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UNA INVESTIGACION SOBRE EL ARTE DE MORIR Y
ACOMPANAR A MORIR

Maria Luz Esteban

Conoci a Ifiaki Olaizola en septiembre de 2005 cuando recién jubilado se
matricul6 en la Universidad del Pais Vasco (UPV/EHU) para hacer la licenciatura de
segundo ciclo de antropologia social y cultural (ahora grado en antropologia social).
Enseguida supe que su formacion y gran parte de su trayectoria profesional habia
estado ligada a la ingenieria naval. Recuerdo un dia, al poco de comenzar las clases,
que al hilo de una presentacion en la asignatura de Historia de la Antropologia, nos
dio una leccidn sobre barcos que nos permitio entender la importancia que tenia la
construccion de canoas en una cultura cuya etnografia estibamos comentando.

Seis afios después, el 18 de noviembre de 2011, conseguia el titulo de doctor
en antropologia social en la misma universidad con la investigacion que se publica
en este libro. Segundo titulo de doctor, pues previamente habia defendido una tesis
doctoral en ingenieria naval en la Universidad Complutense de Madrid.

Para una persona cuya experiencia laboral ha estado centrada en la ingenieria y
en el mundo de la empresa, convertirse de la noche a la mafiana en antrop6logo no
es una tarea en absoluto facil. No solo es el esfuerzo que hay que invertir en superar
las distintas asignaturas, sino que hay que transformar toda una manera de mirar al
mundo. Alguna gente lo consigue, otros no. Conseguirlo en tan poco tiempo, como
es este caso, tiene un valor afiadido.

Cuando llego6 el momento de decidir si se embarcaba o no en una tesis doctoral,
valoramos un dia en mi despacho el tiempo y la energia que necesitaria, y barajamos
los pros y los contras. Pero su respuesta fue siempre firme: queria llegar hasta el
final del itinerario académico; por muchas razones, pero también porque no queria
emplear todo su tiempo libre en meras actividades de ocio y entretenimiento. El
tema de la eutanasia y las transformaciones respecto a la muerte en nuestra sociedad
eran ya objeto de preocupacion para él, puesto que estaba comprometido con la
Asociacion Derecho a una Muerte Digna-DMD de Gipuzkoa y Euskadi. La tesis le
ha permitido, por tanto, aunar sus intereses personales, politicos e intelectuales. Toda
una empresa.
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Acompaiiar la realizacion de una investigacion es una de las partes del trabajo
académico que, al menos a mi, me parecen mas gratificantes. Por encima de las
tareas concretas y de las dificultades que hay que ir afrontando conjuntamente, en
el proceso de ayudar a alguien a iniciarse en la investigacion, prima el placer de
constatar como esa persona va adentrandose en un tema, como va dandole forma y
como va encontrando sus propios argumentos, su propia voz. Todo esto ha estado
también presente en este estudio.

Creo que no es necesario justificar aqui la importancia del objeto de estudio
elegido por Inaki Olaizola, las transformaciones en el proceso de morir en la sociedad
vasca. Es, por supuesto, un tema crucial pero es, ademas, un campo poco explorado,
también en antropologia. Por lo que el reto ha sido multiple. El hecho, ademas, de
que sea una investigaciéon que no solo parte de las diferentes opiniones y puntos de
vista de distintos expertos, sino de las producciones culturales a este respecto en el
mundo de la literatura y el cine, y, sobre todo, de las experiencias de personas de
perfiles sociales, profesionales y economicos diversos, realza la importancia de este
trabajo. Ademas, a lo largo del libro queda también de manifiesto la pertinencia de
la etnografia para profundizar en un campo sobre el que se necesita obtener mucha
mas informacion, al tiempo que producir nuevas preguntas, nuevas hipdtesis para
reflexiones futuras.

Aunque uno de los ejes centrales de la tesis de Ifiaki Olaizola tiene que ver con
los dilemas y debates sociales planteados hoy dia alrededor de la eutanasia, no voy
a entrar en este prologo en esa materia, que ¢l desarrolla ampliamente. Pero si me
gustaria escribir algo sobre los dos aspectos centrales de este libro: la experiencia del
final de la vida y la experiencia de acompafiar a morir. Dos dimensiones de la muerte
que estan entrelazadas pero que pueden ser analizadas por separado.

No es facil encontrar a personas cuya muerte esté proxima que se muestren
dispuestas a hablar sobre ello, aunque cada vez haya mas gente que se decida a ha-
cerlo. En general contamos sobre todo con testimonios de personas proximas a los
fallecidos, pero muchos menos testimonios directos. Algunos de los entrevistados
en este libro, personas enfermas o muy mayores, se desnudan y hablan de una for-
ma muy realista de su situacion, de lo que supone la enfermedad pero también la
dependencia, la discapacidad o la pérdida de la dignidad.

Hace un tiempo se difundié por las redes sociales una larga carta escrita por
Ramon Fernandez Duran, un referente del ecologismo social en el Estado espafiol,
recientemente fallecido, en el momento en el que decidi6é abandonar el tratamiento
de quimioterapia que estaba siguiendo por un cancer grave. Un texto que invito a
leer (es facilmente recuperable en Internet) a todas las personas que estén leyendo
este prologo. En ella hacia un repaso sintético pero a la vez pormenorizado tanto de
los proyectos individuales y colectivos en los que habia estado implicado y que otros
continuarian después de su muerte, como del contexto historico y politico que le
habia tocado vivir. Un resumen muy lucido de una vida (y de una época) que le hacia
sentirse un privilegiado. Incluia también una reflexion sobre su supervivencia “como
parte de la Sociedad Hipertecnologica”. Ademas, se despedia de familiares, amigos

12



y conocidos y relataba como pensaba afrontar el poco tiempo que le quedaba. Un
ejemplo patente de lo que Ifiaki Olaizola denomina “modelo biografico del proceso
de morir”.

Un caso similar lo vivi en mi entorno proximo a finales del afio 2011. Una
amiga, militante muy activa de la Asociacion por el Derecho a una Muerte Digna
—DMD-, a la que diagnosticaron un cancer en fase terminal, disefid6 de una forma
absolutamente consciente y serena como queria vivir sus ultimas semanas de vida,
con la ayuda de algunos profesionales sanitarios pero, sobre todo, de unas pocas
amigas muy cercanas. En medio del dolor que sentiamos todas las personas que la
queriamos, prevalecio durante todo el proceso el orgullo y el ejemplo que nos dejo
en herencia.

No sé como serda mi muerte, ni si tendré la oportunidad (y el coraje) de decidir
y reflexionar serenamente sobre ella cuando llegue mi hora, pero los dos casos
comentados, asi como todos los que aparecen directa o indirectamente en este libro,
son ya un patrimonio para todos nosotros. Hay una cita de Fernando Marin, médico
de DMD que resume muy bien esto que podriamos llamar el “arte de morir”: “Morir
no es so6lo un instante, el cese de las funciones vitales sobre el que no podemos
actuar, sino un proceso de afrontamiento de la finitud y de la fragilidad de la vida,
de adaptacion a la vulnerabilidad, de desapego de este mundo, al fin y al cabo el
unico que conocemos. Para morir en paz es necesario transitar este duro camino con
tranquilidad. Es dificil, pero es posible. No se trata de pelearse contra el destino, ni
de resignarse sin mas a ‘lo que tenga que ser’, sino de trascender, vivir conscientes
el tiempo de vida que queda”.

Otro de los ejes que recorren este libro, como decia anteriormente, tiene que
ver con el “arte de acompafiar a morir”. Muchas de las personas entrevistadas por
Ifiaki Olaizola han estado muy proximas a personas a punto de fallecer y/o se han
responsabilizado de su cuidado hasta el final. Los distintos pasajes de este libro
muestran que esa experiencia, al igual que la de mirar a la cara a tu propia muerte, no
es nunca sencilla, que siempre hay contradicciones, dudas, dilemas, conflictos. No
puede ser de otra manera.

Ambos artes, el del buen morir y el del bien acompafiar, no pueden ser dejados
al azar, no pueden depender de que una persona o un grupo lo haga espontaneamente
bien o mal. Requieren de un aprendizaje, de una educacion, de un debate social, de
una cultura alternativa sobre la muerte y la asistencia a las personas que van a morir.
Por eso asociaciones como DMD o investigaciones como la de Ifiaki Olaizola tienen
tanta importancia. El/la lector/a encontrara aqui muchos motivos para la reflexion y
la discusion. Estara o no de acuerdo con lo que plantea su autor. Pero es seguro que
no quedara indiferente.

Seguir de cerca esta investigacion me ha permitido aprender un poco mas sobre
mi oficio pero, sobre todo, me ha regalado la oportunidad de hacer un curso intensivo
sobre como afrontar mi propia muerte y la de las personas de mi alrededor.

Eskerrik asko, Ifaki.
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INTRODUCCION

El objetivo de este trabajo es estudiar las transformaciones que se estdn produciendo
en el proceso de morir en la sociedad vasca, al evolucionar desde el modelo tradicional,
basado en el mantenimiento de ciertas pautas indicadoras de regularidad y ortodoxia
cultural en relacién a valores y normas del pasado, que identificamos con la muerte del
otro, al modelo biogrifico, asumido por personas que manifiestan una actitud mds re-
flexiva y responsable de su propia vida, que identificamos con la muerte propia. En este
segundo modelo, la eutanasia adquiere relevancia y se convierte en uno de los temas més
actuales del debate social.

Para desarrollar dicho objetivo, he tenido presente que las transformaciones en el
proceso de morir y, mds concretamente, la eutanasia son fendmenos emergentes en el
mundo desarrollado occidental y, por lo tanto, también en la sociedad vasca. Esta carac-
teristica de hecho social emergente es precisamente la que hace que su estudio resulte
atractivo para la antropologia, pues actualmente la antropologia no manifiesta un interés
exclusivo por el estudio de las sociedades primitivas, el folklore antiguo etc., sino que,
como otras ciencias sociales, estd interesada en la problemdtica que afecta hoy en dia a
las sociedades urbanas.

Cuando Teresa del Valle ez al. (2002) analizan los Modelos emergentes en los sistemas
y las relaciones de género, toman de Raymond Williams (1997) la idea de que resulta
necesario estudiar las caracteristicas emergentes (innovadoras, difusas, contradictorias,
rompedoras, etc.) en la realidad social desde la perspectiva del cambio social, porque la
emergencia «abarca tanto los nuevos significados y valores, nuevas éticas, nuevas rela-
ciones y tipos de relaciones que se crean continuamente como aquellos elementos que
son alternativos o de oposicién». Asimismo, al hilo de su andlisis, alertan de que «es
extremadamente dificil en muchos casos distinguir en el andlisis los elementos nuevos,
pero que pueden constituir una nueva fase de la cultura dominante, de aquellos que son
especifica y claramente alternativos, es decir, de oposicién a un sistema dominante» (del
Valle et al., 2002:31).

En esta misma publicacién, del Valle ez 4/. toman también como punto de partida la
idea de Williams al distinguir entre la etapa de preemergencia activa, cuando se trata «de
constructos que aun no gozan de un consenso generalizado y que sus practicas no estdn
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normalizadas institucionalmente o ain no han alcanzado un grado de articulacién no-
table, aunque su capacidad de presion e influencia sea significativar, y la etapa en la que
los constructos operan ya como modelo emergente. Esta tltima se entiende como la fase
en la cual funcionan como «constructos con entidad, peso referencial y en ciertos casos
influencia normativa», incluso con la pretensién de convertirse en modelo hegeménico,
en el sentido en que lo describe Williams:

«La hegemonfa constituye todo un cuerpo de précticas y expectativas en relaciéon con
la totalidad de la vida. Es decir, nuestros sentidos y dosis de energfa, las percepciones
definidas que tenemos de nosotros mismos y de nuestro mundo. Es un vivido sistema
de significados y valores que en la medida en que son experimentados como pricticas
parecen confirmarse reciprocamente. Por lo tanto, es un sentido de la realidad para la
mayorfa de las gentes de una sociedad, un sentido de lo absoluto debido a la realidad
experimentada, mds alld de la cual la movilizacién de los miembros de la sociedad, en la
mayor parte de las dreas de sus vidas se torna sumamente dificil» (Williams, 1997, en:
del Valle et al., 2002:32).

Esta distincién resulta oportuna en lo referente al proceso de morir porque en la
construccién de dicho proceso se aprecia que la situacién de preemergencia activa que
se manifiesta en algunas personas, asi como en grupos y asociaciones, no ha llegado to-
davia a consolidarse plenamente como modelo emergente. En este contexto, estudiaré el
modo en que, junto al modelo tradicional del proceso de morir, se abren camino algunos
rasgos caracteristicos del modelo biogrifico de dicho proceso.

Motivacién

Mi interés por acometer esta investigacion proviene de la consideracién de que no
reconocer el derecho a que cada persona construya su propio proceso de morir segin sus
convicciones mds intimas y denegar el recurso a la eutanasia a una sociedad supone un
déficit democrdtico para la poblacién. En este sentido, resultan pertinentes las palabras
de Victor Méndez (2002:10) quien, al referirse al proceso de morir y a la eutanasia,
senala que «sdlo la superacion de las formas actuales de pensar esa cuestién puede hacer
que lleguemos a ser capaces de enfrentarnos de forma democritica a los verdaderos pro-
blemas que nos plantea el modo contempordneo de morir».

También me ha impulsado a trabajar este tema la conviccidn de que se trata de una
cuestién que va a sufrir grandes cambios, de que se va a intensificar el debate social diri-
gido a abordar el tema de la muerte en lugar de eludir o esquivar la problemdtica que este
debate conlleva, ya que el reconocimiento del derecho a morir es una cuestién que afecta
a la sociedad en su conjunto. Con este estudio he querido asumir ademds una cuota de
responsabilidad en la construccién de nuestra sociedad, y mas que una reflexién sobre la
incidencia que tendrd el proceso de morir en nuestras propias vidas, he tratado de hacer
una contribucién a este debate, enmarcdndolo en un contexto de asuncién de mayores
cuotas de responsabilidad social e individual.
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De hecho, en los tltimos anos, se aprecia una proliferacién de ideas y debates en
torno a este tema, tanto en la prensa escrita, como en la radio, el cine o la televisién. En
relacidn con la prensa escrita y tinicamente a modo de ejemplo, citaré tres comentarios
expresados casi en la misma fecha que muestran posicionamientos diferentes en funcién
del posicionamiento, principalmente ideoldgico, de sus autores: en ZAZPIKA 425 (re-
vista que se edita como suplemento dominical del periédico Gara) de marzo de 2007,
Koldo Etxabe, presidente entonces de la asociacién D.M.D./D.H.E. (Derecho a Morir
Dignamente/Duintasunez Hiltzeko Eskubidea) de Euskadi, manifiesta, en relacién con
la eutanasia: «Teorian, gizarte laiko eta estatu akonfesionala ditugun honetan, eutana-
sia gizakiak bere bizitzarekin duintasunez bukatu ahal izateko behar duen aukera askea
litzateke» (En teorfa, en la sociedad laica y el Estado aconfesional en los que vivimos, la
eutanasia serfa la alternativa de libertad que las personas podrian ejercer con dignidad
en relacion con su vida). Un ejemplo de la opinién opuesta lo encontramos en la publi-
cacién del 18-3-2007 de la Federacién Espafiola de Asociaciones PROVIDA, editada
en Internet (www.aciprens.com), con motivo de la muerte de Inmaculada Echevarria
en Andalucia: «La Federacién Espanola de Asociaciones Provida manifiesta su profundo
disgusto y preocupacién por la muerte de Inmaculada Echevarria y explica que se traté
de un claro caso de eutanasia pasiva al implicar la omisién de un medio proporcionado
y necesario». Incluso desde instancias estatales se utiliza la prensa escrita para filtrar co-
mentarios que se anticipan al desarrollo legislativo que podrian propiciar. Sirva como
muestra la entrevista que concedié el 17-9-2007 el entonces ministro espafol de justicia
del gobierno del PSOE, Mariano Ferndndez Bermejo, quien, con ocasién de la apertura
del afo judicial, sefialé que «la sociedad espafiola estd madura para tratar el tema de la
eutanasia».

