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Itsaso eta Xeleri...



Dice James Rachels (1986) que cada vez hay madas personas que quieren tomar
decisiones en torno a su propia muerte.

Esta apreciacion, realizada hace mas de veinticinco afios, cobra validez en la
sociedad vasca de nuestros dias pues, efectivamente, cada vez son mas las personas que
al reflexionar acerca de sus vidas consideran que su muerte les concierne, y desean, por
lo tanto, ser participes de su propio proceso de morir, de manera que al hacerlo incluyen
las caracteristicas de “la muerte propia” en contraposicion a “la muerte del otro”, mas
adecuada a los tiempos pasados.

Sabido es que la muerte es un proceso cultural y, como tal, sujeto a
transformaciones histéricas y culturales. Como consecuencia, resulta pertinente recordar
que se puede aprender a morir; que aqui y ahora no se muere de la misma manera que
alli y antes, y, también, que aqui y ahora se muere de manera diferente en funcion de
premisas sociales, politicas, culturales, religiosas y econdémicas diferentes para cada
individuo o grupo social.

Por ello, fruto de la evolucion del contexto social y de los valores de la época,
podemos precisar que ahora no se muere como se moria en los afios 1960 en nuestra
sociedad. Como resultado de los cambios que se producen en la sociedad existen dos
modelos, representativos de un antes y un después, pero, debido a que las
transformaciones en los hechos sociales se manifiestan de manera gradual, actualmente
coexisten dos modelos, como polos opuestos de un continuum, que he llamado modelo
tradicional y modelo biogrdfico del proceso de morir.

El modelo tradicional se sustenta en un consenso, aparentemente pleno, acerca de
como administrar el proceso de morir. En él se aprecian pautas generales de obligado
cumplimiento, pautas que se podrian identificar como indicadoras de regularidad y
ortodoxia cultural que se muestran de manera sutil, como un sistema de sanciones y
prescripciones que refuerzan los valores y las normas formalmente aceptadas por la
sociedad.

Este modelo, que ha persistido casi como modelo tnico hasta la década de 1960,
recoge basicamente el influjo de la tradicién cristiana. Las principales caracteristicas
que lo definen son: la hegemonia del pensamiento religioso, y con ello el sentimiento de
indisponibilidad de nuestra propia vida, y la atencion domiciliaria del paciente en un
contexto de vida en el que predominaban las familias extensas y en el que el cuidado de

los familiares era un deber obligado y casi exclusivo de las mujeres.



El modelo bioegrafico, por el contrario, incorpora actuaciones de cambio asumidas
por personas menos complacientes y conformistas que optan por practicas menos
disonantes con sus propias representaciones, y que establecen un disefio mas personal,
mas coherente con su biografia, que apunta hacia mayores cotas de autonomia y
libertad. Estas actuaciones son el reflejo de los cambios culturales y democraticos que
se estan produciendo en la actualidad, algunos de los cuales estan todavia en fase de
preemergencia activa, mientras que otros operan ya como auténticos modelos
emergentes.

De hecho, este modelo incorpora una percepcion diferente del morir y de la
muerte. Morir no es unicamente un acto de muerte desligado de la vida, pues lo que
realmente acaece es que la vida, en sus fases finales, es un proceso complejo en el que
la enfermedad, la dependencia, el acto de la propia muerte, el ritual funerario que le
sigue, etc.,, son etapas importantes de la propia vida: el proceso de morir.
Consecuentemente, para vivir esa etapa, para aprender a morir y optar por seleccionar
entre las diversas maneras de morir (¢coOmo quieres morir?), algunas personas, antes de
iniciar su etapa de enfermedad y dependencia, asumen cotas de mayor responsabilidad y
personalizacién que adecuan a nuevas premisas éticas y de concepcion de valores, de
manera mas afin al perfil biogréafico de ellas mismas. Para ello, introducen reflexiones
en relacion con la calidad de la vida y la muerte de calidad, el sentido de la vida, la
incidencia en los demas del propio proceso de morir, la incidencia tecnologica de la
medicina, los postulados de la bioética, el deseo de vivir el proceso de morir de manera
mas autonoma, mas independiente y mas alejada del principio de ocultacién y mentira
en que se ha basado, principalmente, el modelo tradicional.

Por estas razones, en el desarrollo del modelo biografico surge el deseo de
incorporar algunas de las practicas emergentes del proceso de morir que, entre otras
caracteristicas, muestran una reflexion en relacién con: gestionar el proceso de morir
con mayor conocimiento médico y psicologico de la situacion; dar sentido utilitario a la
vida y aspirar a vivir un estado relativo de bienestar teniendo en consideracién el coste
emocional y econdmico que esto supone para los demas; debatir, en relacion con el final
de la vida, acerca de la posibilidad de ejercer un control personal sobre el momento y
las circunstancias de morir; y, por ultimo, en relaciéon con las practicas funerarias,
intentar construir su ritual funerario de manera mas acorde a su propia biografia.

Estos dos modelos coexisten y comparten algunas de sus practicas y

representaciones, e incluso, en funcion del contexto en el que se aplican, pueden



convivir aspectos parciales de uno y otro, pero esta convivencia, siempre dindmica,
encierra, en ocasiones, tensiones que contribuyen a aumentar el sufrimiento, y la no-
felicidad, en el seno de la propia sociedad. Por ello, porque pienso que el modelo
biografico es mas democratico, al igualarnos a todos en derechos y no sobre la base de
creencias que se sustentan en solo una parte de la sociedad, uno de los objetivos de este
trabajo consiste en propiciar el debate y el cambio social. Asi, al recordar a Teresa del
Valle et al. (2002), cuando analizan los fendmenos emergentes, renuevo con ilusién la
idea de que nuestros sentimientos y energia pueden impulsar el cambio social en el
proceso de morir, haciendo hegemonicas las practicas y expectativas respecto al derecho
de cada persona para construir su proceso de morir segin sus convicciones mas intimas.
Por ello, fomentar el debate social en torno al proceso de morir y la eutanasia podria
contribuir a paliar el déficit democratico que todavia hoy sufren muchas personas en
esta etapa importante de su vida. Este es el sentir de Victor Méndez (2002), quien, al
referirse a los cambios en el proceso de morir y a la eutanasia, sefiala que «sélo la
superacion de las formas actuales de pensar esa cuestién puede hacer que lleguemos a
ser capaces de enfrentarnos de forma democratica a los verdaderos problemas que nos
plantea el modo contemporaneo de morir».

Analizaré, desde un enfoque principalmente antropolégico, como se estan
produciendo las transformaciones del proceso de morir en sus etapas sucesivas, y
dedicaré una atencion especial al debate en torno a la eutanasia. Al hacerlo, incluiré
referencias a la investigacion y al trabajo de campo que realicé para la elaboracion de la
tesis doctoral que con el nombre de Transformaciones en el proceso de morir: la
eutanasia, una cuestion en debate en la sociedad vasca, y dirigida por Mari Luz
Esteban, presenté en la EHU/UPV en 2011. Posteriormente, un trabajo basado en esta
tesis, y que mantiene el mismo titulo, ha sido publicado por la editorial Utriusque
Vasconiae, en 2012. Las referencias bibliograficas que utilizo las he tomado de esta

publicacién.

Enfermedad y dependencia

Uno de los hechos mas influyentes en relacién con la enfermedad y la dependencia es el
envejecimiento de la poblacion, que en veinticinco afios ha incrementado en seis afios
la esperanza de vida de las personas mayores. Este hecho, que plantea aspectos muy
atractivos para la vida, encierra, también, una serie de problemas para las propias

personas Yy la sociedad en su conjunto.



Desde la perspectiva publica, el crecimiento del gasto no es irrelevante y ha
llegado a formularse la hipotesis de que una de las causas de la crisis econémica que
actualmente padecemos tiene una de sus razones en el aumento importante del gasto
social en las personas mayores y dependientes. Incluso, desde la perspectiva inversa, se
supone que el coste de los servicios va a impulsar, o estd ya impulsando, cambios
importantes en la construccion de nuevas éticas en relacion al proceso de morir.

Desde una perspectiva mas individual, tampoco todo son ventajas, pues si bien se
puede afirmar que muchas personas, la mayoria tal vez, viven la vejez en condiciones
satisfactorias, otras muchas sufren el embate de la vejez, pero sobre todo la
dependencia, en condiciones muy adversas. De hecho, en un trabajo desarrollado por
Maria Angeles Duran (2004), al referirse al Estado espafiol, muestra que la muerte no se
encuentra entre las preocupaciones principales de las personas, pues por delante se
sitdan la soledad, la enfermedad, la dependencia, la sensacion de inutilidad, la pérdida
de memoria, la inactividad, el dolor y, por ultimo, la muerte.

Este hecho podria sugerir la conveniencia de profundizar en un debate ya iniciado,
por el cual algunas persones se cuestionan acerca de la bondad, y el derecho también, de
alargar la vida hasta el limite que la ciencia médica posibilita.

