirase un tratamiento que no le hubiera curado, sino prolongado
una enfermedad dolorosa. Con otras palabras, puede suponerse que el resto, un 21% de
los médicos, habria 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 recibié 3,6 demandas de este tipo el afo pa-
sado. Otro 7% de médicos informd haber recibido peticiones de una intervencién mas acti-
va (eutanasia activa o suicidio asistido). Cuando se refieren a toda su vida profesional y no
s6lo al ultimo ano, el 58% de los médicos informa haber recibido peticiones para retirar un
tratamiento, 19% para una sobredosis letal y 8% ha recibido de algun paciente la peticion
de alguna medicina letal con el fin de poner fin a su vida por si mismo.

En el momento actual, en Espafa 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 adecuacion de los cui-
dados paliativos (disponibilidad de servicios, apoyo psicolégico a las familias) obtuvieron
puntuaciones muy bajas. También obtuvieron un nivel muy alto de adhesién las frases «es
una prdctica médica comunmente aceptada, aumentar la dosis de analgésicos a pacientes
terminales con el fin de aliviar su sufrimiento, aun sabiendo que podria acelerar el fin de
sus vidas» (8,43 puntos) y «algunas veces es adecuado retirar o no iniciar un tratamiento a
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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 con-
flicto que vive la sociedad espafola en este tema; desmiente la eficacia de algunas actitu-
des ocultistas que confian en que, llegada la ocasion, el personal sanitario tomara las me-
didas 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 depen-
den 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 opinién de la mayoria de los médicos, un buen sistema de cuidados paliativos podria re-
ducir 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 acti-
va o el suicidio asistido (41,5% esta de acuerdo en el caso de pacientes terminales en bue-
nas condiciones mentales; 18,4% también esta de acuerdo incluso cuando la enfermedad no
es terminal, sino cronica), 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 puntua-
ron bien por los médicos, incluida la despenalizacidon de la eutanasia (6,22 puntos de
acuerdo como promedio, en una escala maxima de 10 puntos).

7. ELTESTAMENTO VITAL: LA APROXIMACION DE PERSPECTIVAS DESDE
DISTINTAS POSICIONES IDEOLOGICAS

No es frecuente que la manifestacion de los deseos sobre la propia muerte se haga expli-
cita. El tradicional «testamento» espafol es un documento de ultimas voluntades, pero
usualmente su contenido es sélo econémico, relativo a la futura distribucion del patrimonio
que se deja en herencia. La legislacion civil ha regulado este campo y es mucho mas fre-
cuente que se utilice por la clase alta y la poblacion acomodada que por la clase media-
baja o los estratos de bajo nivel socioecondémico. Sin embargo, en Espana el 84% de las fa-
milias 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), sélo el 18,7% de la pobla-
cion mayor de 18 anos ha otorgado testamento, a lo que cabe afadir un porcentaje similar
que espera hacerlo en el futuro. La mayoria de la poblacién (61,0%) no ha pensado en ha-
cerlo. Respecto a los que esperan hacerlo en el futuro, un tercio espera hacerlo cuando en-
vejezca, y un 5% cuando se encuentre enfermo. Por supuesto, muchas personas toman



decisiones econdmicas orientadas a compartir o distribuir su patrimonio entre familiares
cuando estan en buena salud, sin necesidad de un documento formal de ultimas volunta-
des. De estos ultimos, la mayoria lo hace «en contra» del Ministerio de Hacienda, con el
objetivo méas o menos declarado de evitar costes de transmision o impuestos sobre patri-
monio, renta y herencia.

Para muchos espafoles, la dimensiéon econdmica de la muerte es un tema importan-
te, aunque sensible. El alargamiento de los tratamientos en el caso de las enfermeda-
des 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 alter-
nativos. 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 educacioén de sus hi-
jos o proteger a su cényuge para la época de vejez, o atender a un familiar enfermo o
discapacitado) se pongan en peligro por el alargamiento de su propia enfermedad in-
curable.

Una senal de que los tiempos han cambiado es el «testamento vital», un documento en el
que la persona declara cémo 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 cura-
cion). Esta nueva actitud requiere una completa revolucion en el sistema sanitario, el aban-
dono de la agodnica insistencia en la «lucha contra la muerte» a cualquier precio, bajo cual-
quier 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 prolongacion
de su situacion es que, por primera vez en la historia, dos entidades con raices ideoldgicas
tan dispares como la catélica Conferencia Episcopal y la laica Asociacion por el Derecho a
Morir Dignamente (DMD) estan de acuerdo en el punto esencial de los formularios (docu-
mentos 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 y argu-
mentacion 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 hu-
mano del que nadie deberia despojar a otro, y que la muerte deberia ser tan humana y
buena como la propia vida.

La Ley General de Sanidad, vigente para todo el territorio espafol desde mayo de 2003,
reconocio el derecho de los pacientes a expresar anticipadamente su voluntad a través de
este tipo de testamento y prometid, asimismo, la creacion de archivos en que pudiesen de-
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positarse. Muy recientemente, en una experiencia pionera, Andalucia ha abierto el registro
de testamentos vitales.

En las elecciones legislativas de marzo de 2004, el partido que posteriormente gand las
elecciones (PSOE) incluyd 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 despenalizacion, el derecho a recibir cuidados
paliativos y el desarrollo de tratamientos de dolor».

Por todo ello, cabe esperar que a lo largo de la préxima legislatura se produzcan otras ini-
ciativas legales que, sumadas a la ya mencionada y publicada en el Boletin de las Cortes
Generales el 23 de abril de 2004, cambien el panorama de los derechos y practicas socia-
les relativos a la muerte en Espana.
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MARIA ANGELES DURAN

ABSTRACT

The aspiration to a good quality of life prolongs itself in a natural way in the aspiration to a
good quality of death. Summarized in this study are a dozen sociological studies carried out in
Spain by various institutions throughout the last decade (CIS, CIRES and ASEP, amongst others) on
different aspects of death, the fundamental will and euthanasia. The main conclusion is that the
opinions and attitudes of Spanish society on this topic are much more open than is acknowledged by
prevailing legislation. The subject is of great interest and is a current issue since it appears in the
electoral programme of the party that won the elections in March 2004 and because of ongoing

legislative proposals.
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