Respecto a la difusién por radio, la profusién de debates radiofénicos en torno a la
vejez, entendida como una etapa del proceso de morir, es considerable. Prueba de ello
es la importante repercusién de programas que analizan la manera en que envejecemos
y la preocupacién que suscita la muerte. Me refiero, por ejemplo, al programa de Radio
Euskadi Cdmo envejecemos los vascos que se emitié a lo largo de octubre de 2007. Asi
como a la entrevista que realizé la misma emisora el 21-3-2007 a Antonio Gala quien,
durante un debate sobre la enfermedad, la dependencia y el proceso de morir, manifest6
que deseaba que en su epitafio constara: «Murid vivo».

En relacién con el cine, las peliculas que posiblemente mds han fomentado el deba-
te y han contribuido a la configuracién de un nuevo discurso en torno a la eutanasia son:
Las invasiones bdrbaras (2003), Million Dollar Baby (2004), Cosas que importan (1998)
y Mar adentro (2004), entre otras.

A nivel de la calle, estos debates también se propician con ocasién de la asistencia a
las honras finebres de las personas amigas fallecidas, cuando, en el caso de que la agonia
del difunto ha sido larga y dolorosa, muchos asistentes indican su preferencia por otras
alternativas para morir que incorporan conceptos asociados a la muerte de calidad, o
manifiestan que no desean para si mismas un proceso tan doloroso, tanto en el sentido
fisico como en el emocional, para el cual ya se vislumbran otras alternativas. Al hilo de
esto ultimo, quiero subrayar el hecho de que la mayor parte de este intercambio de ideas
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se produce entre la gente de la calle, lo cual da a entender que los discursos, y posible-
mente las pricticas, relativas a la eutanasia estdin mds integrados en la realidad social de
lo que se deduce del discurso oficial e institucionalizado de la leyes y los gobiernos que
presuponen, sin excesiva razén, que la sociedad no estd madura. Es posible, por lo tanto,
que nos encontremos en una situacién en la que el discurso oficial evoluciona més len-
tamente que el propio discurso de la calle y que las pricticas que la sociedad lleva a cabo
o desea llevar a cabo, tal y como lo explicaremos mds adelante al enunciar las hipétesis
sobre la que se fundamenta este trabajo.

Desde una perspectiva mds antropoldgica y académica, la eleccion de este tema se
debe también a la consideracién de la eutanasia como un hecho social complejo, un ob-
jeto de estudio que, por la heterogeneidad y la multiplicidad de aspectos a considerar, se
aborda desde distintas disciplinas: la medicina, el derecho, la sociologia, la economia, la
politica, la teologfa, la filosofia, etc. Esto se explica, en parte, porque la eutanasia es un
hecho social relacionado con otros hechos sociales, como: la vida, la muerte, la salud, la
enfermedad, los derechos humanos, el género, la ética, el surgimiento de nuevos valores,
etc. Por ello, la eutanasia puede considerarse un fenémeno tipicamente antropolégico,
pues en su estudio confluyen, ademds de la preocupacién por los aspectos culturales y
sociales de los grupos humanos o el relativismo cultural, otros elementos tales como la
evolucién y la innovacién sociales, o las nuevas problemdticas o los hechos sociales emer-
gentes de las sociedades occidentales.

Ademds de ser un tema complejo, la eutanasia es un hecho social todavia no su-
ficientemente objetivado en la antropologia, ya que en multiples textos bdsicos de la
antropologia no se especifica como categoria social. A modo de ejemplo se puede senalar
que, ni en el Diccionario temdtico de Antropologia editado por Aguirre (1988), ni en el
Diccionario de Antropologia editado por Barfield (2001), ni tampoco en el Diccionario
Akal de Etnologia y Antropologia editado por Bonte e Izard (2005), se define la categoria
de eutanasia, aunque en el de Barfield ya se ha atribuido una categoria a otros hechos
sociales considerados también hoy como emergentes, como es el caso de la homosexua-
lidad, entre otros. En otras disciplinas que tampoco contemplan todavia la categoria
de eutanasia, se produce un fenémeno similar, como por ejemplo en el dmbito del de-
recho, al menos en lo que respecta al Cédigo Penal del Estado espanol (Ley Orgédnica
10/1995, de 23 de noviembre, del Cédigo Penal), en la edicién comentada de Luzén
Pefa ez al. (2006), que Gnicamente utiliza el término eutanasia como referencia temdtica
y nunca como categoria juridica, y que para referirse técnicamente a la eutanasia hace
alusion exclusiva a las categorias de homicidio y/o suicidio. Resulta importante sefalar
esto porque, las definiciones de los hechos sociales en el contexto juridico cobran una
trascendencia muy especial para la configuracién del pensamiento de las personas. Por
el contrario, en el Diccionario de Sociologia editado por Giner er al. (2006:321-322),
ya aparece la categorfa de eutanasia junto a otras que también se consideran emergen-
tes, tales como: el aborto, el divorcio, la homosexualidad, etc. Conviene subrayar esta
agrupacion de categorias porque, en numerosas ocasiones, éstas se presentan como per-
tenecientes a una misma jerarquia de valores. Igualmente resulta interesante comprobar
cémo Ramoén Vargas Machuca (2006), que desarroll6 en este diccionario la categoria de
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eutanasia, también ha analizado las siguientes categorias: bien comin, equidad, huma-
nismo, idealismo, igualitarismo y moral, categorias, todas ellas, que revelan la ubicacién
conceptual que dicho autor asigna a la eutanasia.

Debido a su situacién de emergencia social se entiende por qué todavia no se ha
adoptado una definicién clara y univoca de la categoria de eutanasia; e incluso podria
explicar que se hable de la eutanasia en relacién con otras categorias aparentemente con-
tradictorias, entre si. Tal es el caso de la antropologia médica que, como describe Analia
C. Abt, a veces incluye la eutanasia en la categoria de muerte y otras veces en la categoria
de vida, o incluso en la medicalizacién y en la desmedicalizacidn, al relacionarla con la
enfermedad (Abt, 2006).

Desde una perspectiva mds filoséfica, Méndez (2002) expone que:

«Laidea de que la categoria “eutanasia’, tal y como generalmente se utiliza, no parece
atrapar los principales problemas que se plantean en el seno del modo contempordneo
de morim y considera que «la categoria “derecho a morir” —entendida ésta en el sentido
de derecho a disponer de la propia vida— es mds sutil y mds fecunda que ninguna otra a
la hora de orientarse dentro del conjunto de razones que suelen ofrecerse en la discusién
actual» (Méndez, 2002:9-11).

La eutanasia también es un hecho social emergente desde otro punto de vista, ya
que tiene una consideracion no-institucional. De hecho, podria decirse que esta catego-
ria pertenece mds al conocimiento popular que al conocimiento técnico o profesional, o
que estd todavia mds presente en el debate social cotidiano que en el debate institucional,
como es de esperar en la situacién de preemergencia activa. Por lo tanto, actualmente,
parece posible la convivencia de multiples discursos compatibles y también a veces con-
tradictorios entre si, en funcion de diversos intereses, tal y como sucede con los hechos
que se consideran relevantes en su situacién de emergencia social o cuando las actuacio-
nes con respecto a ellos se consideran conductas desviadas, en el sentido que les otorga
Michael Foucauld: conductas que el poder no admite y trata de reprimir.

Ademds, la condicién de emergente de este hecho social convierte su estudio en una
tarea dificil, tanto en lo que respecta a la descripcién y la definicién del propio hecho,
como en lo que respecta a su interpretacion y explicacién. Pero es justamente eso lo que
hace que su estudio, desde una visién lo mds amplia posible, resulte atin mds atractivo
hoy en dia.

Al intentar prever la evolucion de las representaciones y las practicas del proceso de
morir y de la eutanasia en la sociedad vasca, parece razonable suponer que éstas experi-
mentardn un proceso similar al de otros fenémenos relacionados que se han cuestionado
y debatido previamente. Me refiero al divorcio, al aborto, a la homosexualidad o al pro-
pio matrimonio homosexual, que han visto transformados sus discursos, y fundamen-
talmente sus practicas, a través de un proceso de legalizacién. Esta idea la expresa de
forma muy acertada Marvin Harris (2006:9) al apuntar que «los antropélogos siempre
han destacado el hecho de que hay aspectos de la vida social que no parecen guardar
relacion entre si y que en realidad estdn relacionados. Cualquier cambio en una parte de
la cultura afecta a las otras partes de una manera que puede pasar desapercibida en un
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primer momento». Consecuencia de ello es, por ejemplo, que el Observatorio Vasco de
la Juventud (Gobierno Vasco/Eusko Jaurlaritza, 2004), al seleccionar los temas de inte-
rés para su estudio, introduzca en el cuestionario las siguientes categorias: las relaciones
homosexuales, el divorcio, el aborto y la eutanasia, pues presupone que estas cuestiones
estan {ntimamente imbricadas’.

La perspectiva antropoldgica es adecuada para el estudio de la eutanasia porque la
antropologia tiene vocacién de globalizacidn y de integracién, enfoques ambos necesa-
rios hoy en dia para estudiar esta temdtica. Esta vocacién de la antropologia se manifiesta
de distintos modos, como sucede en los diversos saberes, las multiples perspectivas dis-
ciplinarias y los distintos objetos de estudio.

Esta misma vocacién también se manifiesta en el estudio tanto de las representacio-
nes sociales (saberes y creencias compartidas, percepcidn, actitudes, motivaciones, etc.),
como de las précticas sociales (comportamientos compartidos, rituales, etc.), que tradi-
cionalmente ha sido un campo de interés tipicamente antropoldgico, aunque en parte
compartido con otras disciplinas. O, dicho de otro modo, la antropologia se interesa por
la integracién entre procesos y comportamientos, entre ideologfas y representaciones so-
ciales en el dmbito especifico de cada sociedad (como por ejemplo en la sociedad vasca),
y también por la integracién entre las précticas sociales y los derechos humanos. Esta
vocacién se refleja asimismo en la interdependencia entre la teorizacién y la aplicacién,
o en la aplicacién del conocimiento acumulado al tratamiento de cada problemitica en
estudio, en este caso, el proceso de morir y la eutanasia.

La vocacién de globalizacién e integracién también se muestra en la unién entre
la investigacién y la profesionalizacién, pues la antropologia reivindica su derecho a
participar en equipos profesionales pluridisciplinarios. Como por ejemplo en la antro-
pologia médica, donde pretende desempefar un papel de intermediaria entre el médico
y el paciente, o entre el paciente y los familiares, también en los casos de eutanasia. Esta
participacién ya se ha reconocido, dado que, por ejemplo Abt (2004), cuando analiza los
aportes de la antropologia a los cuidados paliativos, defiende la pertinencia del quehacer
del antropélogo en los servicios sanitarios (en los que se puede incluir también el trata-
miento de la eutanasia), lo que podria denominarse antropologia aplicada o de gestién.

La antropologia podria ampliar también su vocacién de globalizacién e integracién
ahondando ain miés en el estudio de distintos niveles de andlisis y de aplicacién, tanto
en los muy generales, al nivel del conocido como mundo desarrollado occidental (la
globalizacidn, el liberalismo, el postmodernismo, la individualizacién en la neomoderni-
dad,...), o al nivel de cada sociedad, o de la sociedad vasca en el contexto europeo, como
en los mds particulares, al nivel personal, como en el caso de la persona demandante
de la eutanasia, y en los intermedios, como, por ejemplo, al nivel de las organizaciones
hospitalarias, los movimientos a favor o en contra de la eutanasia, los distintos grupos o
estratos sociales, etc.

Finalmente, una cuestién que incrementa el interés y la motivacién personal por
las cuestiones relacionadas con el proceso de morir y la eutanasia desde el punto de vista
antropolégico es mi propia participacién en una red de informantes —personas y aso-
ciaciones— en la que nos comunicamos noticias o sucesos que guardan relacién con las
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transformaciones en estos campos. Esta experiencia resulta provechosa y emocionante
al mismo tiempo, ya que permite explorar el interés y el posicionamiento de muchas
personas en torno a este tema, hecho que podria fomentar el progreso y el avance en esa
etapa creativa e imaginativa en la cual se formulan hipétesis y se promueve la creacién
de propuestas para ampliar las lineas de investigacién, de acuerdo con los postulados que
propugna la abduccion desde el pluralismo disciplinario y metodoldgico.

Asociacionismo

Al reflexionar acerca de las transformaciones sociales he anticipado algunas carac-
teristicas de los procesos emergentes y también de esa etapa concreta de preemergencia
activa. En dicha etapa, en la sociedad no existe todavia un consenso generalizado respec-
to a determinadas pricticas que se comienzan a extender y, por lo tanto, no se alcanza
una normalizacién plena de las mismas. Sin embargo, esta fase no es mds que una de las
etapas de un proceso que aspira al cambio social. Los grupos que sustentan el cambio
incorporan en sus reflexiones y en sus practicas nuevos significados y valores, pues el
objetivo que persiguen es la consolidacién de un modelo que alcance la normalizacién
social e, incluso, la hegemonia social.

Cuando aplicamos estas reflexiones al proceso de morir percibimos que la colisién
entre el discurso de quienes impulsan el cambio a través de reflexiones y practicas clara-
mente alternativas al sistema dominante y el discurso de quienes se oponen al cambio
es notoria. La confrontacién de discursos que estructuran la sociedad, en funcién del
grado de aceptacién de las transformaciones que posibilitan el trdnsito de un modelo
del proceso de morir a otro diferente, se manifiesta a escala individual, pero también
surge en los grupos sociales, puesto que, en el fondo, esto supone la participacién y el
posicionamiento en procesos que cuestionan la forma de ejercer el poder o presentan
otras alternativas.

De hecho, en la mayoria de las sociedades occidentales, las transformaciones en
torno a la muerte y la eutanasia son cuestiones que movilizan a una parte importante de
casi todos los estamentos de la sociedad. Es por esto que la Iglesia catdlica y los grupos
politicos, como elementos significativos en la construccién de identidades, participan en
el debate y marcan sus posiciones. En consecuencia, se constata que, en relacién con el
punto cispide de este debate, la eutanasia, los diferentes grupos sociales manifiestan sus
respectivos posicionamientos a favor o en contra de la misma.

Una muestra de cémo se expresan dichos posicionamientos es el hecho de que, en
lo tocante a la eutanasia, existan agrupaciones o asociaciones que, a modo de constructos
que «atn no gozan de un consenso generalizado y que sus précticas no estin normali-
zadas institucionalmente» —segtin lo tomamos de la referencia a William que hacen del
Valle ez al. (2002)—, desarrollan propuestas y teorias sobre la construccién de una nueva
forma de entender el proceso de morir y la eutanasia.

En la actualidad, en el Estado espafiol, si bien existen otras asociaciones, son dos
las que han logrado mayor presencia e influencia social: la asociacién para el Derecho
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a Morir Dignamente, D.M.D., que de manera general impulsa discursos y pricticas a
favor de la eutanasia, y la asociacién ConDignidad, que, basindose en el valor absoluto
de la vida, niega, cualquier intervencion o prictica que se considere eutandsica alegando
consideraciones éticas.