Afortunadamente, se puede decir que el alargamiento de la vida tiene su porcién
principal en esa parte que podriamos considerar como vida de calidad, pero también es
cierto que el alargamiento ocasiona mas tiempo de vida en dependencia, y por lo tanto,
mayor necesidad de cuidado, tanto institucional como familiar. Esta es la reflexion de
Karmele, una de las personas entrevistadas, que a sus cincuenta afios conoce bien el
significado del coste y trabajo de cuidar a sus padres.

Karmele: « [...] Ahora, ¢quién debe de pagar? No lo sé. Han alargado la vida de
las personas, eso lo ha logrado la ciencia, lo ha logrado lo que sea, o sea, la mejora
de la calidad de vida que se habla, del [...] Yo no sé si, si tanta mejora de calidad
de vida, no sé, no sé [...] Se ha alargado la vida. Lo de la mejora no lo tengo tan
claro [...] Ese alargar la vida nos ha llevado a esto, entonces digo, pues no sé, esta
bien que las instituciones se metan ahi y ayuden o te echen una mano».

El alargamiento de la etapa de vejez y dependencia ocasiona una necesidad
importante de cuidar, pero ademas introduce en las personas mas reflexivas
consideraciones en torno a la calidad y sentido de la vida cuando la misma se da en
condiciones dificiles. Maxime, cuanto que las personas mas reflexivas pretenden asumir

la responsabilidad de la gestion de esa etapa de su vida.



En el modelo tradicional, principalmente en la época en que este modelo era casi
exclusivo, esta etapa era relativamente corta pues la muerte, en la vejez, solia seguir
muy de cerca a la enfermedad y la dependencia. Las caracteristicas principales de este
modelo eran y son: magnificar la influencia del pensamiento religioso y el sentimiento
religioso de la trascendencia; Mostrar una relativa resignacion ante el dolor; delegar en
los familiares la gestién y cuidados de su enfermedad o dependencia; mantener una
relacién sumisa frente a las actitudes paternalistas del sistema médico; priorizar la
atencion domiciliaria en un contexto prefigurado por la vida en familias extensas y la
ocupacion casi exclusiva de la mujer al cuidado de los familiares; y, finalmente,
consentir una relacion basada en el principio de ocultacion y de mentira que mantiene al
moribundo ignorante de su proximo destino.

Todas estas caracteristicas estan en proceso de transformacion como
consecuencia de los cambios sociales y culturales, pues no en vano, como consecuencia
del debate ya iniciado en relacion a los postulados bioéticos y el hecho de querer asumir
una mayor o total cuota de responsabilidad, se plantea la posibilidad de actuar sobre la
base de premisas que algunos autores, Ulrich Beck (2003) y Anthony Giddens (2004)
entre otros, llaman de individualizacion reflexiva, segtin la cual la gestion de la propia
salud, y del proceso de morir por lo tanto, pasa a ser una responsabilidad personal, y no
exclusiva de los sistemas publicos.

En este contexto de asumir mayor control de la vida y de asumir
responsabilidades de gestion de la misma, una situacion novedosa se origina por el
hecho de que algunas personas establecen condiciones minimas a la calidad de la vida,
por debajo de las cuales manifiestan que no querrian vivir.

En el trabajo de campo realizado, cuando he preguntado a un grupo de mujeres
mayores, pero todavia en condiciones de vivir una amable socializacion, acerca de
cuales serian estas condiciones minimas, han manifestado, siempre en primer lugar, que
el dolor -y no se referian a dolores insufribles ciertamente- seria la barrera
infranqueable; pero ademas, posiblemente orientadas por el triste recuerdo que guardan
del hecho de haber cuidado, manifiestan su negativa a ser cuidadas por sus hijas.
Ahondando en las condiciones de vida por debajo de las cuales no desearian vivir, todas
ellas han insistido en que, llegado el momento en que no fueran autéonomas y no
pudieran ellas mismas, con una relativa ayuda, valerse para seguir viviendo en su propio

domicilio, desearian que se les ayudara a morir. Incluso, manifiestan que la necesidad



de tener que utilizar “dodotis”, cuando esto fuera perceptible por los demas, seria causa
para desistir del deseo de vivir.

Posiblemente, este planteamiento sea un tanto extremo y no adecuado para una
plena generalizacion, por cuanto que cuando todavia persiste el sentido de la vida, esto
es, cuando utilizar dodotis, siguiendo con este ejemplo, posibilita la realizaciéon de una
vida satisfactoria, esta circunstancia podria ser superada. Carmen, que durante muchos
afios ha cuidado a su padre y a su madre, es consciente del valor de la vida cuando se
sabe o se puede dotarla de razdn, y por ello atribuye un sentido finalista a las acciones
de cuidar, asear, etc., a las que solamente encuentra légica cuando sirven para algo mas
que vegetar, cuando realmente ayudan a un proceso de vida humana, de vida digna, no
solamente vegetativa.

Carmen: «Yo creo que no pasa nada porque te ayuden a poner las bragas o porque
te ayuden a lavarte, siempre y cuando sea por algo; no que te ayuden a poner las
bragas y te ayuden a lavarte para que luego no sepan qué hacer contigo, para que ti
no puedas disfrutar de un rayo de sol, ni puedas leer, ni puedas escuchar musica, ni
puedas... Entonces, no tiene ningun sentido, y hay que desaparecer, pero pienso
que si una persona que esta en silla de ruedas y que le tienen que ayudar a hacerse
su aseo personal, y luego, con la silla de ruedas, sale al jardin y ve las flores, y lee
un libro, y [...], pues me parece que eso todavia es bueno».

Este comentario encaja plenamente en la idea de que la vida, en determinadas
circunstancias de enfermedad y/o dependencia, es una carga dificil de soportar porque,
segtin palabras de Dostoievski, «el secreto de la existencia no consiste solamente en
vivir, sino en saber para qué se vive». Por eso, la idea del ¢para qué? es tan citada en el
trabajo de campo que he realizado (Enrique: «!...pues para qué va a estar dando la lata!,

éno?»; Luisa: ¢ «Para qué quieres vivir, encima mal cuidado?»;...).

El modo de sentir y vivir la religién ha ejercido gran influencia en la mala calidad
de la muerte pues no en vano la Iglesia catolica, especialista en la muerte, ademas de
incrustar un miedo pavoroso al purgatorio e infierno en el momento de morir, ha
asignado sentido trascendente al dolor en la etapa de enfermedad y dependencia, y ha
penalizado sistematicamente las practicas de disponibilidad de la propia vida. Este
miedo a la muerte, y asignacion de valor al dolor, lo describe Juan Madariaga (2007) al
analizar las artes de bien morir, pues para la Iglesia catélica existian, y existen todavia,
dos tipos de muerte: la buena muerte, «...la del justo que se ha mortificado y que muere
en paz, pero ademas es la muerte lenta, consciente, con tiempo para arrepentirse, dejar

todo ordenado, tener plena conciencia del paso que se esta dando [...] La muerte es



dulce para quien vive bien, y amarga para quien vive mal [...]»; y la mala muerte, «...
la fulminante, la que no da tiempo al arrepentimiento, la que llevan aparejados los
injustos, los impios o lujuriosos que, sorprendidos, mueren en pecado mortal. Esta mala
muerte se evidencia ademas, por ciertos y terribles caracteres externos: angustia, dolor,
tentaciones y aguijoneos por parte de toda suerte de diablos [...] Asi, como los que
mueren en pecado, comienzan a experimentar, aun en el lecho de la muerte, ciertos
dolores del Infierno con los remordimientos, terrores y desesperacion».

Podemos suponer, y en parte lo hemos conocido directamente, que este terror a la
muerte, muerte tras la cual la mayoria de los difuntos se condenaba (en muchas prédicas
se sugiere que mas del 80% se condenaba), propiciaria que la muerte se viviera con
panico, algo que, en cierta medida, se ha mantenido como criterio generalizado hasta los
afios 1960 y que, en menor medida, pervive aun a través de ese mecanismo de
encarnizamiento de los miedos.

Sin embargo, en tiempos recientes, podemos apreciar diferentes estrategias, tanto
en la jerarquia de la Iglesia catolica, como en parte notoria de las personas creyentes.

En relacién a la jerarquia, actualmente, en la medida en que la Iglesia catdlica va
perdiendo el monopolio y la sociedad laica y civil va ganando terreno como
consecuencia en parte del proceso de modernizacion y secularizacion, la Iglesia, segun
se describe en el Diccionario de Pastoral de la Salud y Bioética (2009), siempre con la
finalidad de conservar su influencia social, siente la necesidad de incorporar parte de la
ideologia neomoderna. Asi podria entenderse la transicién que dicen propiciar desde la
Teologia Terapéutica -una interpretacion dolorista que hace interdependientes el
sufrimiento, el pecado y la no-salvaciéon o el cielo- hacia una nueva Teologia de la
Salud, relacionada con la salud, la vida y la calidad o el bienestar. En este sentido, desde
esta nueva interpretacion de la Teologia de la Salud, las referencias al tratamiento del
dolor, ya iniciadas en 1957 por el papa Pio XII en relacion a la utilizacion de
analgésicos opiaceos, relativizan mas el valor redentor del dolor. Respecto al hecho de
disponibilidad de la propia vida, se aprecia, también, una relativa adecuacién a nuevos
valores, por cuanto que al suprimir, casi de hecho, las referencias a las llamadas
eutanasia indirecta o pasiva -cuyo mantenimiento les supondria un obstaculo para
asumir la sedacion o renunciar a los procedimientos de encarnizamiento terapéutico-
asumen con relativa frecuencia, aunque de manera desigual, la practica de la sedacion

final, por cuanto que, dicen, el objetivo principal de la sedacién no es propiciar la



muerte, sino aliviar el dolor aunque ello adelante la muerte, haciendo de la
intencionalidad un valor moral explicativo.