Al remitirme al término de asociacionismo, he constatado que Jokin Apalategi
(1999), en la obra dirigida al estudio de los movimientos asociativos vascos, delimita
la clasificacién de las asociaciones en tres categorias diferentes: la asociacion «special
interest groups», cuyo objetivo principal se centra en la defensa de ciertos intereses eco-
némicos; la asociacién «cooperativa», cuya finalidad principal es igualitaria; y la asocia-
cién como «agrupacién organizativa voluntaria, no lucrativa y sin objetivo directamente
institucional». De acuerdo con los criterios que describe, desde una perspectiva amplia,
ambas asociaciones, D.M.D. y ConDignidad, se podrian clasificar como perteneciente
al tercer grupo, pues en la linea de G. Gurvitch, estas asociaciones son:

«Una unidad colectiva real, pero parcial, directamente observable y fundada sobre
unas actividades colectivas, continuas y activas, teniendo una obra comin que cum-
plimentar con unidad de actitudes, de obras y de conductas, que constituye un marco
social estructurable tendiendo hacia una cohesién relativa de las manifestaciones de la

sociabilidad» (Gurvitch, 1952, en: Apalategi, 1999:34-35).

Dado que D.M.D. y ConDignidad son las asociaciones mds visibles en el debate en
torno a la eutanasia, vamos a analizarlas en funcién de la estrategia de comunicacién del
discurso que defienden.

La asociaciéon D.M.D. (www.eutanasia.ws) es una organizacién internacional sin
dnimo de lucro que opera en muchos estados. En el Estado espafol lo hace a través
de una federacién de asociaciones, una de las cuales es la asociacién D.M.D./D.H.E.
(Derecho a Morir Dignamente/Duintasunez Hiltzeko Eskubidea), ubicada en la Comu-
nidad Auténoma Vasca y con agrupaciones territoriales en Araba, Bizkaia y Gipuzkoa.

Los objetivos de D.M.D., segtin consta en su direccién electrénica, son:

e Promover el derecho de toda persona a disponer con libertad de su cuerpo y de
su vida, y a elegir libre y legalmente el momento y los medios para ponerle fin.

e Defender, de modo especial, el derecho de los enfermos terminales e irreversibles
a morir sin sufrimiento, si éste es su deseo expreso.

Para alcanzar sus objetivos, D.M.D. realiza las siguientes actividades principales,
respetando el ordenamiento juridico vigente:

e Difundir en la sociedad los fines de la asociacidén, promoviendo una opinién
publica favorable a los mismos.

e Influir politicamente para que se despenalicen la eutanasia y el suicidio asistido.

e Ofrecer una atencién personalizada al socio al final de su vida: asesoramiento so-
bre los derechos de los pacientes (rechazo del tratamiento, limitacién del esfuer-
zo terapéutico, testamento vital, sedacién terminal), los recursos asistenciales, la
guia de autoliberacién, etc.
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Adicionalmente, promueve e impulsa la redaccién de un testamento vital; ofre-
ce una relacién actualizada de bibliografia, videoteca y hemeroteca relacionadas con la
eutanasia; informa acerca de los casos que, por su relevancia, ocupan un espacio central
en el debate en torno a la eutanasia; y aporta una recopilacién de publicaciones en rela-
cién con esta temdtica’.

La asociacién ConDignidad se constituye en el Estado espanol, segin ellos mis-
mos manifiestan en su pdgina web (www.condignidad.org), con el objeto de «ir creando
un fondo documental que proporcione argumentos para una reflexion serena». Asi, ma-
nifiestan que «ante el actual debate publico sobre la eutanasia, un grupo de profesionales
(médicos, juristas, psicélogos, enfermeros, expertos en ética, periodistas, etc.) hemos
puesto en marcha esta web como instrumento de reflexién, con sentido positivo».

Esta Asociacion centra el debate en torno a la dignidad que se mantiene en toda
persona en su proceso de morir, incluso en las situaciones de mayor dolor y deterioro
fisico. Por ello, en respuesta a la construccién del concepto de dignidad, y de muerte
digna que elabora D.M.D., consideran que en la medicina paliativa existen recursos be-
neficiosos para la persona enferma o dependiente. Por ello, consideran que es primordial
ampliar el marco de la prestacién de los cuidados paliativos, porque, cuando se aplican,
cubren las necesidades que tienen las personas enfermas para morir con dignidad:

«Son todavia muchas las personas que se encuentran en una grave situacion de sufri-
miento o dependencia, y que no reciben la atencién precisa ni los cuidados adecuados.
Pensamos que, para ayudar a esas personas, hay alternativas mds dignas y creativas que
la eutanasia. Consideramos que una persona no pierde su dignidad aunque padezca una
discapacidad o su cuerpo esté deteriorado por la enfermedad: en esa situacién tiene un
verdadero derecho a ser tratada de una manera digna y a recibir toda la ayuda que nece-
site». Por ello, exponen «[...] nos preocupa, y no nos parece razonable, que se valore la
posibilidad de legalizar la eutanasia cuando hay todavia muchos enfermos que no tienen
acceso a unos Cuidados Paliativos de calidad» (www.condignidad.org/bienvenido.html).

En tanto que asociacién de profesionales, ConDignidad no tiene asociados especifi-
cos a los que prestar servicio, sino que se trata de una organizacion creada para difundir
los postulados que defiende. En su estructura de comunicacién mantiene secciones es-
pecificas para las siguientes dreas:

e Un compendio de definiciones que establecen la diferenciacién entre determi-
nadas pricticas médicas y la eutanasia.

¢ Una relacién muy amplia de opiniones e informes médicos contrarios a la préc-
tica de la eutanasia.

e Un conjunto de andlisis juridicos que demuestran que la eutanasia es una prac-
tica ilegal.

e Una relacién de trabajos en los que expresan su desacuerdo con la legislacién
proeutandsica en diversos dmbitos juridicos: Holanda, Bélgica, Suiza y Oregén.

e Una seleccién de articulos en los que rebaten los principios de quienes se ma-
nifiestan a favor de la eutanasia, con lo que ellos mismos denominan andlisis de
argumentos.
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e Un compendio de articulos de fundamentacion ética'y una seleccién de articulos
acerca del sentido del sufrimiento.

e Y, finalmente, una relacién importante de noticias relacionadas con los casos de
muertes que ellos consideran eutandsicas.

Esta asociacién edita un Boletin de Novedades que distribuye electrénicamente a sus
subscriptores. Igualmente, y de modo parecido a como lo hace D.M.D., pone a disposi-
cién de los usuarios una seleccién de articulos y un fondo bibliografico recomendado’.

De la declaracién de objetivos que formulan ambas asociaciones, y de la seleccién
de temas que tratan, se desprende que éstas presentan un sesgo notorio conforme al idea-
rio que las cimenta. En este sentido, y dado el cardcter emergente de la eutanasia, cuando
analicemos en los capitulos sucesivos la construccion del proceso de morir y la eutanasia
resultard oportuno distinguir los elementos de los respectivos discursos que fomentan,
en uno de los casos, la construccién de un modelo realmente alternativo (eutanasia) y los
elementos del discurso, en el otro caso, que aun siendo nuevos (la sedacién como préc-
tica médica, por ejemplo) podrian formar parte de la cultura dominante, reproduciendo

las palabras de del Valle ez al. (2002).

Referencias bibliograficas principales

La bibliografia relacionada con las representaciones y las pricticas en torno a la
muerte y la eutanasia son abundantes y resulta pertinente sefialar desde el inicio que
si bien el enfoque principal del trabajo es antropolégico, he tratado de mantener una
visién pluridisciplinar remitiéndome a autoras y autores de otras disciplinas sociales:
medicina, derecho, sociologfa, psicologia y filosofia, fundamentalmente.

Una caracteristica que se aprecia en los trabajos que abordan el estudio de la euta-
nasia es su predictibilidad. Con ello quiero decir que la mayoria de los trabajos que he
analizado muestran, desde sus primeras pdginas, una adhesién perceptible a una de las
opciones, favorable o contraria a la eutanasia. Esto, que sucede en el saber mds acadé-
mico, se reproduce en el saber popular, lo que podria dar entender que la eutanasia es
una categoria que polariza la sociedad, que es un elemento significativo en la construc-
cién de la identidad y que la mayoria de las personas se alinean en un bando o en otro,
aprioristicamente, esto es antes de iniciar el debate, por convicciones éticas fuertemente
enraizadas en su ideologfa. Esta situacién se debe, en parte, a que, como ya he sefialado,
en la construccién de la categoria eutanasia se incluyen otras categorias, como el derecho
a morir, el concepto de enfermedad, la trascendencia del dolor, la voluntariedad, el sen-
tido de la vida, etc., cuyo debate también estd imbuido de posicionamientos ideoldgicos
previos. Por ello, puede estar sucediendo que al establecer el debate acerca de la eutana-
sia, sin precisar su alcance con mds tecnicismos, el debate conduzca a una bipolarizacién
muy ideologizada.

Otra particularidad que he percibido al revisar la bibliografia relacionada con esta
temdtica es que muchos de los conceptos substantivos del proceso de morir y de la
eutanasia se abordan desde enfoques teérico-académicos que, en general, se plantean
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en publicaciones fundamentadas en presupuestos de inmanencia y que asumen el mé-
todo cientifico. Sin embargo, al analizar otros trabajos y publicaciones se constata que
abundan los estudios con enfoques mds alejados del mundo académico y que, desde la
trascendencia 'y obviando la reflexién sobre las potencialidades cognitivas del ser huma-
no, buscan respuestas a los problemas cotidianos de las personas, respuestas que sitdan
en el dmbito de creencias religiosas tradicionales o de nuevas formas de religiosidad mds
recientes. Estas publicaciones se conocen genéricamente como libros de crecimiento per-
sonal, y pretenden responder a la demanda de autorrealizacién y de autotrascendencia
del hombre. Desde la perspectiva académica, se considera que estas publicaciones no
tienen suficiente rigor cientifico, y se les reprocha que no sustenten sus argumentos en
el método cientifico ni utilicen bibliograffa, que no construyan el conocimiento a partir
de premisas légicas, o que tiendan a sustituir, en amplios sectores de la poblacién, una
religién que consideran demasiado dogmdtica por otra que elaboran mds a la medida
de sus necesidades. No obstante, estos trabajos son muy influyentes, pues alcanzan una
difusién apreciable entre personas que, tras abrazar los postulados de estas creencias,
contribuyen a su propagacién mediante una militancia activa, y es que estas publicacio-
nes a menudo crean un cierto tipo de dependencia en sus asociados.

A rasgos generales, podriamos decir que han convertido la muerte y el dolor en
una de sus especialidades y titulan sus libros con referencias a la felicidad, la realizacion
personal, la auténtica verdad acerca de..., etc., y postulan principios relacionados con la
autorrealizacion, el poder de la mente, el arte de la liberacion y la perfeccién, el flujo de
las energfas y la meditacién. De hecho, su recurso principal para combatir el dolor, que
acompafia o precede a la muerte, es la meditacién y la aceptacién de que, en general, «el
poder de tu mente podrd detener tus sentidos».

Para la realizacién de este trabajo no he dado cabida a este tipo de publicaciones,
debido a que basan sus razonamientos en creencias y modelos de trascendencia que no
deseo asumir. No obstante, ésta no ha sido una decision fécil pues, en cierta medida,
cuando en la obra de José Miguel de Barandiaran y Ander Manterola (1995) y de Wi-
lliam Douglass (2003 [1970]), por ejemplo, se analiza esa parte tan importante del pro-
ceso de morir que es el ritual funerario, hemos encontrado propuestas que fundamen-
talmente, también, se basan en el sentido transcendente. Ello me ha llevado a recordar
la pregunta que plantea Marfa Cétedra como objeto de reflexion al analizar la muerte
en otras culturas: «;Dénde empieza la religién y acaba la estructura social?» (Cdtedra,
1988:471). M4s adelante retomaremos esta cuestién con mds detalle.

Otra peculiaridad del mundo editorial que se interesa por el tema de nuestra inves-
tigacién es que muchas de las publicaciones surgen o se divulgan a través de asociaciones
que defienden, o niegan, el derecho a la eutanasia, y enfatizan, con diferentes propésitos,
lo que significa morir con dignidad. En general, todas las publicaciones del fondo biblio-
grafico de D.M.D. incorporan argumentos favorables a la eutanasia y, del mismo modo,
todas las publicaciones del fondo bibliogrifico de ConDignidad integran argumentos
contrarios a ella. Al analizar la firma editorial de las publicaciones de estas asociaciones
se percibe también una coherencia manifiesta entre la linea editorial y los principios
ideoldgicos de sus publicaciones, como suele ser habitual en ellas.

25



Para realizar este estudio he tratado de utilizar referencias bibliogréficas plurales. No
obstante, habida cuenta del interés por descubrir los aspectos de preemergencia social
orientados a la coexistencia del modelo biografico del proceso de morir, junto al modelo
tradicional, las referencias bibliograficas a las que he recurrido son mds habituales en el
fondo bibliogrifico de D.M.D.

A continuacién describo las diferentes perspectivas de andlisis de las autoras y los
autores mds destacados que he utilizado a lo largo de este trabajo:

e Para definir y entender cémo se construyen los procesos emergentes, he consul-
tado principalmente la obra coordinada por Teresa del Valle, ya citada.
Debido a la incidencia de la perspectiva de género en el campo de los cuidados
y la atencién a la dependencia he utilizado los trabajos de las/os siguientes auto-
ras/es: Maria Angeles Durédn, una de las pioneras en el estudio de estas cues-
tiones, Cristina Carrasco, Marfa del Mar Garcia-Calvente, Maria Teresa Bazo,
Begona Arregi y Andrés Ddvila, Sira Del Rio y Amaia Pérez Orozco. También he
utilizado el trabajo de Isabel Castro, Maria Luz Esteban, Arantza Ferndndez de
Garaialde, Marfa Luisa Menéndez, Isabel Otxoa y Mari Carmen Sdiz, pertene-
cientes estas tltimas a la Plataforma por un Sistema Publico Vasco de Atencién
a la Dependencia.
e Para analizar la evolucién que en relacién con la muerte se ha producido a lo
largo de la historia en el mundo occidental, he seguido la obra del historiador
Philippe Ariés.
Para tratar las circunstancias y representaciones en torno a la muerte en la socie-
dad vasca, la obra de Barandiaran y Manterola, Douglass y Juan Madariaga ha
resultado imprescindible.
Para describir la complejidad de la categoria eutanasia he analizado la obra de
Victor Méndez. De hecho, la obra de este autor ha vertebrado una parte muy
importante de esta investigacién desde el tratamiento juridico y filoséfico.
En lo que respecta a la eutanasia también he querido contrastar las reflexiones,
casi siempre opuestas, de dos autores cuyo papel es importante en la divulgacién
del tema de la eutanasia. Uno de ellos, José Ramén Recuero, centra el debate en
el valor supremo de la vida, sea cual sea la calidad de esa vida; el otro, Miguel
Angel Nufez, analiza la existencia de otros derechos que entran en colisién con
la obligacién de vivir una vida no deseada.
Vista la incidencia que tiene el debate bioético en la reflexién acerca del proceso
de morir y la eutanasia, he prestado una especial atencién a esta temdtica. Para
desarrollarla, me he basado en la obra de Antonio Casado, asi como en la de
Diego Gracia, a quien muchos autores reconocen como creador del método
deliberativo.
Asimismo, por sus referencias al ejercicio de la profesién médica, he utilizado
la obra de Marga Iraburu para estudiar algunos de los muchos casos que ella
plantea en relacién con el debate bioético.
e Puesto que la perspectiva del derecho resulta también fundamental para anali-
zar la construccién de preemergencias en el proceso de morir y la eutanasia, he
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extraido de la obra de Margarita Boladeras una manera de afrontar el debate
juridico en torno a la eutanasia en el marco de la Constitucién espafola y de
otras leyes bdsicas del ordenamiento juridico.

e Para tratar de definir el contexto en el que los ciudadanos de las sociedades

modernas afrontan, desde nuevos puntos de vista, procesos importantes en sus
vidas, como el proceso de morir, por ejemplo, he tomado como referencia a
Ulrich Beck y Elisabeth Beck-Gernstein, asi como a Anthony Giddens y Hill
Hutton. Sus ideas acerca de la individualizacién me han parecido oportunas
para interpretar los procesos emergentes.
Por otro lado, para tratar de identificar el marco que hace posible que en nuestra
sociedad se manifiesten procesos de cambio, en la obra de Carmelo Vizquez y
Gonzalo Hervis se dan referencias explicativas de c6émo, desde los postulados de
una psicologia positiva, el papel de las emociones y una valoracién ponderada
del deseo de bienestar pueden influir en el proceso de morir.

e Por ultimo y, a pesar de que en este trabajo las referencias a su obra no son muy
numerosas, quiero hacer una mencién especial al articulo de Marta Allué*, La
Muerte en las Ciencias Sociales: Una Bibliografia, que me dio a conocer una per-
sona de esa red de informantes que he citado ya. En el afo 1983, la autora de este
articulo, remite a autores como Anastasio Arrinda, Marc Augé, Philippe Arigs,
José Miguel de Barandiaran, Roland Barthes, Julio Caro Baroja, Marfa Cdte-
dra, Pau Comes, William Douglass, Emile Durkheim, Luis de Hoyos Sdinz,
Elisabeth Kiibler-Ross, Bronislaw Malinowski, Edgar Morin, Luis Pedro Pefia
Santiago, Victor Turner, Arnold Van Gennep, Michel Vovelle, y muchos otros
mis, a través de una selecciéon de 394 referencias bibliogrificas que incorpora
a su articulo. Gracias a este trabajo tuve mi primera aproximacion a la obra de
tantos autores que habian trabajado en relacién con el tema de la muerte. Por
ser este articulo de Marta Allué uno de los primeros trabajos que utilicé al iniciar
esta investigacion, le dedico un reconocimiento especial.

Estructura del trabajo

En el Capitulo 1, desarrollamos los objetivos y las hipétesis formuladas, asi como la
metodologia utilizada. Para desarrollar el objeto de estudio, he seleccionado nueve obje-
tivos especificos, agrupados en dos objetivos principales. El primer objetivo principal se
centra en analizar la influencia de ciertas transformaciones sociales, politicas, culturales
y econémicas acaecidas a partir de la década de 1970, para demostrar que el modelo de
morir anterior y el actual son diferentes. El segundo objetivo principal se centra en estu-
diar cémo, fruto de esos cambios, se configuran dos modelos diferenciados del proceso
de morir —el tradicional y el biografico—, asi como en analizar cémo se suceden, en cada
modelo, las tres etapas. En lo tocante a la metodologia, he planteado algunas reflexiones
metodoldgicas, principalmente dedicadas a la metodologia y a la técnica de las entrevis-
tas en profundidad que he utilizado con una muestra de poblacién seleccionada a partir
de determinadas variables sociodemogréficas.
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A continuacion, el texto se estructura en dos partes.

La PRIMERA PARTE estd compuesta por cuatro capitulos.

En el Capitulo 2 se estudian los cambios sociales acaecidos respecto a la demogra-
fia, el envejecimiento de la poblacién y la necesidad de cuidar, asi como respecto a las
actitudes, las pricticas y las valoraciones asociadas al proceso de morir y a la eutanasia.

En el Capitulo 3 se analizan los cambios culturales en los modos de asumir la
responsabilidad personal y la construccidn y renovacion del discurso en relacién con el
proceso de morir y la eutanasia.

En el Capitulo 4, dedicado al estudio del proceso de morir, he analizado cémo
se configura la historia de la muerte en Occidente. Posteriormente se estudia cémo el
proceso de morir se estructura a partir de dos modelos diferenciados que denominamos
modelo tradicional y modelo biogrdfico. Para analizar dichos modelos, distingo tres etapas
caracteristicas que constituyen el proceso de morir: la etapa de la enfermedad y la depen-
dencia, la etapa préxima a la muerte y la propia muerte, y la etapa del ritual funerario.
En cada una de ellas se describen sus rasgos principales y comparamos sus caracteristicas
en los dos modelos estudiados.

En el Capitulo 5 se aborda el estudio de las diferentes definiciones que se han pro-
puesto para la categoria de eutanasia con el objetivo de agruparlas por criterios concep-
tuales y en funcién del enfoque ideoldgico. Asimismo, muestro la definicién que, en mi
opinién, abarca mejor todos sus matices, aunque he constatado que no es esta definicion
la mds habitual en la sociedad vasca.

He analizado también los cambios que se estdn produciendo en el debate bioético
y en la profesién médica. Esta es una cuestién muy importante por cuanto la aparicién
de nuevos derechos y nuevos valores en relacién con la bioética, junto con la llegada de
avances tecnoldgicos cruciales para paliar el dolor y con la manera de relacionarse con el
sistema médico, han introducido nuevos planteamientos sobre la eutanasia. Finalmente,
desarrollamos los aspectos mds importantes en relacién al debate en torno a la eutanasia.

La SEGUNDA PARTE, dedicada al trabajo empirico, analiza e interpreta los resul-
tados obtenidos a partir de la recogida de informacién en esta investigacién.

Asi, en el Capitulo 6, se analizan las estrategias mds frecuentes que se adoptan en
el cuidado de las personas enfermas y dependientes. Observamos las tensiones y los
conflictos que surgen en el dmbito familiar y social, la manera en que se construyen
nuevas formas de atencién y convivencia, asi como el valor simbdlico que se asigna a
determinadas précticas.

En el Capitulo 7, se estudia la elaboracién del proceso de morir y el conflicto que
surge entre las representaciones y las practicas. Para ello, se muestran las representaciones
y los valores més al uso, y se examina la influencia de la ideologfa —principalmente reli-
giosa y politica— y de otras variables sociodemogrificas en el proceso de morir.

En el Capitulo 8, se analizan las representaciones y las pricticas en relacién con la
eutanasia. He descrito las transformaciones que, en situacién de preemergencia activa, se
estdn produciendo con relacién a la misma y que contribuyen al surgimiento de nuevos
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derechos, nuevas éticas y nuevas practicas en la configuracién de un modelo emergente,
—el modelo biogrifico del proceso de morir.

En el Capitulo 9, se profundiza en la evolucién que se estd produciendo en el ritual
funerario. Para ello, he descrito cémo reflexionan o elaboran algunas personas las lineas
principales de su propio ritual y como esas personas atribuyen significado a determina-
das précticas del ritual.

Finalmente, desarrollo el capitulo de conclusiones que se derivan de la realizacién de
esta investigacion.
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I. OBJETIVOS, HIPOTESIS Y METODOLOGIA

Objetivos generales

Analizar la influencia de algunas transformaciones sociales, politicas, culturales y
econdmicas ocurridas en determinados dmbitos sociales a partir de los anos 1970 (de-
mografia; estructura social, econdmica y politica; sistema médico; estatus de las mujeres;
hecho religioso...) en las modificaciones que se estin produciendo respecto al proceso
de morir y la eutanasia, tanto en cuanto a la percepcién individual y la representacién
colectiva, como en la prictica, de forma que nos permita afirmar que el modo de morir
de antes y de ahora son diferentes.

Estudiar los diferentes modelos existentes para el proceso de morir, que conforma-
rian un continuum, en cuyos extremos se encontrarian lo que denominaremos modelo
tradicional y modelo biogrifico, respectivamente. Para profundizar en el contenido y las
caracteristicas de dichos modelos, dividiremos el proceso de morir en tres etapas: el pro-
ceso de enfermedad y/o dependencia, la etapa préxima a la muerte y la propia muerte,
y el ritual funerario. En cada una de esas etapas, analizaremos las representaciones, las
decisiones y las précticas concretas que se llevan a cabo de acuerdo con el sentido que va
adquiriendo la vida para cada persona.

Objetivos especificos

En relacién con el primer objetivo general de analizar cémo influyen las transfor-
maciones sociales en el proceso de morir y la eutanasia, los objetivos especificos son:

Estudiar cémo las transformaciones sociales y econémicas, en parte influidas por
los cambios demograficos (la prolongacién de la esperanza de vida, las modificaciones
en la estructura de la poblacién, la reduccién del tamano de los grupos familiares, entre
otros), tanto en la esfera social (la evolucién de la tasa de dependencia’, el crecimiento
del gasto sanitario en relacién con el PIB, etc.) y en las politicas publicas (las politicas de
sostenibilidad de la proteccién social, el tratamiento fiscal de los fondos de pensién pri-
vados, el debate en torno a la solidaridad intergeneracional, el afrontamiento de nuevos
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derechos y nuevas éticas, etc.), como en la esfera familiar (los costes emocionales, el coste
de la externalizacién de los cuidados de personas ancianas, enfermas y/o dependientes,
las disposiciones testamentarias a favor de la persona cuidadora, el lucro cesante, etc.),
pueden estar incidiendo en el proceso de morir y en la eutanasia.

Analizar cémo inciden en las personas las transformaciones del sistema médico y de
la profesién médica y de enfermerfa, principalmente debidas a la influencia de la aplica-
cién de los principios bioéticos y a la construccién de la categoria de muerte de calidad,
que generan el debate acerca del derecho a morir. Estudiar, asimismo, cémo inciden en
las personas el desarrollo tecnolégico de la medicina y los avances en el tratamiento para
paliar el dolor.

Valorar la influencia que pueden estar ejerciendo en la construccién del proceso
de morir y la eutanasia los cambios en el estatus de las mujeres (los cambios legales que
modifican las relaciones de poder, los cambios en la estructura y la organizacién de las
familias respecto al cuidado de las personas enfermas y/o dependientes, el desarrollo de
la trayectoria profesional, la negociacién de un nuevo contrato de género y de solidari-
dad entre generaciones, etc.).

Estudiar la influencia que ejerce el cambio en la forma de vivir el hecho religioso® y

analizar, desde esta perspectiva, como se interpreta el dolor, cémo se interpreta el dere-
cho a la vida en relacién con otros derechos, cémo se cualifica la percepcion del sentido
de la vida y, en general, cémo incide la idea de trascendencia en la construccién de las
representaciones y de las pricticas del proceso de morir y de la eutanasia.

Y en relacién con el segundo objetivo general de estudiar como se configuran los
modelos y las etapas del proceso de morir y la eutanasia, los objetivos especificos son:

Definir las caracteristicas de los diferentes modelos del proceso de morir, el tradi-
cional y el biografico, que permiten diferenciar los modos que se acercan mds al modelo
tradicional y los que se aproximan mds al modelo biogréfico; de forma que resulte po-
sible tanto compararlos en funcién de sus caracteristicas principales, como analizar las
relaciones entre un modelo y otro, la posible evolucién de uno al otro y, también, cons-
tatar la coexistencia de ambos modelos en un mismo contexto y en una misma persona.

Analizar la influencia que podrian tener algunas variables sociodemogréficas en las
actitudes y las pricticas relacionadas con el proceso de morir y la eutanasia. Estudiar,
entre otras, la incidencia de la edad, el sexo/género, el estatus socioecondémico, la ideo-
logia —religion y politica— y el ejercicio de algunas profesiones (medicina, enfermeria,

filosofia, derecho...).

Estudiar c6mo, desde enfoques disciplinarios, ideolégicos y politicos diversos, sur-
gen nuevas éticas y nuevos derechos que posibilitan que las personas adopten una acti-
tud mads reflexiva respecto a un proyecto de vida mds individualizado, pudiendo asumir
mayores cotas de responsabilidad y riesgo. Esta asuncién de responsabilidades perso-
nales, como una manera concreta de asumir poder, se refleja en el modo de percibir y
gestionar la salud, la enfermedad y la muerte, como parte del proceso de adquisicién de
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un mayor protagonismo, en un contexto cada vez mds interactivo, ambiguo y necesitado
de negociacion.

Profundizar, asimismo, en el estudio de las tensiones y contradicciones que se pro-
ducen entre los discursos y las actuaciones de las personas a la hora de tomar decisiones
en relacién con el proceso de morir y, mds concretamente, en la etapa préxima a la
muerte y la propia muerte, en la que, para algunas personas, el recurso a la eutanasia
constituye una alternativa.

Estudiar las vinculaciones entre la percepcién de la eutanasia y la percepcién de
otros hechos sociales como el aborto, la homosexualidad, el divorcio, el suicidio asis-
tido, etc., que también suscitan el interés de la sociedad, a través de debates politicos,
juridicos, filoséficos y, muy especialmente, bioéticos; y cuya proximidad podria derivar
del hecho de que todos estos temas plantean fendmenos mds o menos emergentes, y
mds o menos vinculados a lo que para algunos supone la prictica de conductas desviadas,
teniendo en cuenta que en este campo, con la construccién de nuevas éticas y nuevos
valores, la ideologia adquiere gran importancia.

Analizar la importancia de los media y los relatos de ficcién en la construcciéon y
la difusién de discursos y practicas en torno al proceso de morir y la eutanasia. Como
actualmente la eutanasia es un hecho social no-institucional y no-autorizado legalmente,
podria decirse que el debate social, en general, en torno a esta categoria es muy relevan-
te. Por ello, analizaremos cémo los grupos mds sensibilizados, a favor o en contra de la
eutanasia, dirigen sus propuestas a la poblacién, a través de la prensa escrita, Internet, la
televisién y, muy especialmente, el cine.

Hipotesis

Como consecuencia de los cambios que se producen en el contexto en el que se
aborda el cuidado de las personas enfermas y/o dependientes, en el seno de las fami-
lias surgen tensiones, se plantean nuevas estrategias y se opta por distintas alternativas
(contratar los cuidados, recurrir a determinados servicios publicos o privados, asignar
los cuidados a algunos miembros de la estructura familiar u otras formas combinadas).

Las transformaciones tecnoldgicas y asistenciales, asi como la aplicacién de los prin-
cipios bioéticos en el dmbito médico, ejercen una influencia relevante en los procesos
de morir. Debido a ello, el deseo de vivir se supedita a ciertas condiciones de calidad de
vida, que no siempre se logran, por lo que, en muchos casos, aflora el deseo de morir, al
que se asocia en ocasiones la idea de muerte de calidad, que implica el derecho a morir
dignamente y la formulacién de directrices personales a través del testamento vital.

Las mujeres, como consecuencia de su nuevo estatus con respecto a los hombres,
pero también por el hecho de haber padecido, y de padecer, la obligacién de cuidar,
manifiestan, con mayor énfasis que los hombres, el deseo de desarrollar una vida mds
auténoma. Por consiguiente, las mujeres se muestran mds reflexivas en cuanto a los li-
mites del derecho a recibir cuidados dentro de la familia, sobre todo en lo que respecta
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a sus hijas. Ademds, las mujeres tienen un posicionamiento mds favorable respecto a las
innovaciones que caracterizan el modelo biografico del proceso de morir.

Actualmente, la vivencia del hecho religioso se manifiesta de una manera distinta
a como se manifestaba en el pasado y, en cierta medida, posibilita la propuesta de re-
flexiones menos rigidas y de prdcticas mds acordes con los nuevos planteamientos en el
proceso de morir y de la eutanasia.

El modelo tradicional del proceso de morir, que identificamos en mayor medida
con la muerte del otro, se sustenta en el mantenimiento de ciertas pautas indicadoras
de regularidad y ortodoxia cultural; pautas que se muestran, de manera sutil, como un
sistema de sanciones y prescripciones que refuerzan los valores y las normas del pasado
formalmente asumidas por una parte de la sociedad y que, en consecuencia, dificultan o
imposibilitan las actuaciones de transformacién o cambio en la construccién del proceso
de morir.

Por el contrario, en el modelo biogréfico, que identificamos mds con la muerte pro-
pia, surgen actuaciones de cambio realizadas por personas que asumen una actitud mds
reflexiva en la construccién de un proyecto de vida individualizado, asi como cotas de
mayor responsabilidad y riesgo, y que participan del proceso de consolidacién y lucha
por nuevos derechos y nuevas éticas en relacién con el proceso de morir y de la eutanasia.

La adscripcién ideoldgica, politica y religiosa, influye en el posicionamiento respec-
to a los dos modelos coexistentes del proceso de morir. Debido a ello, las transformacio-
nes que se estin dando en el proceso de morir y la eutanasia provocan en la poblacién
tensiones que dan lugar a una situacién de conflictividad social en lo que respecta a los
multiples discursos, a veces compatibles y otras veces contradictorios entre si. Asimismo,
a nivel personal se pueden producir situaciones de disonancia cognitiva, tanto en las
representaciones como en las practicas, y entre ambas al mismo tiempo.