En el ambito individual, hemos podido apreciar que muchas personas que se
manifiestan religiosas, o incluso muy religiosas, han iniciado un proceso de hacer
compatible su credo con unas practicas no aceptadas, o incluso contrarias a él, sin que
esta situacion les cree disonancia. Asi lo entienden muchas de las personas que he
entrevistado, entre ellas las mujeres que nos han relatado cuales serian las condiciones
necesarias para desear seguir viviendo.

También José, un hombre de 82 afios aquejado de hemiplejia, que se declara
creyente e incluso muy creyente, al comentar el caso de una mujer francesa que tenia un
tumor en la cara y que como consecuencia deseaba que le ayudaran a morir, me ha
manifestado reiteradamente que le gustaria que alguien le ayudara a él mismo a morir,
y opina que la religion no deberia afectar al posicionamiento ante la eutanasia.

José: «No importa. Es perfectamente compatible. Soy perfectamente religioso y lo
veo compatible»

« Si, si, si. {Menuda cara tenia! A mi me parece monstruoso que a ésa no le asistan,
que no le autoricen. Y hay muchos casos asi. Con cancer, con mucho sufrimiento,
hay mucha gente asi, que desearia tener asistencia para morir, pero no hay...Yo
también he pensado, mas de una vez, en pagar a un hombre para que me lleve a la
estacion y me deje sentado alli, en el andén, para que pueda tirarme al primer tren
que pase».

Sin embargo, Karmele, su hija, que se declara religiosa, reconoce que a su madre,
que es la esposa de José, si que le influye mucho la religion, hasta el punto de
atormentarla y de convertir su muerte en un proceso colmado de miedos.

Karmele: «A la ama la religién si que le puede. A mi, no me puede. A ella si le
puede, jeh!, a ella si, a mi, no. A la ama la religién le ha creado problemas de
conciencia terribles, hasta el extremo de crearle depresiones, si, si, si.»

Y entre ambos extremos, el comentario de Felipe, un médico que conoce a

creyentes en situacion de muerte con dolor.

Felipe: «Un papel secundario (el hecho religioso). Primero hay un wvalor
fundamental y es: ¢qué es para mi mi vida? Independientemente, hay personas
creyentes que te dicen: jya no puedo mas! jOtra noche como esta [...] se acabd!»

Una de las consecuencias directas ocasionadas por el alargamiento de la etapa de
la enfermedad y la dependencia, es la ingente necesidad de cuidar que ocasiona, pues,

a modo de referencia, las personas que ya tenemos mas de 65 afios viviremos entre
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cinco y siete afios de dependencia. Esta situacién plantea en el ambito familiar
estrategias de cuidados, que algunos llaman informales pero que en realidad son actos
de contenido médico importante -una auténtica relacion asistencial, dice Antonio
Casado (2008)- que se desarrollan en muchos casos al margen de los sistemas de salud y
desde posicionamientos menos sumisos de las personas enfermas o dependientes a los
habituales con la profesién médica. Todo esto origina sufrimientos y tensiones enormes
para las personas dependientes, pero también, para las personas cuidadoras.

En la C.A.V./E.A.E., segun se describe en un informe del Gobierno Vasco/
Eusko Jaurlaritza (2005), las personas que cuidan de manera informal y que en su
conjunto constituyen la proteccion social invisible, presentan el siguiente perfil: mujeres
(83,6%) y, en general, amas de casa (50%); aunque la ocupacion primordial de la
mayoria de las mujeres que se encargan del cuidado de los mayores son las tareas del
hogar (la mayor parte se encuentra fuera del mercado de trabajo), existe un importante
segmento que compatibiliza dichas tareas con el trabajo remunerado; la edad media de
las cuidadoras es de 52,9 afios; habitualmente son esposas o hijas de la persona que
cuidan; no tienen formacion especifica para realizar las tareas de ayuda; el 75% prestan
ayuda de forma permanente, y el 47% lleva mas de seis afios cuidando a una persona
dependiente.

Estos datos que esbozan el perfil de la cuidadora, deberian contribuir a
concienciar acerca de la gravedad de la situacion real de las mujeres cuidadoras porque
las mujeres, ademas de ocuparse de sus hijos e hijas y de las personas ancianas o
enfermas, en palabras de Cristina Carrasco (2003), también cuidan «a los hombres
adultos, y todo en conjunto representa costes para las mujeres, costes monetarios
directos, en tiempo, basicamente de ocio, en desgaste de energias, en malestar, en
renuncias».

La generalizacion de estas situaciones induce a considerar que estamos ante un
fenomeno social, puiblico, y no simplemente personal. Desde esta perspectiva conviene
reflexionar que la idea de la naturalizacion, por la cual se supone que las mujeres son
mas adecuadas para el trabajo de cuidar, no es legitima ni inherente a las personas, sino
que obedece a formas concretas de mantener relaciones de poder y dominacién, que
algunos pretenden atribuir a caracteristicas del cuerpo y de la biologia. Como sefiala

Mari Luz Esteban (2006),

«cuando hablamos de naturalizacion nos referimos a una percepcién absolutamente
esencialista y biologicista del cuerpo humano... En el caso concreto de las mujeres
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supone teorizar, por ejemplo, que la responsabilizacién de las mujeres respecto al
cuidado de las criaturas o enfermos, una divisién sexual del trabajo que restringe la
igualdad de oportunidades entre hombres y mujeres, se explica por una biologia y
una psicologia diferencial que, en tltimo extremo, se relaciona siempre con la
capacidad reproductiva femenina.

Otra cuestion que deberia ser objeto de reflexion y debate es el hecho de que, en
nuestra sociedad, cualquier forma diferente de la manera tradicional de recibir
cuidados y morir en casa presenta los rasgos caracteristicos de un fenémeno en
emergencia social, que todavia no ha encontrado una via normalizada para establecer el
modo de convivencia atendiendo a las necesidades reales, tanto de la persona
dependiente como de su cuidadora. Desde el punto de vista cuantitativo, la férmula de
recibir cuidados y morir en la propia casa parece ser la alternativa preferida por la
mayoria, y en algunos casos exigida por interposicion de una especie de chantaje moral
hacia las hijas, pues las actuaciones de institucionalizar a una persona fuera del
domicilio -ingresarla en una residencia- se consideran “conductas desviadas” que una
parte importante de la sociedad todavia rechaza.

En mi opinidn, esta cuestion debe ser objeto de mayor reflexion y debate pues el
trabajo de cuidar en casa, debido al cambio demografico y la vida en familias menos
extensas, a que no todas las casas estan adecuadas para vivir en enfermedad y
dependencia, y al ingente trabajo que supone el hecho de cuidar, introduce nuevas
perspectiva en relaciéon a los modos de convivencia posibles. La eleccion de nuevos
modos de convivencia se vive con extrema tension, e incluso, algunas personas, lo
hemos visto ya, consideran que cuando la vida en casa ya no es posibles, optan por
desear no querer vivir.

Pero el debate del modo de convivencia tiene, cuando menos dos ambitos de
expresion. En el ambito privado, ademas de la alternativa de la casa, se debaten nuevas
formas de convivencia, como son las residencias, el reagrupamiento de miembros de
una misma familia extensa, la vida en casas de acogida, etc. Por ello, como muestra de
aprender a morir, de aprender a vivir la etapa de la enfermedad y/o la dependencia,
algunas personas, cuando estan todavia en fase activa para decidir, consideran que,
llegada la situacion de dependencia profunda, no les asiste el derecho, ni siquiera el
deseo, de ser cuidadas a través de tanto esfuerzo, y optan por un medio de convivencia

fuera de su casa, aunque no sea el 6ptimo desde una perspectiva de plena satisfaccion de
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su propio deseo, y, en pleno ejercicio de su autonomia, a través del testamento vital,
manifiestan que, llegado el caso, desean ser ingresados/as en una residencia, o incluso
manifiestan la preferencia de no desear seguir viviendo cuando como consecuencia de la
dependencia no es posible hacerlo en casa. Esta perspectiva, ademas de un acto de
reafirmacion de su propia autonomia, o manera sensible de entender la dignidad cuando
la realidad biolégica y clinica crean procesos que hacen que las personas se sientan
dependientes, débiles y humilladas, debido a la vergiienza que provoca el deterioro de
un cuerpo cuando todavia la mente es consciente, representa un acto de generosidad
hacia sus seres queridos, pues no se reconocen en el derecho a ser cuidados por sus hijas
a cualquier coste.