En cada una de las tres etapas del proceso de morir surgen reflexiones y experiencias
especificas y diferentes. De manera muy resumida, se podria decir que en la primera (la
enfermedad y/o la dependencia) se manifiesta la reflexién sobre el valor relativo de la
vida y la demanda de determinados estindares de calidad. En la segunda (la etapa préxi-
ma a la muerte y la propia muerte), emerge la percepcién de que la vida pierde sentido
y puede aflorar la idea de lo que se llama ¢/ derecho a morir, que se construye sobre la
afirmacién del derecho y no sobre la presunta ilegalidad. Finalmente, en la tercera etapa
(el ritual funerario), los puntos de reflexiéon principales suelen girar en torno al debate
acerca de la incineracién o inhumacién del cadiver, de la manera de comunicar a los
demids la muerte propia y de la demanda o el rechazo de protocolos rituales, religiosos o
civiles, mds o menos vinculados con la trayectoria vital de la persona fallecida.

Hoy en dia, los media y los relatos de ficcién son los medios principales de cons-
truccion, difusién y generalizacién del discurso en torno al proceso de morir y la euta-
nasia. De entre todos estos medios, el cine es uno de los que mds contribuye al debate
acerca del proceso de morir y la eutanasia. De hecho, la difusién e influencia de algunas
peliculas relacionadas con esta temdtica es muy considerable.
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Metodologia
Reflexiones metodolégicas

Al acercarnos al estudio de las transformaciones que se estan produciendo en el pro-
ceso de morir y la eutanasia, se constata que se trata de un objeto de estudio complejo,
no sélo porque se refiere a hechos sociales actualmente emergentes, sino también porque
su andlisis nos derivaba a multiples disciplinas sociales.

Una cuestion que guarda relacién con la metodologia es la que se refiere a las razones
o motivaciones por las cuales he elegido el tema que estamos tratando. En concreto, es-
toy apelando al cardcter subjetivo de la investigacion en las ciencias sociales, y también al
cardcter supuestamente objetivo, ambos inseparables en el investigador. En este sentido,
he tratado de mantener en todo momento una postura abierta, flexible y de curiosidad
permanente ante el objeto de estudio, buscando y analizando los aspectos a favor y en
contra, tratando de ampliar el conocimiento acerca de esta temdtica, aunque esperando
encontrar mds razones a favor que en contra de las caracteristicas que configuran el mo-
delo biografico del proceso de morir y la eutanasia, tratando asi de contribuir al cambio.

Para lograr dicho objetivo, al reflexionar acerca de la investigacién social como un
fenémeno sociohistérico siempre vinculado a procesos de poder, he sido especialmen-
te sensible a la recomendacién de autores como Martin Hammersley y Paul Atkinson
(2004:26-31) que desde la etnografia aconsejan seguir el camino de la reflexividad al pos-
tular que «la validez de las afirmaciones cientificas es siempre relativa, depende del para-
digma con que son juzgadas, [y] nunca es un mero reflejo de territorios independientes
de realidad». Esta observacién resulta pertinente cuando percibimos que, en el proceso
de morir y en la eutanasia, las transformaciones sociales, incluido el debate bioético que
contribuye a impulsarlas, estdn introduciendo nuevas reflexiones y debates que a veces
sustituyen otros debates previos y siembran la duda acerca de la neutralidad de la ciencia,
que muchas veces queda ensombrecida por un debate en el que domina la ideologia. Por
ello, conviene escuchar a estos autores cuando manifiestan que «la reflexividad implica
que las orientaciones de los investigadores puedan tomar forma mediante su localizacion
sociohistdrica, incluyendo los valores e intereses que estas localizaciones les confieren», o
cuando, haciendo referencia a la superacién del positivismo y del naturalismo metodo-
légico en la etnografia, plantean que:

«Ni el positivismo ni el naturalismo proporcionan un marco adecuado. Ambos des-
atienden su reflexividad fundamental: el hecho de que formamos parte del mundo social
que estudiamos y que dependemos del conocimiento basado en el sentido comtn y en
los métodos de investigacion. Todas las investigaciones sociales se basan en la capacidad
humana para participar en la observacién. Actuamos en el mundo social y entonces
estamos preparados para reflexionar sobre nosotros mismos y nuestras acciones como
objetos en ese mundo... Para nosotros, esta reflexividad proporciona la base para una
indagacion légica reconstruida que une, mds que separa, al positivismo y al naturalismo,
pero que va mds alld en importantes aspectos. Al incluir nuestro propio papel dentro
del enfoque de la investigacidn, y quizd incluso explotando sistemdticamente nuestra
participacién en los lugares en estudio como investigadores, podemos producir relatos
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sobre el mundo social y justificarlo sin recurrir a apelaciones futiles al empirismo, o bien
a variedades positivistas o naturalistas» (Hammersley ez a/., 2004:36).

Y esto es justamente lo que he tratado de poner en prictica en esta investigacion.

En torno a estas cuestiones, resulta oportuno evaluar la incidencia de la no-neutra-
lidad de las investigaciones cientificas. A este respecto, Hammersley ez a/. (2004) antici-
pan que no es posible que «la investigacién social es [sea], o puede [pueda] ser, realizada
en una especie de territorio autdnomo aislado de la sociedad al completo y de la biogra-
fia particular del investigador, en el sentido de que sus logros puedan quedar a salvo de
los procesos sociales y de las caracteristicas personales». De estas consideraciones surge
el debate entre las alternativas de considerar que las investigaciones etnograficas son
neutrales o estdn claramente imbuidas de ideologia y, en este sentido, adquiere relevan-
cia la opinién de estos autores que exponen: «No creemos que la reflexividad implique
que la investigacion sea necesariamente politica, o que deba ser politica en el sentido de
servir a una causa préctica particular o a unos fines practicos. Para nosotros, el principal
objetivo de la investigacidn es, y debe seguir siendo, la produccién de conocimiento»
(Hammersley ez al., 2004:31-32).

No obstante, lo que pretendo, como he anticipado ya, es favorecer el cambio, siem-
pre en el marco de los postulados de la reflexividad, sin perjuicio de contribuir a la
comprensién del mundo, ya que

«negar que la investigacién deberfa apuntar hacia objetivos politicos no es sugerir que
los investigadores tengan que, o deban, abandonar sus convicciones politicas. Se trata
de insistir en que, en tanto que investigadores, su objetivo principal debe ser siempre
producir conocimiento, y que deberian intentar minimizar cualquier distorsién de sus
conclusiones debido a sus convicciones politicas o a sus intereses pricticos» (Hammers-

ley et al., 2004:35-36).

El propésito de buscar en la investigacién efectos emancipadores es y ha sido, segin
consideran Hammersley ez 4/., una practica habitual en relacién con otras cuestiones de
estudio importantes en las ciencias sociales, como es el caso de la perspectiva feminista.
«Algo semejante también se puede encontrar en los escritos de los etndgrafos criticos y
de los defensores de la investigacién de accién emancipadora, para los que el objetivo de
la investigacion es alcanzar la transformacion de las sociedades occidentales hasta alcan-
zar los ideales de libertad, igualdad y justicia» (Hammersley ez a/., 2004:30).

Otra cuestién metodolégica a considerar deriva de la tendencia actual al recurso del
pluralismo complementario, tanto disciplinario como metodolégico, para una mejor
investigacién y una interpretacién mds segura, en relacién con el andlisis de los hechos
sociales complejos y emergentes. Por ello, al desarrollar el marco general de la investi-
gacién, he abordado esta temdtica de estudio desde un relativo pluralismo disciplinario,
ya que actualmente parece necesaria la colaboracién entre la antropologia y otras disci-
plinas para plantear el estudio desde los diferentes dmbitos sociales (religién, medicina,
derecho, etc.).

En relacién con el pluralismo metodolégico, hoy en dia se vuelve a invocar la ne-
cesidad de «abduccién», término acufiado por Peirce (1839-1914) desde la sociologia, y
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que Giner ez al. (2006:1), al adaptar su concepcién a los tiempos actuales en consonancia
con los postulados de la innovacién teérica, definen como «la etapa creativa, imaginativa
e intuitiva, en la que se formulan hipétesis y proposiciones, a partir de los conocimientos
que poseemos, acerca de algo que no ha sido observado directamente». Estos autores, al
comparar el marco metodoldgico-tedrico de la abducciéon con los marcos metodoldgico-
teéricos de la induccién y la deduccién, explicitan que «existen tres tipos de silogismos
inferenciales: inductivos, deductivos y abductivos. Mientras el razonamiento deductivo
es analitico (regla/caso/resultado), el razonamiento inductivo y el abductivo son sintéti-
cos (efecttian aserciones que no se siguen légicamente de las premisas). Pero mientras la
induccién es lineal y acumulativa, la abduccién es circular y adivinatoria; es mds débil y
provisional, pero también mds flexible». Estas tres formas de inferencia suelen funcionar
como formas independientes, pero actualmente también se utilizan en las distintas fases
del proceso global de investigacion, haciendo la siguiente distincién: en primer lugar, se
observa algin fenémeno sorprendente; a continuacién, dicho fenémeno estimula la for-
mulacién de una hipétesis (abduccion); y, finalmente, dicha hipétesis debe ser verificada
mediante deduccién y/o induccién.

Por todo ello, he tratado de seguir las recomendaciones relacionadas con la reflexi-
vidad y la abduccién, de forma que, desde las primeras fases de aproximacion a esta
temdtica, he procedido con la intencién de indagar, ser creativo y flexible e interrela-
cionar constantemente los distintos apartados de la investigacién. Para ello, he tratado
de avanzar no-linealmente, sino de modo circular, o mejor dicho, en modo de espiral
acumulativa. El disefio de esta investigacion es el resultado de este largo recorrido.

Método y técnicas

Muchas de las ciencias sociales comparten métodos y técnicas similares en las inves-
tigaciones que realizan, y la eleccién de un método y una técnica frente a otros guarda
relacién tanto con el objeto de estudio, independientemente de la disciplina desde la
que se aborde el trabajo (aunque sin olvidar que cada disciplina tiene unos modos mds
tipicos de acercamiento a los temas), como con la posibilidad de disponer de datos
cuantitativos y/o cualitativos acerca del objeto de estudio, o con la accesibilidad a las
fuentes de informacién. Por lo tanto, antes de decantarme por un método o métodos
determinados, he tratado de reflexionar sobre cudles podian ser los mds convenientes,
y he comprobado que se estdn utilizando, cada vez mds, procedimientos que combinan
varios métodos, cuantitativos y cualitativos a veces, o s6lo cualitativos o cuantitativos,
otras veces. Personalmente, he optado por el método cualitativo, sin que por ello deje
de aplicar una cierta visién cuantitativa al objeto de obtener una panordmica numérica
de estas cuestiones, porque la metodologfa cualitativa permite abordar el estudio de los
hechos sociales de forma mds flexible y rica, principalmente en lo que respecta a los
hechos sociales emergentes, como es el caso del modelo biogréfico del proceso de morir
y de la eutanasia.

Una vez elegido el método cualitativo, a fin de conocer y analizar cémo percibe,
interpreta y actia la gente en relacién con el proceso de morir y la eutanasia, he optado
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por la entrevista en profundidad como técnica principal de investigacién, pues la entre-
vista en profundidad trasciende el conocimiento de los rasgos puramente individuales
de la persona entrevistada y permite acceder al conocimiento de los fenémenos sociales.
De hecho, también Hammersley ez /. (2004:150) muestran interés por esta técnica,
distinguiendo aspectos importantes con relacidn a: la seleccion de los informantes, el rol
del investigador, las diferencias entre las entrevistas directas e indirectas o la posibilidad
de utilizarlas también para la observacién participante, técnica ésta que ha permitido in-
troducirme en esta temdtica, en la fase de aproximacién del inicio de esta investigacidn.

Ademds de las entrevistas en profundidad, también he utilizado otras técnicas, ade-
cuadas para nuestro objeto de estudio, de acceso a los datos empiricos de las unidades de
observacidn. Asi, he realizado observacién participante entre los grupos de personas que
acudieron a las conferencias que he dado en distintas ocasiones, y he utilizado la técnica
de la discusién grupal en las reuniones frecuentes que he mantenido con un grupo de
personas de Gipuzkoa (principalmente Donostia), Baiona y Biarritz, como lo describo
mis adelante.

Unidades de observacion

El hecho de que se estén produciendo importantes transformaciones en el proceso
de morir y la eutanasia nos obliga a recurrir a un amplio conjunto de fuentes de infor-
macién, teniendo en cuenta que el objetivo principal de esta investigacion es tanto el
andlisis de la influencia que ejercen algunas transformaciones sociales y culturales en el
propio proceso de morir y la eutanasia, como el estudio de la configuracién del proceso
de morir de acuerdo con dos modelos diferentes que enmarcan las tres etapas del mismo.

Para cumplir estos objetivos, he utilizado como unidades de observacién diferentes
tipos de discursos, pricticas y publicaciones que se estin produciendo en torno a esta
compleja temdtica. Dividiremos las unidades de observacién en cinco grupos.

La primera unidad de observacién estd constituida por las publicaciones de de-
terminados autores, que han marcado o estdn marcando la pauta de conocimiento en
torno al proceso de morir y la eutanasia. Al seleccionar a dichos autores he tratado de
dar representacién a las tendencias ideoldgicas mds variadas. De forma andloga, al ela-
borar el marco tedrico, he incluido las perspectivas de estudio de otras ciencias sociales
y humanas tales como la sociologia, la politica, la medicina, el derecho, la economia,
la filosoffa, la ética o la psicologia, que también contribuyen al mejor conocimiento de
esta temdtica. Asimismo, he trabajado sobre informacién estadistica elaborada por or-
ganismos gubernativos que contribuye de manera efectiva al conocimiento del proceso
de morir y la eutanasia. Segtin se desprende del andlisis de la bibliografia, he utilizado
multiples referencias.

La segunda unidad de observacidn estd principalmente constituida por una muestra
significativa de personas (no necesariamente representativa desde el enfoque estadistico,
pero si en tanto que representacion social de la temdtica a estudiar) con las que he man-
tenido entrevistas en profundidad. Esta muestra cubre un amplio espectro, tanto por su

38



implicacién ideoldgica en el debate acerca del proceso de morir y la eutanasia, como por
las motivaciones que producen en estas personas dichos debates y, finalmente, también
por su inclusién en determinadas variables sociales y demograficas que he considerado
relevantes, tanto en los objetivos como en las hipétesis.

Como estamos suponiendo que las representaciones y los comportamientos son
sensibles a diferentes pardmetros de la estructura social, he reflexionado acerca de la
posibilidad de que puedan desprenderse datos significativos, en relacién con la edad, el
sexo/género, el nivel de formacién, el estatus socioeconémico, la experiencia de haber
ejercitado cuidados familiares o profesionales, la adscripcidn religiosa, y la pertenencia a
determinadas asociaciones.

La tercera unidad de observacién estd constituida por las reuniones celebradas du-
rante las conferencias que he dado, utilizando la técnica de la observacion participante,
en Gipuzkoa a lo largo de 2009, 2010 y 2011 en relacién con la elaboracién del proceso
de morir, con el debate acerca de la eutanasia y con los contenidos que potencialmente
se podrian incluir en el testamento vital, en las que he compartido con los oyentes —los
investigados—, en su propio contexto, sus experiencias de vida con relacién a estas cues-
tiones’.

He recurrido a la misma técnica de observacién participante, a lo largo de 2009,
2010 y 2011, a través siete largas discusiones grupales con un grupo de mujeres que
viven en las cercanfas de Baiona y de Biarritz. Este grupo de mujeres, casi todas ellas de
edad avanzada, me relataron, por ejemplo, las circunstancias minimas de calidad de vida
que deberfan concurrir en sus vidas, por debajo de las cuales desearian ejercer su derecho
a morir, mediante la eutanasia.