Sin embargo, desoyendo en parte este debate, desde la Administracion, desde el
sector publico, se prima la practica de cuidar en casa, y para ello se aducen aspectos de
calidad. Al reflexionar acerca de esta cuestion quiero apuntar que esta alternativa podria
estar favoreciendo la opcién mas economica; que no se tiene en consideracion el ingente
trabajo que supone para la mujer la realizacion de este trabajo; que, en resumen, segin
consideran, entre otras autoras, Sira Del Rio y Amaia Pérez Orozco (2004) esta
estrategia propiciada desde la Ley de Dependencia -tan mermada de recursos
actualmente- podria estar ocasionando el cierre reaccionario de la crisis, con grave
perjuicio para las mujeres cuidadoras. A este respecto es oportuno el titulo de la
ponencia presentada por las integrantes de la Plataforma por un Sistema Publico Vasco
de Atencién a la Dependencia en las IV Jornadas Feministas de Euskal Herria
(Portugalete, Abril 2008): “No habra igualdad sin servicios publicos y reparto del
cuidado” (Castro y otras, 2008).

Pero, cuando la decision de externalizar los cuidados no surge de la persona
dependiente, el hecho de ingresar al padre o a la madre se vive con una tristeza y un
relativo sentimiento de traicion, como se refleja en la obra de teatro Aitarekin Bidaian
(2009), donde se muestra el sentimiento de culpa que embarga al hijo, ya cuarenton,
ante la idea de ingresar a su padre en una residencia, pues habia prometido a su madre
que le cuidaria.

Otro testimonio que evidencia lo dificil que puede resultar ingresar en una
residencia a un ser querido es el de Miren Josebe, quien, al recordar como fue el ingreso
de su madre en la residencia, no puede contener la emocion y llora con congoja.

Miren Josebe: «Fuimos a la habitacion (En la residencia donde ingresaron a su
madre), y no se me olvidara nunca, la estoy viendo, se sent6 la ama en una butaca
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y nosotras, pues, colocando la ropa [...], ya sabes [...], y se sent6 y dijo: jQué
triste! (Ldgrimas en sus ojos)»

Desde una perspectiva mds externa, estas reflexiones encuentran su soporte
tedrico en el debate acerca de la obligacion de cuidar y el derecho a ser cuidado/a,
pero antes conviene recordar el caracter cultural de la manera de asumir la obligacion de
cuidar y el derecho a ser cuidado. Efectivamente, como consecuencia del modelo
familista que perdura en nuestra sociedad, Isabel Larrafiaga (2005), al estudiar Las
relaciones intergeneracionales en la familia y redes de apoyo, describe que, en la
sociedad vasca, entre las personas mayores de 65 afios, solamente un 11% viven solas
en sus hogares unifamiliares, frente a porcentajes muy superiores, en torno al 30%, de
personas que viven solas en otras sociedades occidentales, como es el caso de Holanda,
por ejemplo.

Por eso, al analizar como se vive la etapa de la dependencia desde la precariedad y,
en consecuencia, cémo se cuida, también desde la precariedad, algunas feministas
plantean el debate acerca de la obligacion de cuidar y del derecho a ser cuidado/a desde
un enfoque de negociacion de responsabilidades que abarca tanto el ambito individual,
como el social; pues cuidar es una responsabilidad social, ademas de individual. Por
esto, se puede interpretar que frente al presunto derecho que tienen las personas a ser
cuidadas (del que algunas personas, generalmente adscritas al modelo tradicional, se
sienten acreedoras porque ellas han cuidado anteriormente) en las condiciones que ellas
establezcan -a menudo en casa-, se imponga una limitacion a dicho derecho, de forma
que cuidar se convierta en un acto compatible con la vida y bienestar razonable de la
persona cuidadora. De ahi el importante matiz que estas autoras sefialan entre el
«derecho a (no) cuidar cuando las condiciones no son dignas», en contraposicion al
«derecho a cuidar en condiciones dignas», porque cuidar, cuando las condiciones son
dignas, puede ser, no solamente una obligacién, sino también un derecho.

Llegados a este punto, otra cuestion que requiere atencion es la actitud de los
hombres, tanto como cuidadores como en relaciéon con su propension a aceptar cuidados
de todas las mujeres de su entorno familiar. En relacién al primero de estos dos aspectos
cabe decir que, en el marco de la investigacién realizada, se aprecia que los hombres,
cuando cuidamos, lo hacemos a quien queremos y cuando queremos; esto es, en general,
cuando cuidamos, cuidamos a nuestro conyuge, y si lo hacemos es a partir de una edad

en la que el proyecto laboral esta casi concluido, en general anticipando unos pocos
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afios la edad de jubilacién, cuando es posible, pero sin asumir, de manera general, la
obligacion de cuidar; es decir, cuidamos si queremos y cuando queremos. Respecto al
segundo aspecto, voy simplemente a apuntar que en la sociedad vasca, en ocasiones mas
frecuentes a las habituales en otras sociedades (Holanda, USA, Reino Unido, por
ejemplo), se da el hecho de que hombres, al enviudar, recurren a trasladar su domicilio a
casa de una hija (Unicamente un 7% de los hombres mayores de 65 afios viven solos en
su casa), debido principalmente no a una situacion de dependencia sobrevenida como
consecuencia de un proceso de enfermedad o vejez, sino ocasionado por el hecho de ser
dependientes funcionales, esto es, debido a que durante la parte mas activa de su vida
los hombres no hemos querido desarrollar las habilidades necesarias para vivir, tales
como lavar, cocinar, hacer la compra, etc.

Sin embargo, se aprecia una tendencia al cambio en la manera de asumir y vivir la
etapa de la enfermedad y dependencia y, como consecuencia, muchas personas
introducen pautas de comportamiento diferentes a las del modelo tradicional, pues las
personas adscritas al modelo biografico del proceso de morir, optardn por: proyectar una
actitud mas individualizada, asumiendo mayores cotas de responsabilidad y riesgo en la
gestion de su proceso, y mostrando una incidencia menor, o nula, del sentimiento
religioso; mantener una actitud ante la vida que suponga una toma de decisiones
estratégicas y econoémicas (donde vivir, como adecuar la casa para la etapa de
dependencia,...) al construir con prevision su propio proceso de morir, tratando de
minimizar la incidencia de la dependencia en los demas; controlar de modo mas
personal la gestion de la enfermedad y la dependencia; combatir el dolor de modo
prioritario; priorizar mientras sea posible, mas que exigir, los cuidados en el domicilio,
y ser, por lo tanto, mas favorables a la institucionalizaciéon cuando estos cuidados
resulten excesivos para las personas cuidadoras; mostrar actitudes dialogantes, y
discrepantes si fuera necesario, con el sistema médico, en relacion a los objetivos de
bienestar en la enfermedad y la dependencia; otorgar el testamento vital al objeto de
delimitar ciertos tratamientos médicos y otras disposiciones que atafien a la calidad de
vida, a los modos de convivencia y al disefio de su propio ritual funerario, entre otras

cuestiones.

Etapa proxima a la muerte y la propia muerte
Transcurrida una etapa en situacion de enfermedad y dependencia, Elisabeth Kiibler-

Ross, ya en los afios 1960, destaca que sobreviene la fase de aceptacién de la propia
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muerte. En esa fase, en que ya se ha dejado atras la rebeldia a la muerte, muchas
personas inician un proceso de interiorizacion y se interesan en construir unas pautas de
comportamiento y unas reflexiones para esa etapa en la cual la muerte se siente ya muy
cercana.

Al analizar la etapa préxima a la muerte y la propia muerte, nos estamos centrando
en el hecho mas frecuente de que en nuestra sociedad, en general, se muere de mayor, a
edades muy altas, y como consecuencia de un proceso de enfermedad. Sin embargo, es
pertinente recordar que esto no es siempre asi, y que, si lo ignoraramos, estariamos
eludiendo el andlisis de la muerte de muchas personas que mueren jovenes, sin conocer
la etapa de dependencia, o de personas que, antes de vivir la dependencia, o muy al
inicio de hacerlo, optan por morir, pues no quieren asumir una vida a la que no

encuentran sentido.

Cuando la muerte sobreviene como consecuencia de la enfermedad y/o la
dependencia, existe la percepcion de que, en general, se muere mal, y esta presuncién
es importante porque la calidad de la muerte es un indicador de la calidad de la vida,
como destaca Duran (2004).

En general, desde una perspectiva laica, civil, se vislumbra una tendencia a
representar un ideario de lo que podria ser actualmente una buena muerte o “muerte de
calidad”, y, ciertamente, las caracteristicas que se le asignan estan muy alejadas de las
que se recogian en las artes de bien morir, ya descritas. En el trabajo de campo se
percibe que las personas que he entrevistado muestran una sintonia importante al
representar la muerte de calidad que quisieran para si, con las caracteristicas que Duran
(2004) describe como mejores para una muerte de calidad: «Sin dolor; inconsciente,
durmiendo; rapida, aunque no por accidente; acompafiado por familiares o amigos
intimos; a edad avanzada; en casa; con bajo coste para los demas (que no les contagie,
lleve a la ruina, etc.)». Sin embargo, es oportuno destacar que los puntos en que la
heterogeneidad de respuestas es mayor guarda relacion con las caracteristicas de
“inconsciente” y “rapida”, pues muchas personas manifiestan que querrian despedirse.

Pero, en contraposicion con la anhelada muerte de calidad, Margarita Boladeras
(2009) en relacién al Estado espafiol, destaca que el 70% de los pacientes agoniz6 sin
ayuda médica suficiente: con dolor no controlado, disnea, angustia vital, vomitos, miedo
o agotamiento [...] Todos los pacientes menos uno tenian puesto algtin catéter al morir,

y aunque todos padecieran disnea, s6lo se suplement6 oxigeno en el 76% de los casos.
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Morian extenuados [...] Tampoco habian sido advertidas de la inminencia de la muerte
el 42,9% de las familias [...] y casi todos compartian habitaciéon cuando murieron». Y
para sintetizar esta situacion y para destacar el componente de azar que aportan las
circunstancias territoriales y socioeconémicas en esta etapa del proceso de morir,
concluye que «morir con dignidad y sin sufrimiento es hoy algo asi como una loteria:
“depende de dénde vivas y de qué mueras”». Ademas, afiadiria yo, depende de con
quién te topes, pues desde determinados sectores religiosos, que han hecho de los
cuidados paliativos una de sus especialidades, no se respeta, en demasiados casos, el

deseo y el derecho de morir manifestado por muchas personas.

En el trabajo de campo se constata también este déficit de calidad de la muerte, y
muchas de las personas han manifestado que a sus seres queridos, al morir, le han
sobrado una, dos, o muchas semanas de sufrimientos inttiles.

Miren Josebe: «Es que nos queddbamos a la noche los tltimos diez dias o asi,
todo el dia alli, dia y noche, no nos movimos [...] Y igual hacia: jah! jYa esta! -le
tocabas a ver si estaba fria-; es que era vivir una angustia, esperar el minuto,
esperar ya...

Yo creo que una semana si (considera que el tratamiento se alargé de manera
injustificada), una semana si. Una semana o diez dias, tranquilamente.»

Pero garantizar los estandares de una muerte de calidad no parece ser una cuestion
sencilla, si se deja que la muerte sobrevenga como un proceso natural al final de la
enfermedad, y muchos autores plantean que despojar de sufrimiento, a menudo de dolor
profundo, a la muerte constituye un proposito dificil, porque creen que el ansiado deseo
de construir una muerte digna no es mas que un mito, a pesar de los innegables avances
de la medicina paliativa y las técnicas para combatir el dolor. Por ello, ante la
imposibilidad de dignificar el trance de la muerte, Sherwin Nuland (1998) recoge la
experiencia clinica de muerte de un nimero muy alto de personas, principalmente
enfermas de cancer, y describe que «la muerte moderna se produce en el hospital
moderno, donde es posible ocultarla, purificarla de su corrupcién organica vy,
finalmente, “empaquetarla” para el entierro moderno». Este mismo autor nos aporta el
testimonio de una mujer que, en relaciéon con la muerte de su madre, manifiesta:

«Mi madre murié en medio de terribles sufrimientos -dijo-, y aunque los doctores
intentaron todo para ayudarla, no pudieron facilitarle las cosas. No tuvo el
tranquilo final que yo habia esperado. Pensaba que seria algo espiritual, que
hablariamos de su vida, de las dos, pero no sucedi6 asi: Habia demasiado dolor
[...] No hubo dignidad en la muerte de mi madre».
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No obstante, de estos episodios no se debe colegir que no exista un margen de
actuacion en relacion con la calidad de la muerte, que no podamos aprender a morir.
De hecho, existen al menos dos causas que podrian modificar y mejorar el acto de
morir. Por un lado, una causa mas general y externa podria derivar del extraordinario
avance de la medicina paliativa que, cuando se puede acceder a ella, elimina en gran
medida la agudeza del dolor. Esta situacion de mejora esta impulsada en algunos casos
por una legislacion que de manera genérica se refiere a morir con dignidad, y que en el
ambito de la sociedad vasca solamente ha sido desarrollada en Navarra. Por otro lado,
una causa mas particular y personal podria producirse como consecuencia de la
incidencia de las transformaciones sociales en el modo de concebir la vida, en la manera
de ejercer derechos en relacion con el debate bioético y en la forma de vivir y entender
el sentimiento religioso. Este planteamiento de adecuacién y transformacion de las
creencias y de las actitudes refuerza la idea de que la muerte no es s6lo consecuencia del
azar, sino que existe un cierto grado de competencia personal para asignar un perfil al
momento y a las circunstancias de la muerte, con el fin de alcanzar una mejor calidad de
muerte. Podriamos, en resumen, aprender a hacer realidad la declaracién de Marga

Iraburu (2005): «quiero morir y no que me mueran».

Eutanasia

Antes de analizar el concepto de eutanasia vamos a recordar que, desde una perspectiva
histérica, bajo una forma u otra, "los fendmenos del nacimiento y la muerte estuvieron
desde siempre sometidos a un control social para cuya comprension no hay que atender
a la historia de las politicas explicitamente formuladas, sino a la mas silenciosa historia
de las practicas privadas" (Marvin Harris & Eric B. Ross, 2006).

Sin embargo, ahora, al reflexionar acerca de la eutanasia, no quiero persistir en esa
actitud de clandestinidad que todavia existe, sino incidir en el caracter legitimo y de
derecho de esta practica que se inserta en un modo reflexivo de entender la vida a tenor
de la incorporacion de nuevas éticas, de nuevos derechos, en razén de un proceso de
maduracién que afecta a nuestra sociedad, en general, y a un ingente numero de
personas que consideran que su vida les pertenece de pleno derecho, y no en usufructo,
como se postula desde otras perspectivas. Por eso, conviene recordarlo, otras
sociedades, como es el caso, entre otros, de Holanda, Bélgica y Suiza, ya han formulado

la legalidad de diferentes maneras de ejercitar el derecho a la eutanasia o al suicidio
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asistido. También conviene recordar que en el trabajo de CIS (2009), Estudio 2803
Atencion a Pacientes con Enfermedades en Fase Terminal, se constata que la mayoria
de la poblacion del Estado espafiol mayor de 18 afios opina que «los médicos deberian
administrar la medicacién necesaria para aliviar el sufrimiento de los enfermos
incurables, incluso si con ello acortan la vida del paciente (55,4% totalmente de acuerdo
y 27,2% bastante de acuerdo)», si bien, esto no quiere decir que todas estas personas
aprueben la eutanasia, concepto este no facil de aprehender.

La multitud de definiciones existentes en relacion a la eutanasia confirma que no
resulta sencillo definirla. Esta idea la anticipa Méndez (2002) al reconocer que la
construccién de la «categoria eutanasia» no es un asunto facil. En este sentido, ademas
del caracter polisémico de la palabra eutanasia, las representaciones de la misma tienen
las caracteristicas propias de un «concepto borroso», de una «categoria difusa», tal
como se entiende en las disciplinas sociales, ya que se representa de maneras muy
diferentes, imbricado con otros conceptos cercanos -suicidio, sedacion, etc.-, sin limites
claros, etc., y tanto a nivel colectivo -legislacion, ideologia tanto religiosa como
politica, sistema médico, etc.- como a nivel personal.

En general, al tratar de construir la categoria eutanasia, los criterios principales
que se utilizan hacen referencia a los tres hechos siguientes: los sujetos que intervienen;
las razones que llevan a realizarla; la aceptacion voluntaria de la muerte por parte del
individuo que muere como consecuencia de él (Ley holandesa). Sin embargo, de estas
tres caracteristicas, no todas ellas tienen el mismo rango, pues la clasificacion realizada
sobre la base de los sujetos que intervienen, encierra un mensaje de prioridad hacia la
profesion médica, que se debiera neutralizar, pues en la aplicacién de cualquier forma
de eutanasia, siempre un acto de amor, un acto piadoso hacia la persona que va a
fallecer, la intervencion de la persona afectivamente mas querida, asesorada por

personal sanitario, debiera ser la preferida.

En mi opinion, una de las razones principales para la interpretacion y definicion
del hecho eutanasico consiste en la aceptacion, o no, del derecho a morir. Este podria
ser el soporte decisivo para el debate. Actualmente se perciben dos tendencias
principales. Una postula por la existencia del derecho a morir cuando como
consecuencia de una situacion, casi siempre de enfermedad terminal, una persona sufre
mucho. Esta casuistica se ha acufiado ya en la literatura especializada y en la

legislacion, como el “derecho a morir dignamente”. Por el contrario, otra tendencia se
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desvincula del requisito de enfermedad terminal, y amplia la acepcion de lo que se
entiende por sufrimiento (no solamente fisico), y postula por el “derecho a morir”,
cuando la persona asi lo desea.