Asimismo, con el propésito de investigar el escenario en el que se producen los
hechos, a lo largo de marzo y abril de 2007 entrevisté a diversos responsables y emplea-
dos de la empresa guipuzcoana Funeraria Vascongada Ehorzketak y pude presenciar en
directo la incineracién de varios caddveres en los hornos crematorios. Ademds, como
parte de la investigacion, recorri algunas de las salas en las que estaban expuestos los
caddveres de las personas, acompafados por sus familiares y amigos, tratando de mante-
ner, ante las escenas vividas, una actitud creativa e imaginativa para formular hipétesis y
proposiciones acerca de algo que todavia no habia observado directamente, tal y como
he enunciado en las reflexiones metodoldgicas de este mismo capitulo.

En esta misma unidad de observacién he incluido la red de amigos y amigas —que
llamo red de informantes—, que me han hecho llegar comentarios y noticias aparecidos
en prensa y que me han relatado, también, experiencias personales. Asi, por ejemplo,
he podido acceder a un conjunto importante de esquelas publicadas en los periédicos
locales de Québec que muestran ciertas caracteristicas diferenciales entre nuestra manera
de confeccionar las esquelas y la suya. También desde Québec, he recibido el testimonio
manuscrito de Gisele, la madre de otro informante, que a los 89 anos redacté una carta
muy intima en la que manifiesta su deseo de morir debido a los dolores que padecia y
a la mala calidad de vida que tenfa. Asimismo, recibi el libro de Derek Humphry, Exir
Final. Pour une morte dans la dignité (Salida Final. Por una muerte con dignidad), que
Gisele guardaba en su mesilla y que, antes de morir, habia subrayado y apostillado con
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muchas notas escritas desde su conocimiento y experiencia como enfermera desde los
18 afos, algo que le gustaba precisar. Este libro lo encontré mi informante y amigo tras
la muerte de su madre, y me lo ha obsequiado (sirva este comentario como senal de
agradecimiento).

También he analizado el testamento vital de una mujer de setenta anos que, al saber
que estdba realizando un trabajo sobre estas cuestiones, quiso entregarme su propio tes-
tamento para que lo pudiera utilizar, si ése fuera mi deseo.

La cuarta unidad de observacién estd constituida por algunas de las aportaciones
principales del cine, la literatura, la prensa, la radio e Internet, en relacién con esta te-
mitica. Esto se debe a que estos medios transmiten un importante valor normativo a la
sociedad, pues desde ellos se formulan discursos asociados a determinadas maneras de
pensar. Algunos ejemplos de los elementos que constituyen dicha unidad de observacién
son:

En el dmbito del cine, peliculas tales como: Mar adentro®, Million Dollar Baby’,
Las invasiones bdrbaras' y Cosas que importan''. Estas peliculas han ejercido una gran
influencia en la poblacién y, ademds, diferentes plataformas sociales'” las han tomado
como ejemplo para sustentar su propio debate, principalmente en Internet.

En el teatro, la obra Aitarekin bidaian", escrita por Arantxa Iturbe y Agurtzane
Intxaurraga, y dirigida por esta tltima, pone en escena el conflicto de un hombre joven
que, tras prometer a su madre que cuidarfa de su padre, se ve forzado a renunciar a su
propia vida por cuidarle.

En la literatura, aunque hay numerosas obras relacionadas con esta temdtica, he ele-
gido, entre otras que citaré a continuacidn, la obra de Simone de Beauvoir (2003), Una
muerte muy dulce. En este libro, la autora, cuya obra literaria en general queda caracte-
rizada en parte por la preocupacién por la muerte, describe de modo autobiogrifico las
experiencias vividas con ocasién del fallecimiento de su madre, Francoise. Esta narracién
recoge una manera poco tradicional de vivir el proceso de morir e incorpora muchas de
las caracteristicas, en situacién de preemergencia social entonces, que asignamos al mo-
delo biografico del proceso de morir.

Debido al valor testimonial y biogréfico del documento, en este apartado también
incluyo el relato de Ramén Sampedro, Carzas desde el Infierno, en el que Ramén plasma
sus reflexiones acerca de su derecho a morir, sin reconocer a los demds ningtn derecho
a tutelar o custodiar su vida. Muestra del valor testimonial de esta obra es el hecho de
que Alejandro Amendbar, conmovido por este emotivo libro —dice la resefia editorial del
mismo—, quisiera rendirle homenaje con su pelicula Mar Adentro.

Ortro testimonio que muestra una manera muy personal de vivir el proceso de morir
es la obra escrita a modo biografico por Noélle Chatelet (2004), La derniére lecon. En
este libro, la autora narra la experiencia de compartir con su madre la dltima etapa de
su vida, a partir del momento en que anuncia, sibitamente y por escrito, que ha puesto
fecha al dia de su muerte —un dia elegido, tras analizar el calendario de las celebraciones
familiares, «pour déranger le moins posible» (para molestar lo menos posible)—; dia en
que, fatigada ya por el peso de los afos, se suicidard. En esta obra, se muestra el compro-
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miso de una madre que quiere vivir su vida con autonomia y el dolor de una hija que, a
pesar del sufrimiento, acepta la decisién de su madre y la acompafa con respeto y amor.

Me referiré también a la novela de José Luis Sampedro, La sonrisa etrusca, en la que
el autor describe un personaje que, al envejecer y enfermar gravemente, debe abandonar
su mundo rural y trasladarse a una gran ciudad, Mildn. En aquella ciudad la vida mo-
derna trastoca el orden de la manera tradicional de vivir el proceso de morir y le ofrece
la posibilidad de ejercer su derecho de autonomia estableciendo para si mismo el limite
en que las condiciones de vida hacen que tenga sentido vivir.

Pero una obra literaria de excepcional valor, debido a la importancia que tiene
en relacidn con la eutanasia, es la novela Los Thibault, escrita por el Premio Nobel de
Literatura de 1937, Roger Martin du Gard. Para algunos estudiosos del tema de la eu-
tanasia, por ejemplo Luis Montiel (2007), especialista en las relaciones entre literatura y
medicina, esta obra, tal como lo indica en el propio titulo de su trabajo, es «la novela de
la eutanasia». Efectivamente, la manera en que du Gard describe, a través de la familia
Thibault, el recurso ocasional a la eutanasia para paliar el sufrimiento ante determina-
dos casos de muertes muy dolorosas, convierte la novela en «un documento histérico
de gran interés que nos muestra como se planteé dicho tema en la sociedad europea de
comienzos del siglo XX, los fundamentos ideoldgicos de los diferentes discursos sobre el
mismo». Ademds, Montiel afiade que «algunos elementos de aquel pasado perviven atin
en ciertos sectores de la sociedad actual» (Montiel, 2007:92).

En el 4mbito de la prensa, he elegido algunos diarios que se podrian considerar
representativos de las distintas orientaciones ideolégicas en la sociedad vasca, principal-
mente Diario Vasco, Gara, Berria, y El Pais, de los que he hecho un amplio seguimiento
desde el inicio de la investigacién en 2007 hasta la actualidad. Adicionalmente, y de
manera mds metddica e intensa, he analizado los diarios Diario Vasco, Gara'y Berria, du-
rante un periodo de tres meses, entre enero y marzo de 2008, es decir, durante los meses
anteriores a las elecciones generales en el Estado espanol (el 9 de marzo de 2008), pues
supuse que las referencias, o no-referencias, a la eutanasia en los programas electorales
de los distintos partidos proporcionarfan informacién vélida respecto a la situacién del
debate politico en torno a este tema.

En el dmbito de la radio, he seleccionado algunas de las emisoras que mds segui-
miento han hecho de ese grupo compacto de temas que siempre parecen ir unidos: la
eutanasia, el aborto, los matrimonios entre homosexuales, etc. En concreto, el escuchar
algunas de las emisiones de Radio Maria y de la COPE, por ejemplo, me ha aportado
informacién acerca del posicionamiento de la Iglesia catélica en relacién con la eutana-
sia. Asimismo, otras emisoras, como Radio Euskadi, también han comentado noticias
importantes con relacién a esta temdtica durante el periodo de investigacién.

En el 4mbito de la television, cabe destacar algunos documentales emitidos que han
ejercido una influencia apreciable en la poblacién. Me refiero, por citar algunos ejem-
plos, al programa Cara a Cara emitido por CNN el 28/10/2007, en el que se desvela
que muchos de los prisioneros de Awschwitz'* no se suicidaron «porque tenfan a alguien
a quien amar, y eran amados por alguien», segtin relataron Alex Rovira y Francesc Mi-
ralles, autores de E/ laberinto de la Felicidad, libro que estaban presentando; también al
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reportaje titulado La Ultima Llamada dentro del programa Documentos TV emitido por
TVE2 el 3/2/2009, que describe las actuaciones de un grupo significativo de ancianos
y ancianas de Australia que emprenden, dentro del cumplimiento de la ley, un proceso
para garantizarse el suicidio «sin que se deriven responsabilidades para los demds». Es-
tos documentos me han sido ttiles para profundizar en el conocimiento del estado del
debate acerca de la eutanasia, cuestién ésta muy importante cuando la comunicacién
se realiza por medio de un medio, como la television, que tanta influencia tiene en la
difusién de estas ideas.

Finalmente, como quinta unidad de observacién, he seleccionado informacién y
noticias publicadas en Internet y también en la prensa cuando, con ocasién de algiin
caso excepcional relacionado con la eutanasia, el tema adquirfa gran relevancia social.
Al seleccionar dichas informaciones, he tratado de que cubrieran una parte importante
de la casuistica que analizamos. Asi, los casos seleccionados, ademds de la notoriedad
que obtuvieron —unos en el dmbito internacional y el tltimo que citamos en la sociedad
vasca principalmente—, inciden en los siguientes aspectos:

e El conflicto entre los postulados de la bioética y el marco juridico imperante; la
influencia de la religién catdlica en el proceso de morir y la eutanasia.

e La importancia de la eleccién del espacio donde morir (en casa, en un hospital
privado o en un hospital pablico), para ejercitar mejor el derecho a morir; los
limites borrosos entre eutanasia, suicidio asistido y sedacién.

¢ El modo de practicar militancia a través de los media al retransmitir el propio
suicidio asistido ampardndose en las posibilidades que ofrecen las diferentes le-
gislaciones.

e El debate acerca de lo que hay que hacer en la situaciéon de personas en coma y
el derecho de los padres a cumplir la supuesta voluntad de la persona enferma.

e El debate acerca de los nifios y nifias con enfermedades muy graves que no les
permitirdn vivir con minimos de calidad; la interpretacién y el compromiso de
los profesionales de la medicina para definir los limites de la enfermedad que
determinan si una persona puede o no recibir la sedacién.

e Finalmente, la reflexién acerca de una persona de nuestro entorno mds préximo,
en Donostia/San Sebastidn, que, aunque no estd enferma, estd ya hastiada de la
vida y decide suicidarse y dejar testimonio de su militancia como persona que
disefa su proyecto de morir.

Entre los casos estudiados, destaco los siguientes:

¢ Ramén Sampedro: aquejado desde el 23 de agosto de 1968 de una tetraplejia
postraumdtica irreversible con seccién medular que le produjo una inmovilidad total
(todo el cuerpo excepto la cabeza: «soy una cabeza sin cuerpo», segtin sus propias pala-
bras), interpuso una demanda ante el Juzgado n° 5 de Barcelona (30/4/1993) pidiendo
autorizacion judicial para no verse forzado a ingerir alimentos por via artificial y para
que su médico de cabecera pudiera recetarle firmacos sin incurrir en un delito de ayuda
al suicidio. La autorizacién le fue denegada por motivos formales.
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Su recurso a la Audiencia Provincial de Barcelona fue desestimado por un auto el
29 de febrero de 1994 que confirmé el anterior. Tampoco tuvo éxito su recurso ante el
Tribunal Constitucional, que también alegé motivos procesales para la inadmisién. Lo
mismo sucedi6 con el Tribunal de Estrasburgo que desestimé la peticién por motivos
de forma.

Finalmente la Audiencia de A Corufa establecié (27/11/1996) que Ramén Sampe-
dro, a pesar de los veintiocho afios que llevaba postrado en la cama, no tenia derecho a
solicitar tal ayuda. El auto del Tribunal reconoce que «la privacién de la propia vida con
la aceptacién de la propia muerte es un acto que la ley no prohibe», pero recuerda que el
auxilio al suicidio es un delito tipificado en el antiguo Cédigo Penal y también, aunque
de forma atenuada, en el nuevo. Si bien el nuevo Cédigo Penal no sanciona el simple
auxilio, sino el necesario.

Después de tres décadas de lucha incansable por el reconocimiento legal de lo que
habia considerado su derecho a morir, el tetrapléjico Ramén Sampedro puso finalmente
término a su vida en el pueblo de Boiro (A Coruna) ingiriendo —mediante una pajita— el
cianuro potdsico contenido en un vaso que alguien puso frente a él —a peticién suya—
para que pudiera beberlo. Ramona Maneiro, intima amiga de Ramén y su cuidadora
durante los dltimos meses de su vida fue detenida bajo la acusacién de cooperacién
necesaria al suicidio, si bien fue posteriormente puesta en libertad sin cargos por insufi-
ciencia de pruebas. Posteriormente, en 2005, cuando ya habia prescrito el posible delito,
Ramona confes6 que ella puso el cianuro en el vaso.

Pocos dias antes de su muerte, Ramén Sampedro habfa redactado un documento
de quince cuartillas dirigido a los jueces y a las autoridades politicas y religiosas, en el
que reflejaba su penosa situacion, después de veintinueve afios, cuatro meses y algunos
dias y anunciaba su decisién de terminar con su vida, ante una situacién que estimaba
como una humillante esclavitud, pues él consideraba que la vida es un derecho y no una
obligacion.

¢ Inmaculada Echevarria: El 18 de octubre de 2006, esta mujer de 51 afios, que
sufria una enfermedad degenerativa denominada distrofia muscular progresiva, declara-
ba publicamente en el hospital de Granada donde vivia desde hacia 9 afios conectada a
un ventilador mecdnico: «Mi vida no tiene mds sentido que el dolor, la angustia de ver
que amanece un nuevo dia para sufrir, esperar que alguien escuche, entienda y acabe con
mi agonfa»; «lo Gnico que pido es la eutanasia; no es justo vivir asi».

Dias después, Inmaculada comunicé al Hospital San Rafael de Granada que recha-
zaba la respiracién artificial, el tratamiento que la mantenia con vida. Su solicitud fue
enviada a la Junta de Andalucia que, tras emitir un dictamen ético y juridico, acordé que
la paciente tenfa pleno derecho a rechazar el tratamiento y que debia ser sedada previa-
mente para evitar el sufrimiento en la agonia.

Sin embargo, Inmaculada tuvo que ser trasladada a un hospital publico ante las rei-
teradas presiones que el Vaticano ejerci6 sobre la Orden de San Juan de Dios para que la
desconexién no se produjera en un hospital catélico. Finalmente, murié el 14 de marzo
de 2007 cinco meses después de declarar publicamente que querfa morir. Este caso es,
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en opinién de muchos autores, el antecedente de la llamada Ley andaluza de Muerte
Digna, de marzo de 2010.

e Craig Ewert: Este britdnico de 59 afios autorizé en 2008 que se retransmitiera
por televisién —en el canal SKY- el reportaje de su suicidio asistido realizado en una
clinica suiza donde, al contrario que en el Reino Unido, el suicidio asistido es legal en
determinadas circunstancias. Craig sufria una enfermedad neuronal y su muerte ha re-
abierto en el Reino Unido el debate en torno a la eutanasia.

e Fluana Englaro: Esta mujer italiana, que naci6 en Lecco 25 de noviembre de
1970 y murié en Udine el 9 de febrero de 2009, se mantuvo en estado vegetativo pro-
vocado por un accidente de trfico el 18 de enero de 1992 hasta la fecha de su muerte.
Ante la situacién irreversible de la hija, su padre apoyé que se suspendiera el suministro
de alimentos, dejandola morir, ya que, segtin él, Eluana «habria expresado claramente el
deseo de morir en caso de sufrir un accidente que la dejara en coma o en estado vegetati-
vor. El caso generd tal controversia que el debate en torno a la eutanasia llegé al dmbito
politico y judicial.