Estas dos maneras diferentes de entender el derecho sobre nuestra propia vida
marca una profunda diferencia conceptual en la percepcién del hecho eutanasico, pues
si bien la mayor parte de la poblacion esta a favor del derecho a morir dignamente, la
aceptacion del derecho a morir es controvertida, y algunos autores que se manifiestan a
favor de la eutanasia consideran que existe una limitaciéon al derecho a morir, que se
deriva de la asuncién de una especie de «contrato social» que compromete a todas las
personas en tanto que miembros de una sociedad. Aducen, ademas, que no poner limites
garantistas al derecho a morir haria de la eutanasia una practica casi imposible de
manejar socialmente, porque podria estar encubriendo actos de homicidio, e incluso
asesinato. Este es el argumento principal que con el nombre de la “pendiente
resbaladiza” se utiliza para vetar la practica del derecho a morir, pero debemos insistir
en que el hecho de que un derecho sea dificil de preservarlo en sus términos precisos no
deberia suponer su supresion.

En mi investigacion he constatado que la mayoria de las personas son partidarias
de vincular el derecho a morir a un deterioro considerable de la calidad de vida -el
derecho a morir dignamente-. De hecho, muchas de las personas que he entrevistado
muestran una predisposicion favorable a la plena autonomia de cada persona y
defienden que se respete su voluntad, pero sin embargo «no entienden» que la simple
manifestacion del deseo de morir, sin causa aparente para los demads, baste para
conceder un derecho por el que se pudiera recabar asistencia publica para realizarlo.

Como consecuencia, sobre la base del reconocimiento del derecho a morir o del
derecho a morir dignamente, surge la primera pauta de clasificacion del hecho
eutanasico. Por ello, llamaré “eutanasia DM” a las practicas que parten del supuesto de
aceptacion del Derecho a Morir, y llamaré “eutanasia DMD” a las practicas que surgen
como consecuencia de la aceptacion del Derecho a Morir Dignamente. Clasificadas de
este modo parece razonable suponer que el suicidio anémico, e incluso el suicidio
asistido cuando no media una situaciéon de enfermedad terminal, son practicas que
tienen cabida en esa categoria de eutanasia DM.

En relacion con la presuncion de la existencia del derecho a morir de las personas
que optan por suicidarse, Mercedes, una médica que presta sus servicios en una unidad

de cuidados paliativos, manifiesta que no habria que prestar ninguna asistencia al
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suicida: «Si ti estds consciente, orientado, y te quieres morir, pues haz lo que quieras».
Este tipo de declaraciones priva al suicidio de aquella caracteristica que ya hace mas de
cien afios Durkheim definia como “hecho social”, y no simplemente individual, y
despoja de sentido al hecho de que algunas personas exijan a la vida aspectos de calidad
que, en ocasiones, son dificiles incluso de intuir por quienes estan empefiados en
identificar la vida con estar vivos, y en cuantificar, prioritariamente, los aspectos mas
biolégicos de la enfermedad, sin tomar en consideracién que el suicidio sea un hecho
social acorde con el ejercicio de la propia autonomia. Consecuentemente, no aceptan
ninguna forma de eutanasia DM, pues no quieren entender que, en ocasiones, la pulsion
por la vida se manifiesta de manera mas sutil y sus limites no son especialmente nitidos.
De hecho, ciertas personas que no padecen ninguna patologia clinica pueden llegar a
una situacion en la que no sienten miedo a morir, y les atormenta el tener que vivir.

Como muestra de variedad al debatir estas cuestiones, otro grupo de personas
amplia las circunstancias en que seria razonable recibir ayuda para morir, y aceptan el
derecho a la eutanasia DM. Asi lo manifiesta Enrique, recién jubilado y en buen estado
de salud e ilusion por vivir, quien considera que para que te ayuden a morir «no tienes
por qué ser enfermo terminal. Simplemente, con que ti hayas llegado a un grado de
degradacion en tu vida que ya no te..., que ya no veas que llevas una vida digna».

Por eso, en este supuesto que agrupa los casos de personas que no estan enfermas
y manifiestan su deseo de morir podrian incluirse los casos de personas que, por
determinadas circunstancias, no encuentran sentido a su vida, a las que no les interesa
en absoluto el proyecto de vida que viven, que en pleno uso de razon plantean que esta
vida no les merece la pena y, en consecuencia, tratan a la muerte con una especie de
altivez, porque morir con dignidad es también vivir con dignidad, y no significa
exclusivamente morir sin dolor, sino también morir en armonia con las creencias
propias y que se respeten los valores acordes con su biografia. Por ello, se debe
profundizar en el debate acerca del derecho a morir, es decir, acerca del derecho que
tenemos las personas a que no se nos obligue a vivir una vida que no deseamos vivir,
porque el derecho a morir es, en mi opinion, un derecho inherente al derecho a la vida,
un derecho humano universal.

En el discurso de las personas que he entrevistado, y en el debate de la calle
también, es notorio que existe una gran confusion en relacion con el derecho y el
significado que se asigna a los términos derecho a morir y derecho a morir dignamente,

de donde deriva la dificultad importante para definir la categoria de eutanasia.
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Efectivamente, la palabra eutanasia asimilada al derecho a morir dignamente, eutanasia
DMD, se utiliza con sentido polisémico amplio y en general incluye otras dos técnicas
diferentes: sedacion y suicidio asistido (siempre referidos a situacién de enfermedad
terminal).

En este contexto de enfermedad terminal, las tres voces -eutanasia, suicidio, pero
principalmente suicidio asistido, y sedacion- podrian considerarse como pertenecientes
a la misma categoria -eutanasia DMD-, porque ofrecen un mismo resultado, aliviar el
sufrimiento, y una misma motivacion, actuar por compasion, mediante técnicas
diferentes, En efecto, si lo planteamos a grandes rasgos, la diferencia entre eutanasia y
sedacién radicaria en la dosificacion del coctel a inyectar. Si la cantidad inyectada es
grande, la muerte sobrevendra en pocos minutos y al acto se le llamara eutanasia; si la
dosis aplicada es menor, la muerte sucedera transcurridas unas horas (en general doce,
porque es el limite que la jurisprudencia acepta para concluir una no-relaciéon entre
causa y efecto) y se la llamara sedacién.

Planteado el contraste entre eutanasia y suicidio asistido -en el supuesto de
enfermedad terminal- se aprecia que el hecho diferencial consiste en que si la propia
persona enferma toma la pastilla que la conduce a la muerte -a pesar de que otra persona
se la consiga, se la haga accesible, le ayude a dosificar, etc.- serd un acto de suicidio
asistido; mientras que, si la persona en esa situaciéon de enfermedad necesita que alguien
dé un altimo empujon a la medicina hasta la boca, sera un caso de eutanasia.

Se aprecia que estas diferencias no son constituyentes de grandes ni pequefias
diferencias éticas o morales, pues al tratar de diferenciar eutanasia, suicidio asistido y
sedacién se enfatiza en los aspectos fenomenologicos, que no son los mas importantes,
por cuanto que el suicidio, la eutanasia o la sedacién, cuando se dan determinadas
circunstancias frecuentes -sufrimiento, proceso terminal y voluntariedad del acto,
principalmente- llevan al mismo resultado y no existe entre ellas diferencia moral
alguna, porque las tres practicas pretenden lo mismo, y se amparan en sentimientos
piadosos.

Esto nos lleva a recordar nuevamente la idea de Méndez (2002), quien considera
que “eutanasia” es una categoria que no funciona bien en el debate acerca de esta
cuestion, entre otras razones debido al influjo que ejerce el hecho de que sea una
practica prohibida tanto por el ordenamiento juridico como por el poder religioso. Por
ello, al objeto de impulsar el debate y tratar de avanzar en la construccion de las

representaciones y practicas del proceso de morir, e incluso para aprender a morir y
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personalmente optar por el momento de morir, resulta oportuno debatir la categoria de
eutanasia a través de cuatro supuestos que tratan de situarnos ante hechos casi

cotidianos.

¢ Qué debe hacerse cuando una persona enferma expresa su voluntad de morir?

En este primer supuesto incluimos a las personas que no estan en fase terminal y cuya
vida no corre un riesgo inminente de muerte, pero que, por la situacién que viven,
expresan su deseo de que se les anticipe la muerte (DM). Es el caso de personas a
quienes el hecho de vivir constituye un sufrimiento, porque padecen enfermedades
cronicas degenerativas, o son dependientes en alto grado, o son tetrapléjicas, o padecen
de Alzheimer en grado incipiente todavia, entre otros muchos casos.

En relacion con esta pregunta, Mercedes, médica de cuidados paliativos, considera
que, antes de reconocer el derecho a la practica de «morir dignamente» (sic.), se deben
agotar todos los tratamientos posibles, y piensa que si ella misma tuviera que actuar en
un caso similar al de Ramén Sampedro, que era tetrapléjico, lo rechazaria -pediria
objecion de conciencia-.