El caso fue llevado a los tribunales y la peticién del padre fue rechazada en diciem-
bre de 1999 por la Corte de Apelaciones de Mildn y en abril de 2005 por la Corte de
Casacion. El 16 de octubre de 2007, la misma Corte de Casacidn le concedié un nuevo
juicio, decisién que fue duramente criticada por el Vaticano. En julio de 2008, la Corte
de Apelaciones de Mildn sentencié que el padre y tutor de Eluana, Beppino Englaro,
tenia permiso para interrumpir el suministro de alimentacién e hidratacién.

Desde el afio 1994, Eluana habia estado al cuidado de unas religiosas, las Hermanas
de la Misericordia, en la Clinica Beato Luigi Talamoni, en Lecco. Su padre decidié tras-
ladarla a otro hospital para que se hiciera efectiva la interrupcion de su tratamiento. La
opinién publica discrepé de la sentencia de la Corte de Apelaciones: algunos, como el
Partido Radical Italiano, se mostraron a favor y otros, tales como el periodista Giuliano
Ferrara y los sectores religiosos, en contra.

En una de las escasas apariciones publicas que hizo antes de la muerte de Eluana,
Beppino Englaro afirmé que, pese a encontrarse legalmente facultado para suspender
el tratamiento de su hija, no estaba dispuesto a proceder hasta que todo el proceso de
apelacién hubiera concluido.

El 13 de noviembre de 2008, la Corte Surpema de Italia concedié al padre de
Eluana el derecho a desconectarla de las mdquinas que le permitian seguir con vida. Esta
decisién encontré la inmediata oposicion del gobierno italiano y de la Iglesia Catélica.
El cardenal Ennio Antonelli, presidente del Consejo Pontificio para la Familia, sefal6
que: «Eluana estd en estado vegetativo”, pero no es vegetal. Es una persona que estd
durmiendo. La persona, incluso en tal estado, mantiene toda su dignidad. La persona es
valiosa en si misma, no por cuanto ella consume o produce, o por el placer o satisfaccién
que puede dar a otros».

En febrero de 2009 la trasladaron a un hospital privado de Udine, donde un equipo
médico (constituido s6lo por voluntarios) la asistirfa mientras permaneciese en él. El 6
de febrero de 2009, Silvio Berlusconi redacté un decreto que pretendia obligar a man-
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tener el tratamiento de Eluana, pero el presidente de la Repiblica, Giorgio Napolitano,
rehusé firmarlo, impidiendo que entrase en vigor.
Finalmente Eluana murié el 9 de febrero de 2009.

e Hannah Jones: Esta nifia inglesa de 13 anos vivié desde los cuatro anos en con-
tinuas idas y venidas a los hospitales y padecia una extrana forma de leucemia desde que
tenia cinco afios. Para parar el cdncer, fue sometida a un tratamiento de quimioterapia
que acabé provocdndole una lesién importante de corazén. En 2008, con sélo 13 anos,
gané una batalla legal para impedir que le realizaran un trasplante de corazén que no le
garantizaba una vida de calidad. Sus padres aceptaron la decisién. Posteriormente, en
2009, el dia en que cumplia 14 afios, cambi6 de opinién y fue trasplantada del corazén.

e Maria Antonia de Liébana: Esta mujer de 78 afos fallecié en diciembre de
2009. Un mes antes habia sufrido un infarto cerebral que la dejé en coma. Su médico
no le daba esperanzas de mejoria pero insistid, en contra de la voluntad de su familia, en
alimentarla artificialmente. Finalmente, la familia la trasladé a su domicilio en Madrid,
donde el equipo médico del doctor Montes la sedé y fallecié horas después.

¢ Emilio Quilez Royo: Este vecino de Donostia/San Sebastidn puso fin a su vida
el 24/6/2008 suicidindose en su propio domicilio. Emilio —cuenta Felipe Izagirre, uno
de sus amigos— no padecia ninguna enfermedad degenerativa. En opinién de este amigo
«ha sido un suicidio anénimo, consciente, cerebral. A sus 77 anos, pensaba que habia
llegado su momento, y creo que su decisién merece respeto porque ha sido un final tan
digno como cualquier otro, desprovisto de todo dramatismo». Antes de morir, Emilio
dejé disenada una esquela muy personalizada que no quiso que se publicara en la prensa.

En general, a todo el material que he recopilado en relacién con estos casos', a los
testimonios que he recibido de la red de informantes, a las obras de cine, de literatura,
de prensa, de television, etc., les es de aplicacién el comentario de Hammersley ez 4.
(2004:175) quienes subrayan el valor etnogréfico de los documentos, en la medida que
aportan una manera de construir una versién convincente del presente. Por ello, incluso
aunque tengan ciertas caracteristicas de ficcidn, el cine, la literatura, etc. pueden resultar
provechosos como elementos de comunicacién para los grupos mds alejados del poder.

La eleccién de un marco contextual tan amplio en estas cinco unidades de observa-
cién nos permite analizar las tensiones y conflictos que surgen entre las representaciones,
es decir, entre los conocimientos en forma de creencias, percepciones y actitudes, y las
prdcticas, es decir las realizaciones y las intenciones comportamentales.

Todas las referencias que he citado al describir las unidades de observacién han
contribuido al proceso de inmersién en esta temdtica. De manera global me han servido
para interiorizar y captar una vision general del objeto de estudio. Las referencias mds
tedricas, incluidas en la primera unidad de observacién, me han ayudado a configurar
el marco del conocimiento actual. Otras referencias, principalmente las que he recogido
de esa muestra de personas que he entrevistado o con las que he mantenido reuniones
grupales, asi como los relatos de ficcién que he seleccionado y las referencias tomadas
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de los media, han sido utiles para verificar que los hechos descritos se incorporan en las
representaciones y en las précticas del proceso de morir y la eutanasia, y forman el sopor-
te del andlisis empirico de esta investigacién. Algunas de estas unidades de observacién
transmiten un mensaje mds directo, mientras que otras se infiltran en el trabajo a modo
de un sistema capilar que nutre todo el proceso de construccién de este andlisis.

Entrevistas en profundidad

Siguiendo una de las recomendaciones metodoldgicas relevantes que se deben tener
en consideracién al realizar entrevistas en profundidad, he dirigido el desarrollo de las
mismas con la ayuda de un guién que incluye las preguntas debidamente estructuradas y
con matizaciones pertinentes a las hipStesis previas de trabajo. Para ello, he recogido una
secuencia de 108 preguntas que las he clasificado en los siguientes apartados temdticos:

1. El proceso de morir

2. La enfermedad, la muerte, el sistema médico

3. El derecho a ser cuidado/a y la obligacién de cuidar: solidaridad familiar e
intergeneracional

4. Incidencia de la religién

5. En relacién con la eutanasia

6. El ritual funerario

7. Informacién: desde los media y relatos de ficcion

Al realizar las entrevistas, he constatado ciertos comportamientos especificos en
algunas de las personas entrevistadas. En ese sentido, resumo a continuacién algunos de
los episodios:

Por lo general, cuando he pedido a las personas que accedieran a ser entrevistadas,
las respuestas han sido casi siempre positivas. Ademds, tengo la sensacién de que, a excep-
cién de algtin profesional de la medicina que ha podido tacharnos de practicar un cierto
intrusismo en esta temdtica que considera objeto de especializacion de la medicina, el
resto de las personas, sobre todo las que han vivido o viven la experiencia de cuidar, nos
han confesado que han disfrutado repasando sus trayectorias vitales en relacién con el
caso, o los casos, en que han intervenido, casi siempre con un gran nivel de implicacién.

En relacién con otras cuestiones, he constatado que:

e El hecho de que una persona se vea implicada en el proceso de morir de alguien
cercano, lleva a la persona a interesarse por el debate y a posicionarse respecto a
los problemas que surgen durante el proceso de morir y la eutanasia.

e Aunque hayan transcurrido muchos anos desde que se produjera el hecho luc-
tuoso, un grado de emotividad permanece y aflora al recordar el hecho narrado.
Me atreverfa a decir, incluso, que, en bastantes casos, la entrevista ha podido
surtir cierto efecto terapéutico.

e Tengo la sensacién de que los relatos que han contado son veraces y que no se
han producido ocultaciones considerables. De hecho, la mayoria de las personas
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entrevistadas han quitado importancia a la cuestién del anonimato y han mani-
festado que no les importaria ser reconocidas.

e Considero que las personas entrevistadas, y también el entrevistador, hemos
profundizado en el proceso reflexivo que entrafa la construccién del proceso de
morir y de la eutanasia.

Sin embargo, cabe también sefalar algunas dificultades de la investigacion, pues
no he podido realizar dos entrevistas que me hubiera podido realizar, a pesar de haberlo
intentado.

Por un lado, hubiera querido entrevistar a una persona a quien se le hubiera diag-
nosticado un proceso terminal, para poder debatir con ella los temas recogidos en el
guién de la entrevista. No pude hacerlo, pero consegui una aproximacién estimable al
entrevistar a José, que no era un enfermo terminal cuando realizamos la entrevista, pero
si sufrfa una discapacidad importante y falleci6 a los meses de haber conversado con él.
Me fue imposible conseguir una entrevista con un enfermo terminal porque, a pesar de
que lo intenté en una residencia de ancianos donde habia varias personas en esa situa-
cién, la direccién del centro consideré que aquello podria perturbar la discrecién que se
exige a la muerte.

Por otro lado, hubiera querido entrevistar a una madre que desde el nacimiento de
su hija o hijo, con un problema de parilisis cerebral, se hubiera encargado de su cuidado
a lo largo de muchos afos. Es posible que este encuentro nos hubiera acercado mads al
debate acerca de la importancia de la calidad de vida en relacién con el proceso de morir
y la eutanasia.

Otras cuestiones relacionadas con el trabajo de campo realizado para recoger los
testimonios han sido:

® De las 15 entrevistas de la muestra, 12 de ellas se llevaron a cabo en Gipuzkoa,
una en Navarra, una en Bizkaia y una en Madrid (aunque esta tltima la acor-
damos en una reunién previa con la persona entrevistada en Vitoria/Gasteiz).

e Todas las entrevistas se celebraron entre el 16 de abril de 2008 y el 4 de enero
de 2010.

e He tenido interés en entrevistar a miembros de una misma familia porque me
interesaba contrastar las versiones que los distintos miembros podian aportar
respecto a un mismo suceso. La primera experiencia de entrevistar a personas
de una misma familia tuvo lugar con José y Karmele (padre e hija). La otra ex-
periencia ha sido la de la familia formada por Miren Josebe, su hija Lorea y su
hijo Unai.

e Finalmente, en dos casos concretos he obtenido, a modo de entrevista dual, los
extensos comentarios de Enrique en relacion con su padre, también llamado
Enrique, y de Mirentxu, en relacién a su tia Manoli, quien nos relaté cémo su
tia le pidié que la ayudara a morir.
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Presentacion de las personas entrevistadas

Al objeto de conocer mejor a nuestros informantes y de facilitar la lectura de la
parte empirica de este trabajo, incorporo una informacién, siquiera somera, y modifi-
cando los nombres, acerca de las personas que configuran la muestra. Al presentarlas he
mantenido el orden cronolégico de realizacién de las entrevistas:

Jose AzpIrOZ (E-1). A los 82 afos, José, que hasta esa fecha se encontraba en muy
buenas condiciones de salud, sufrié una trombosis que le dejé el lado izquierdo parali-
zado. Resulta dificil cuidar a José en su casa porque su esposa tampoco estd demasiado
bien y porque, a pesar de que en su misma casa también viven el hijo con su esposa y los
dos hijos de ambos, todos tienen obligaciones laborales fuera de casa. Por lo tanto, han
acordado que José acuda a un centro de dfa.

Para José la vida se ha tornado muy dura y nos comenta que sufre mucho al verse
tan inutil y necesitar ayuda para todo. Ademds, se da cuenta de que entre su hija y su hijo
se producen discusiones a causa de la organizacién de su atencién y cuidado.

A pesar de que José es un hombre muy religioso, ante la pérdida de autonomia y de-
bido al trabajo que cree que estd originando en su familia, manifiesta su deseo de morir
y comenta que, en muchas ocasiones, ha pensado en acabar con su vida.

KARMELE AzpPIROZ (E-2). Karmele, la hija de José, es una mujer de 53 afios muy
comprometida con los movimientos de base de la Iglesia catélica, pero que, por el hecho
de ser mujer y de no ejercer una profesién remunerada fuera de casa, se siente demasiado
involucrada en el cuidado de la parentela enferma o dependiente. Le gusta ayudar, pero
quiere que las cargas de cuidar a su padre se repartan mds equitativamente con su her-
mano, pues sabe ademds que sus padres han realizado disposiciones testamentarias que
benefician al hermano porque éste convive con ellos.

En el dmbito de la familia han surgido desavenencias en relacién con el cuidado del
padre y sorprende la manera tan diferente en que el padre y la hija plantean estas desave-
nencias. El padre, que es una persona aparentemente muy comprensiva y respetuosa con
los demds, se considera merecedor de estos cuidados como contrapartida de lo que él ha
hecho por toda la familia. En cambio, para Karmele, la exigencia de su padre es excesiva,
y dice haber descubierto a un padre desconocido que le ha decepcionado.

En relacién con la eutanasia Karmele manifiesta que no ha reflexionado demasiado
sobre ese tema y no tiene una opinion al respecto. Sin embargo, debido a su larga expe-
riencia como cuidadora, insiste con vehemencia en que no quiere que sus hijos la tengan
que cuidar, si llegara a estar en una situacién paracida.

ENRrIQUE HURTADO (E-3) A Enrique, que acaba de jubilarse, hablar de enfermedad
y de muerte no le produce demasiadas emociones. Confiesa que analiza estas cuestiones
con bastante frialdad y que para él, mds que una cuestién emocional, es una cuestién
intelectual.

Los encuentros con sus hijas son muy ocasionales, por lo que a Enrique no se le
ocurre pensar que, llegada su fase de enfermedad y/o dependencia, sus hijas le vayan a
cuidar. Distingue muy bien entre cuidados emocionales y cuidados instrumentales y, si
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bien aceptaria y estaria dispuesto a ofrecer de buen grado los primeros, considera que
los cuidados instrumentales se deben profesionalizar, como lo hizo su familia en el caso
de su padre viudo.

Enrique estd profundamente convencido de que la eutanasia es el derecho a dispo-
ner de la vida propia y le aterra la idea de verse obligado a vivir una vida que no tiene
sentido. En consecuencia, quiere suponer que la sociedad va a aceptar cada vez mejor la
eutanasia.

En relacién con el ritual funerario, Enrique, que se manifiesta agnéstico, muestra
un total desinterés respecto a como querria que fuera el suyo. Le gustaria que sus amigos
(Ia mencién a los amigos es muy frecuente en Enrique) celebraran su despedida con un
banquete, mds que con muestras de duelo.

MERCEDES OLABERRIA (E-4). Mercedes, una mujer de cincuenta afios que trabaja
como médica en un Servicio de Cuidados Paliativos, intenta no dar a la eutanasia el
tratamiento de una opcidn legal, por cuanto la eutanasia es una prdctica ilegal y «no
se puede hacer», afirma. A pesar de que afirma estar a favor de la eutanasia, le parece
inapropiado legislar para que todo el que quiera la solicite y se le aplique. Sin embargo,
cuando se le pregunta acerca de la eutanasia, ella defiende que es partidaria de abrir un
debate al respecto. Opina que en el servicio de cuidados paliativos se consigue un buen
control del dolor y que, ademds, se ofrece asistencia global al paciente, en lo que respecta
a las necesidades fisicas, familiares, espirituales...