Frente al derecho de objecién de conciencia, esgrimido por algunos profesionales
de la salud, conviene recordar el mejor derecho a la autonomia que proclaman las leyes
y el propio debate bioético, por lo que muchas personas consideran que se debe respetar
el deseo de una persona enferma que expresa su voluntad de morir, como es el caso de
Sampedro. Recordemos que entre tanto debate -ético, religioso, jurisdiccional, etc.-
hubieron de transcurrir 26 afios para que Ramon lograra lo que deseaba: que alguien le
ayudara a morir.

Pero donde el debate se vuelve mas confuso es al establecer los limites del
sufrimiento. ¢Es lo mismo una hemiplejia que una tetraplejia? ;Debemos incorporar a
este supuesto el deseo de morir en prevision de una situacion de dependencia que
suponemos que nos vendra (cuando se inicia el Alzheimer, por ejemplo), algo que desde
voces mas técnicas se llamaria suicidio o eutanasia preventiva (DM)?

En estos casos, optamos por una reflexion y decisién personal, habida cuenta que
quienes postulan por la eutanasia (DM), no estan tratando de obligarla a los demas, sino
que lo que pretenden es que no se contravenga el derecho a morir que algunas personas

sienten como legitimo.
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¢Qué debe hacerse cuando la enfermedad esta en estado muy avanzado, cuando el
enfermo se debate entre la vida y la muerte?

En este segundo supuesto incluimos a las personas muy enfermas cuya muerte se
presume cercana. A modo de ejemplo podriamos decir que en este caso se encuentran
las personas enfermas de cancer en situacién muy grave.

Sobre la base de los datos estadisticos disponibles, y de los resultados del trabajo
de campo que he realizado también, se aprecia que en estos casos la mayoria de la
poblacién es partidaria de la eutanasia (DMD), en cualquiera de las formas de
aplicacion: eutanasia, suicidio asistido o sedacion. De entre las tres formas enunciadas,
la sedacion clinica es la mas solicitada actualmente, pero resulta evidente constatar que,
cada vez mas, hay personas que prefieren para si mismas y sus personas allegadas, un
trato mas intimo que el que el hospital propicia y optan por formulas en las que la
muerte, porque en esas ocasiones la muerte es la Unica solucién, se produzca en la
intimidad de la familia y amigos, y sea realizada por ellos, siempre con la asesoria
debida de los profesionales de la medicina, pero no ejecutada por personal sanitario.

Pero un caso que se da con relativa frecuencia es cuando el enfermo que se
debate entre la vida y la muerte ya no puede opinar, pues su deterioro de salud se lo
impide, y no ha realizado su testamento vital. En estos casos, mucho mas dificiles de
dilucidar, si bien no existe unanimidad, ciertamente, es mayoria el nimero de personas
que interpretan que los familiares mas proximos son los que deben asumir la
responsabilidad de qué hay que hacer con esa persona. De aqui se deriva, nuevamente,
la conveniencia de otorgar el testamento de ultimas voluntades, pues al hacerlo se esta,

en parte, manifestando cémo queremos morir.

¢ Qué debe hacerse cuando una persona sufre mucho?

Este supuesto, que se remite a las personas que sufren, pero que no estan muy enfermas
ni en situacion terminal, engloba una mayor amplitud conceptual y posiblemente se
presta a un mayor grado de subjetividad en la utilizacion de los criterios de valoracion
del sufrimiento, y, consecuentemente, resulta mas dificil definir su marco. Hemos
excluido de esta categoria los casos analizados en los dos supuestos anteriores y nos
hemos centrado en situaciones de sufrimiento que se pueden prolongar durante décadas
y que, en general, se viven con mala calidad de vida y con un alto coste emocional y
econdmico, tanto para si mismos, como para los demas. Por citar algunos ejemplos, nos

referiremos a las personas privadas de capacidad para razonar, y que previamente no
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hubieran manifestado su testamento vital, cualquiera que fuera la forma de hacerlo, que
estan afectadas de Alzheimer en grado avanzado, a las personas seniles en situacion
muy deteriorada, a las personas en coma durante largos afios, a los nifios y las nifias con
malformaciones severas que les auguran una vida de muy mala calidad.

Como estas situaciones entrafian mayor complejidad los posicionamientos ante los
casos que incluimos en esta categoria son mas dubitativos, presentan mas matizaciones.
Ademads, como estas personas no pueden manifestarse, se tiende a proponer que la
voluntad de las mismas sea sustituida por la voluntad de sus seres queridos, pero este
desvio de responsabilidad hacia los seres queridos plantea otros debates, pues no
siempre es facil encontrar a esa persona querida.

Para algunas personas estos casos no presentan complicacién alguna, pues si una
persona en cualquiera de esas situaciones descritas no esta en situacion terminal, no hay
que hacer nada, sino dejar que la vida fluya y que la muerte sobrevenga de manera
natural, “cuando llegue”, dicen esas personas.

Sin embargo, otras personas consideran que la vida en tales condiciones no es una
vida digna, y, consecuentemente, consideran que hay que intervenir en esos procesos en
aplicacion del principio de compasién., y posiblemente también en aplicacion de los
principios de justicia y beneficencia que se enuncian desde la bioética. En estos casos,
considero que la alternativa mas justa es asumir la existencia del derecho a morir y, por
lo tanto, considerar la licitud de la eutanasia (DM), sin perjuicio de que debido a la
dificultad de realizarla, se convenga plantearla como eutanasia (DMD), por medio de las
tres diferentes técnicas habituales.

Cuando consta que esas personas han manifestado que ante situaciones similares
no desearian seguir viviendo, muchas personas consideran que se las deberia ayudar a
morir. Incluso desde una perspectiva legal, la manifestacion de voluntad previamente
enunciada, aunque sea de manera relativamente informal, es muy importante. Para
ilustrar este supuesto me remito al caso de Eluana Englaro que murié en 2009 y que
tuvo una repercusion excepcional en los media. Efectivamente, los sistemas juridicos
atribuyen gran importancia al hecho de que una persona haya manifestado en situacion
de normalidad, exenta de enfermedad, su posicionamiento frente a la eutanasia y, en el
caso de Eluana, el testimonio de una persona que manifest6 haber oido a Eluana que,
llegada una situacion de coma irreversible, ella preferiria morir, sirvioé de base juridica

para que en Italia, y con la oposicion del primer ministro Berlusconi y de la jerarquia
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catodlica, se autorizara la desconexion de las maquinas que mantuvieron a Eluana en vida
en situacion de coma durante 17 afios.

Sin embargo, una cuestion que plantea gran controversia sucede en el caso de que
una persona que sufre mucho actualmente haya manifestado previamente su
posicionamiento contrario a toda forma de interferir en lo que considera proceso natural
de morir. En este caso, la solucién es muy compleja porque, de la misma manera que el
testamento vital obliga a respetar la voluntad manifestada en condiciones de buena
salud, en prevision de los acontecimientos que se produzcan cuando la salud se deteriore
o se pierda la capacidad de decidir, también se deberia aplicar este criterio en el
supuesto planteado. No he abordado esta cuestion con las personas entrevistadas, pero
quiero dejar constancia del testimonio de Jon, un joven de veinticinco afios, quien
considera que los hijos y las hijas tienen en todo momento la capacidad de decidir, a
pesar de que el padre o la madre hubieran manifestado previamente que preferirian
seguir viviendo aunque su estado de salud les ocasionara mucho sufrimiento.

Al analizar estas cuestiones debemos tener en cuenta el hecho de que asumir la
responsabilidad de decidir en torno a la practica de la eutanasia, sea DM o DMD, no
presupone la disposicion de llevarla a cabo. Por ello, conviene recordar que, a diferencia
de la interpretacion que hacen las personas contrarias a la eutanasia, las personas que
postulan por el derecho a morir o por el derecho a morir dignamente, lo que plantean en
realidad es que respetan, que empatizan, que sintonizan -si bien en ocasiones con gran
conflicto interno- con el derecho a ejercitar la autonomia y con la libertad de las
personas que desean que se les ayude a morir, y obviamente no obligan a quien no lo

desea.

¢ Qué debe hacerse cuando una persona manifiesta su deseo de morir?

Finalmente, en este cuarto supuesto incluimos los casos de personas que no estan
enfermas pero manifiestan su deseo de morir, amparandose en la existencia del derecho
a morir.

Como he manifestado previamente, la asuncién de este derecho es controvertida,
pues ciertos autores que postulan claramente a favor de la eutanasia consideran que
también existe una limitacion al derecho a morir.

En mi investigacién, he constatado que la mayoria de las personas estan de

acuerdo en vincular el derecho a morir a un deterioro considerable de la calidad de vida

26



-el derecho a morir dignamente-. De hecho, muchas de las personas que he entrevistado
muestran una predisposicion favorable a la plena autonomia de cada persona y
defienden que se respete su voluntad, pero sin embargo «no entienden» que la simple
manifestacion del deseo de morir, sin causa aparente, baste para conceder un derecho
que acabaria por generalizar la ayuda publica para ayudarles a morir.

Al analizar las entrevistas realizadas se constata una gradacion en la valoracion y
aceptacion de los supuestos incluidos en este caso, y se advierte que pervive una especie
de sustrato cognitivo que se resiste a aceptar que el simple (no tan simple) deseo de
morir suponga el derecho a morir, con todas sus consecuencias, entre otras, la de recibir
ayuda para morir (eutanasia DM).

Esta actitud podria deberse al hecho de que el suicidio, con el que resulta mas facil
de asimilar este tipo de actuacion, es una practica socialmente penalizada incluso para
las personas que asumen el derecho a morir, pues no aceptan que las motivaciones para
la practica del suicidio anomico, por ejemplo, bien podrian englobarse en el derecho a
morir que algunas personas defienden.

Asi, esas personas, incluso cuando son favorables a la eutanasia (DM), no
consideran el suicidio como una practica eutanasica derivada del derecho a morir. En
ellas predomina la percepcion de que el suicidio es siempre una practica de motivacion
individual, no vinculada a un hecho social.

En el trabajo de campo he constatado una diversidad notoria entre las actitudes
respecto a qué hacer cuando una persona manifiesta se deseo de morir. Manuela, una
mujer de 54 afios que se dedica profesionalmente a cuidar a personas enfermas y
dependiente, manifiesta:

Manuela: «No, jhombre! Yo, ahora, no puedo poner fin a mi vida, jvamos! Ahora

mismo, tal como estoy, yo lo que quiero es vivir y estoy deseando vivir, pero si no

quisiera, no lo iba a consultar con nadie y me suicidaria.»

Sin embargo, otras personas albergan dudas acerca de lo que habria que hacer en
estos casos pues, aunque no aceptan plenamente la practica del suicidio, si la respetan y
no rechazan la posibilidad de que la situacion de anomia se pueda manifestar en
determinadas personas, tal vez mas exigentes con los criterios de calidad de la vida.

Es el caso de Mirentxu, una mujer que ayud6 a su tia a morir porque asi lo
deseaba, manifiesta:

Mirentxu: «jHombre!, pues yo creo que si (que tiene el derecho y habria que
ayudarle), si él decide. A mi se me hace muy duro el que una persona que esta bien
decida, jpues ya esta! [...], se me hace muy duro. [...] {Pero hombre!, que una
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persona que estd muy bien decida hacer eso se me hace raro, pero puede ser el
caso. »

Finalmente, Unai se muestra partidario de que el derecho a morir se ejercite sin
limitacion alguna. Segtin él, deberia ser suficiente desearlo.

Unai: «A mi, no me parece mal, y lo puedo llegar a entender: jmi vida es una
mierda y no me apetece seguir viviendo! [...]»

Todos los casos esbozados pretenden aportar un contexto para facilitar el debate
acerca del derecho a morir, o el derecho a morir dignamente, y son muestra de la gran
diversidad de opiniones existente, en concordancia al hecho de que la eutanasia es un

hecho en emergencia social.

Conclusiones
En este trabajo he manifestado que muchas personas estdn mdas preocupadas por el
temor a una mala muerte, a morir con unos estandares de calidad insuficientes, que por
la muerte en si misma. Para contribuir a mejorar la calidad de la muerte, la propia
muerte y la de los demas, podria resultar beneficioso fomentar la reflexién y el debate
social en torno a determinadas cuestiones relacionadas con el proceso de morir y
también con la eutanasia.

En primer lugar, las mujeres, debido a que han cuidado previamente de enfermos
y dependientes, y a que viven mas afios, muchos de ellos en estado de viudedad,
situacion ésta asociada a una mayor precariedad, muestran una mayor involucracion con
el proceso de morir. Asi se constata en el trabajo de campo y en las estadisticas, pues: el
nimero de mujeres que ha realizado su testamento vital duplica al de los hombres; la
participacion de las mujeres a la Asociacion DMD/DHE, en la Comunidad Auténoma
Vasca, duplica, con creces, a la de los hombres; han sido las mujeres, mas que los
hombres, quienes han cuidado y quienes han intervenido directamente en actuaciones
eutanasicas cuyo motivo principal era la compasion. Por esto, pensando principalmente
en las mujeres, que son las grandes sufridoras, quiero enfatizar en esa caracteristica de
la muerte de calidad que reclama que se produzca con bajo coste para los demas,
principalmente en la etapa de la dependencia, y en el propio acto de morir, también.

Esta reflexiéon incide en la aceptaciéon o el rechazo de ciertas practicas de
convivencia, especificamente en la practica de la institucionalizacion de las personas

mayores y/o dependientes en residencias especializadas. Actualmente, aunque se
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percibe un avance, la convivencia en residencias esta todavia en fase de preemergencia
activa y, en consecuencia, ciertos estratos de poblaciéon, y muchas familias, la
consideran conducta desviada, una practica que la sociedad todavia contempla con
reticencia.

Convendria avanzar en la configuraciéon de una sociedad civil y laica, donde el
protagonismo se manifieste a través de las leyes y no de las creencias religiosas, porque
la salud es un bien laico. Actualmente se incumplen los postulados de aconfesionalidad
del Estado, y los partidos politicos estan desoyendo la demanda social para legislar
acerca de estas cuestiones. De hecho, la legislacion que ampara el derecho de las
personas que desean morir solamente ha recibido el influjo, incluso tarde, de Nafarroa
Bai, quien por su iniciativa logré que el parlamento de Navarra aprobara en marzo de
2011 una ley de muerte digna; en la Comunidad Autéonoma Vasca la iniciativa de Aralar
no ha logrado el objetivo que pretendia debido a la disolucién del Parlamento con
ocasion de las elecciones del 21 de octubre de 2012. Esta falta manifiesta de interés en
los partidos politicos de la sociedad vasca por una mejora en la calidad de la muerte es,
ciertamente censurable, pues, debido a su inactividad, muchas personas mueren mal,
con mucho sufrimiento. Por ello, conviene recordar a la clase politica que quien
realmente prohibe la eutanasia no es la religion, sino las leyes, que es su ambito
competencial.

En relacion mas directa con la calidad de la muerte, ademas de la demanda para
que se legisle acerca de esta cuestion, constatamos la conveniencia de profundizar en el
ejercicio real de debatir acerca del derecho a morir (DM), pues de este derecho podrian
derivarse cambios decisivos en la organizacion y estructura de ese largo proceso de vida
que es el proceso de morir. Sin perjuicio de esto, insistiré en la necesidad de exigir el
cumplimiento real de derechos -principalmente los relativos a la autonomia del
paciente para rechazar tratamientos, contemplada en la Ley 41/2002- que no se cumplen
en numerosas ocasiones por desconocimiento y/o motivaciones ideolégicas, tanto de la
profesion médica, como de los propios familiares, que con frecuencia incumplen la
voluntad anticipada por la persona en trance de morir. Este es en parte el objetivo que
anuncia D.M.D. en su proyecto de creacion de un «observatorio de la muerte digna»,
porque conviene recordar que la practica de la sedacion, por ejemplo, se ajusta a
derecho, y que el incumplimiento del deseo debidamente formulado por la persona

enferma, o por sus representantes legales, entrafia la comision de un delito.
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También en relacién con la calidad de la muerte, es decir con la calidad de la vida
en esos estadios finales de la misma, resulta pertinente reflexionar acerca de la situacion
que se deriva del desmantelamiento del llamado estado de bienestar. A proposito de
este hecho, quiero trasladar mi percepcion de que la calidad de vida y la calidad de los
servicios en el cuidado de las personas influyen en el cambio ideologico acerca del
proceso de morir y la propia muerte. Esto se constata, en parte, al observar como, como
consecuencia de la crisis, aumenta el nimero de suicidios, y cémo, como consecuencia
de una menor calidad de vida en la dependencia, aflora el deseo de morir. Por esto, al
reflexionar acerca de las condiciones materiales de los cuidados que reciben
actualmente las personas dependientes, considero que existe una necesidad notoria de
movilizar recursos econOmicos, recursos estos que, en el ambito privado, estan
materializados en el valor de la propia vivienda. Como consecuencia traigo a colacion la
existencia de dos figuras financieras que podrian ayudar a utilizar dichos recursos para
poder vivir mejor esta etapa de la vida: la hipoteca inversa y la venta de la nuda
propiedad. Adicionalmente convendria revisar el tratamiento fiscal de la plusvalia
generada por la venta de la vivienda cuando, realmente, el destino de la misma fuera
costear la dependencia, habida cuenta que desde el sector publico no se esta atendiendo
debidamente (se esta desatendiendo) esta necesidad que, mas que personal, es social..

Pero, para terminar, quiero dejar constancia de que, al margen de la necesidad
imperiosa de legislar acerca de estas cuestiones y exigir el cumplimiento de nuestros
derechos, el auténtico aprendizaje en el proceso de morir vendra como consecuencia de
la asuncion de responsabilidad en la gestion de nuestra vida a través de un proceso
de personalizacion racional de la propia vida, que afiada un plus de responsabilidad a la
gestion de los procesos vitales y acentte el ejercicio de las caracteristicas mas adscritas
al modelo biografico del proceso de morir, al reclamar nuevos valores y éticas, como
expresion de una mayor diversidad de ideas, lo cual propiciara con mayor fuerza el

cambio social.

30