Mercedes reclama una sociedad solidaria con las personas enfermas y/o dependien-
tes y no rehiye ni cuidarlos, ni aceptar que la cuiden a ella.

En lo que respecta al ritual funerario, desde su perspectiva de no-creyente, reconoce
que cualquiera que sea la férmula utilizada, mds civil o mds religiosa, el ritual tiene un
valor terapéutico importante para los allegados y les ayuda a superar el duelo. Por eso
opina que corresponderd a sus hijos, ya emancipados, decidir qué hacer respecto al ritual
funerario de su madre.

MIRENTXU DORLETA (E-5). Mirentxu relata el caso de su tia Manoli que se quedé
viuda con setenta y tantos afios y no tenfa hijos. A los pocos anos de enviudar, le diag-
nosticaron Parkinson y, cuando todavia estaba bien de salud, llamé a su sobrina Miren-
txu y le dijo que queria que se le aplicase la eutanasia.

Insistié tanto que consiguié que Mirentxu contactara con una médica quien, tras
varias entrevistas y cuando habian transcurrido alrededor de dos anos desde la primera
conversacion, les suministré medicinas para provocar la muerte.

Esta experiencia traumdtica dejé en Mirentxu un recuerdo muy perturbador y, aun-
que considera que hizo lo correcto, que era ayudar a su tia, no puede evitar estremecerse
al relatar esta historia. Este episodio ha reforzado en Mirentxu el sentimiento favorable
a la eutanasia y la necesidad de legalizarla para evitar que se produzcan situaciones ani-
logas, es decir, muertes con tan mala calidad.

En el momento de su muerte, Manoli tenia 82 afios y habia pedido que la incine-
raran. Esto sucedié en 2005 y Mirentxu tenia entonces 51 afios. Ninguna de las dos se
sentfa muy religiosa.
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FeLIPE MORENO (E-6). Al conversar con este médico de 46 afos, andaluz pero
afincado en Madrid desde hace 15 afios y que mantiene frecuentes contactos con el Pais
Vasco, percibimos que tiene una gran motivacion para mejorar la calidad de la muerte
en personas gravemente enfermas o discapacitadas que manifiestan su deseo de morir.

Su compromiso con la mejora de la calidad de la muerte se fragué durante los afios
en los que, tras licenciarse, colaboré con una asociacién que atendia a enfermos de sida.
Con aquellas personas aprendié que, incluso en esa situacién, «se puede morir bien si
se hacen los deberes». Desde esta perspectiva, Felipe se esfuerza por prestar asistencia
médica a las personas y familias que se lo piden, y hace ya cinco afios que se dedica pro-
fesionalmente a atender consultas de pacientes que quieren saber qué les va a pasar, que
quieren controlar su proceso o, incluso, que se plantean una muerte voluntaria.

El compromiso de Felipe transciende claramente el dmbito profesional y nos damos
cuenta de que es una persona sensible a la dimensién social de la manera en que actual-
mente se muere. Debido a ello, desde su posicionamiento agnéstico, impulsa y apoya
iniciativas sociales a favor de la eutanasia y contribuye a enriquecer el debate en torno
a la diferencia de significado de los conceptos de suicidio asistido, eutanasia 'y sedacion.
Y es que, en su opinidn, tras este debate subyace «una tupida red de ocultismo, falta de
sinceridad y tapujos ético-morales».

MIREN JOSEBE PASTOR (E-7). La muerte de personas muy queridas y cercanas no
le resulta extrafia a Miren Josebe. Ella tiene experiencia y proximidad con el proceso de
morir y confiesa que lo experimenté «cuando todavia no tocaba». Asi es como encaja el
fallecimiento de su marido, Angel, que murié de tuberculosis hace 11 anos, cuando él
tenfa 55 anos y ella acababa de cumplir 50. La vivencia de aquel proceso y las reflexiones
que se planteé al quedarse viuda y con dos hijos todavia jévenes (una hija de 27 afos y
un hijo de 22 afios) han condicionado su percepcion acerca del proceso de morir. Por
ello, los comentarios y los sentimientos evocados por el recuerdo transmiten una proxi-
midad y humanidad de gran interés. Casi podria decirse que Miren Josebe es una espe-
cialista del dolor, o por lo menos, una persona que sabe detectar matices importantes en
relacién con el dolor, la pena y el sufrimiento espiritual.

Hace ahora justamente un afio, ha fallecido su madre, pero confiesa que esta vez ha
sido distinto, la mujer ya tenia 89 afos y aun cuando le ha resultado muy doloroso, ha
entendido que «ya tocaban.

En general, en Miren Josebe, que se considera una persona muy religiosa y practi-
cante, se encarnan de manera muy perceptible las contradicciones entre las alternativas
de un modelo tradicional y de un modelo biogrifico del proceso de morir.

UNaI INsAUSTI (E-8). Unai, el hijo menor de Miren Josebe, es un joven de 33 afios
que acaba de casarse. Cuando tenfa 27 afios pasé una larga temporada enganchado a
la droga, pero se sometié a rehabilitacién y actualmente vive «una vida normal» tra-
bajando de economista. Tenia interés en entrevistar a Unai por varios motivos: por un
lado, porque he tenido la oportunidad de entrevistar a su madre y a su hermana; por
otro lado, porque Unai es una persona joven, de quien habfamos supuesto que podria
formular planteamientos diferentes de los que suelen proponer las personas mds mayo-
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res; también, porque conocia que el fallecimiento de su padre, con quien mantenia una
relacién de gran complicidad, cuando ¢l tenfa 22 anos, le habia hecho reflexionar acerca
de la muerte; y, finalmente, porque la experiencia de haber vivido durante unos afos en
contacto con la droga podria haberle hecho sentir el valor relativo de la vida, la idea de
una vida de mala o muy mala calidad.

A Unai no le resulta agradable hablar de la muerte: se muestra un poco indiferente,
la muerte le trae demasiados recuerdos tristes. Posiblemente por ello, aunque ha vivido
un contexto de muerte préximo, no ha construido para si mismo reflexiones acerca de
la muerte y pone en duda la mayoria de las alternativas por las que se puede optar en el
proceso de morir.

Unai piensa que el sentimiento religioso (manifiesta creer en algo, pero es no-prac-
ticante) ejerce mucha influencia en las decisiones que se adoptan en el proceso de morir.
Por eso, para contrarrestar esta influencia, opina que habria que regular la eutanasia.

IsaBEL GoOITIA (E-9). Cuando Isabel termind la selectividad ingresaron a su abuela
en una residencia para personas dependientes. Al colaborar junto con el resto de la fami-
lia en atenderla, descubrié que trabajar en un centro asi le hacia sentirse bien. Por ello se
formé como auxiliar de clinica y, ahora que tiene 42 afios, trabaja cuidando a personas
mayores y/o dependientes.

A Isabel le gusta trascender del sentido fisico de la vida. Para ella, la vida es algo
mds que lo material. Por lo tanto, considera que lo que nos sucede nunca se debe a la
casualidad: «Por algo serd!», dice ella. En consecuencia, cree que la enfermedad, incluso
el dolor, tienen un sentido, pero esto lo matiza enseguida afnadiendo que cuando el su-
frimiento no tiene vuelta, deja de tener sentido.

Para ella es muy importante la idea de que todos vivimos un proceso de crecimien-
to personal. En su opinién, este proceso de crecimiento personal, «o de fe», segtin sus
palabras, evoluciona al margen del sentimiento religioso tradicional. Por eso, no estd de
acuerdo con las directrices de la Iglesia catdlica y recalca que la religion catélica impone
muchas cosas, pero que cada uno actiia como mejor sabe y puede.

Isabel, mds que por justificar la eutanasia, que no aprueba, apuesta por prodigar la
ayuda de la sociedad a las personas que sufren dolencias importantes, como los tetraplé-
jicos y otros... Aunque, en otro momento también llega a afirmar que no es humano
mantener a una persona enchufada a unas mdquinas para que siga viviendo.

MaNUELA PENA (E-10). Manuela, que tiene 54 afos y vive con su madre viuda, se
dedica profesionalmente a cuidar personas enfermas y/o dependientes. La experiencia
de observar cémo viven las familias los procesos de dependencia de sus miembros, le ha
permitido comprobar que en las familias surgen fuertes tensiones en dichas situaciones
y que los conflictos monetarios enturbian las relaciones.

Hace unos afios, Manuela se dedicé con mucha atencién al cuidado de su padre,
que tenia cdncer. Como la enfermedad se encontraba en un estado avanzado, todos los
hermanos opinaron que habia llegado el momento de sedar a su padre. Ella quiso hablar
directamente con su padre para asegurarse de que entendia el alcance de la sedacién y
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estaba de acuerdo con ello. Asi fue, y finalmente el padre fallecié sedado y, segtin cuenta
ella, sin miedo.

En el ejercicio de su profesion de cuidadora, Manuela ha constatado que algunas
personas no desean seguir viviendo a partir de determinadas condiciones y, cuando le
pedimos su opinién expresa, aunque con muchas dudas, plantea que para ella la vida
pierde el sentido «en el momento en que no pueda seguir siendo yo misma, que no pue-
da comer yo sola, o que mi cabeza ya empieza a irse...».

Manuela se declara creyente y practicante, y por eso cree que después de la muerte
tiene que haber algo, pues si no, no tendria mucho sentido vivir. Sin embargo, opina que
la Iglesia no deberfa inmiscuirse en las decisiones relacionadas con el proceso de morir,
porque «cada uno es muy libre de hacer con su vida lo que quiera».

Luisa Urkora (E-11). Luisa se quedd viuda hace 27 afios, tenia 36 afos, una hija
de 13 afos y un hijo de 11 anos.

Ella describe esta experiencia como un episodio de miedo y de profunda pena. Efec-
tivamente, durante la enfermedad de su marido le asalté el miedo a quedarse sola con
dos hijos pequefios, con la hipoteca de la casa por pagar... Qué va a ser de mil», pensa-
ba entonces. Ahora, transcurridos los afios, siente que tal vez su actitud fue egoista, pues
el miedo a quedarse sola le impidi6 tomar la decisién que mds convenia a su marido, a
quien, tal vez por esa misma razon, le ocultd la gravedad de su situacién y sufrié mucho,
segin palabras de Luisa, «porque yo no autoricé que le quitaran todo y se acortara la
vida», como le recomendaba el médico.

Luisa es una especialista del dolor y de la pena; los ha vivido con intensidad y
mucha frecuencia. Recuerda cémo murié su madre, de forma repentina, «;qué buena
muertel», segtn ella; pero también recuerda con horror cémo murieron su padre, que
nunca la quiso, y su hermano soltero, que padecia un cdncer de boca. Actualmente,
Luisa se dedica profesionalmente a cuidar a personas enfermas, mayores y dependientes,
y afirma que ha aprendido que la vida, en determinadas circunstancias, no compensa,
y que hay que respetar la voluntad de las personas que manifiestan su deseo de morir,
porque sufren mucho.

Aunque ella se considera creyente, discrepa de la jerarquia y del clero; busca una
Iglesia mds comprometida con los valores sociales. En consecuencia, no la turba dema-
siado pensar en el disefio de una manera més biografica de entender el proceso de morir,
pues al recordar su actitud ante la muerte de su marido, ella misma reconoce que ha
cambiado, que «aquello ya se ha superado».

CARMEN TORRUBIA (E-12). Conversar con esta profesora universitaria de 60 afios
transmite dos sensaciones importantes. En primer lugar, la experiencia de cuidar a su
padre y a su madre durante la Gltima década la ha llevado a reflexionar mucho acerca del
periodo de dependencia y de las repercusiones que acarrea el proceso de cuidar para las
personas cuidadoras. En segundo lugar, se percibe que sus reflexiones son muy consis-
tentes con ese proceso, también académico, que ella propugna para racionalizar el debate
de los hechos sociales.
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En efecto, Carmen se vio atrapada entre la exigencia de dedicarse a la investigacién
y a la docencia —a desarrollar su carrera profesional—y la obligacion de cuidar a su padre
y a su madre pues, aunque ellos vivian en su propia casa y tenfan un grupo de personas
que cuidaban de ellos —cinco personas contratadas—, ella asumia la responsabilidad de
organizar su cuidado.

En relacién con el fenémeno religioso, manifiesta no tener un compromiso y no
ser practicante, pero anade que «trascendencia, si». Respecto a esa trascendencia expone:
«Pienso que eres un eslabon de una cadena y que si uno cumple con su misién de esla-
bén, lo que venga detrds serd mejor, y creo que eso es la trascendencia, la percepcién de
que tu vida ha servido para algo».

Carmen, ha reflexionado mucho y entiende que hay situaciones en las que la vida
tiene muy mala calidad y considera que, con las garantias necesarias, toda persona hu-
mana tiene derecho a morir. En consecuencia, se muestra favorable a la eutanasia, aun-
que exige que se practique con el consentimiento claro y preciso del sujeto, o de quien
le represente.

En lo que respecta a su ritual funerario, revela que le gustaria personalizarlo. Segiin
comenta, querria que le cantaran Smile, que todo el mundo sonriera porque, en sus pro-
pias palabras, «<a mi me gustaria dejar ese buen recuerdo».

Lorea INsAuSTI (E-13). A Lorea, que vive en Donostia con su madre Miren Jose-
be, al igual que a su hermano Unai el fallecimiento de su padre hace 11 anos, cuando
ella tenfa 27 anos, le condicioné mucho su percepcién del proceso de morir. Al recordar
algunos de los episodios de esa muerte todavia le brotan las ldgrimas.

Desde su perspectiva de persona joven, Lorea no estd demasiado informada acerca
de qué se puede decidir en relacién con el proceso de morir, pero opina que a la vida hay
que exigirle calidad y acepta el derecho a morir de las personas que asi lo manifiestan,
aunque se refiere enseguida a personas en procesos terminales.

Respecto a la problemdtica que plantea el cuidado en la dependencia, ella es par-
tidaria de no molestar a los demds. Considera que cada uno tiene que vivir su vida y,
cuando le preguntamos por la suya, reconoce que le preocupa mds el trabajo que ella
pueda dar que el sufrimiento propio.

En relacién con el hecho religioso (aunque no es practicante, dice que cree en algo
y que pone velas a algunos santos), opina que el sentimiento religioso puede influir en
la manera de asumir la enfermedad, el dolor y la muerte de ciertas personas. De hecho,
comenta que algunos amigos del Opus Dei se manifiestan de manera diferente, de ma-
nera mds conformista, ante la muerte de un ser querido.

Juanjo LAzkANO (E-14). Juanjo, mds que contar historias sobre terceras personas,
cuenta su propia experiencia vital a partir del accidente de tréfico que le llevd a quedarse
en una silla de ruedas cuando tenfa 19 afios. Ahora, 17 afos después, este hombre joven
trabaja como ingeniero, pero para muchas cosas necesita la colaboracién de otros, fun-
damentalmente de su esposa. Por eso, él mismo reconoce que «no sabe cudnto tiempo
durarfa si viviera yo sélo y tuviera que hacerme todo; a mi, hacer muchas de las activi-
dades normales del dia a dfa, me cuesta un montén de tiempo». Y, concluye que, en ese
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aspecto, «yo creo que no soy independiente». No obstante, conviene matizar el nivel de
dependencia de Juanjo porque, aunque le cuesta, a veces consigue cambiar los panales de
su hijo de apenas un afo y medio, y afronta la vida con valentia y realismo.

Cuando se le plantea que algunas de las personas que hemos entrevistado consi-
deran que vivir como €l vive desde los 19 anos no merece la pena, él me contesta que
quizds se debe a que no saben cdmo se puede vivir asi. Es posible que su optimismo y
sus ganas de vivir sean excepcionales, ya que él mismo reconoce que la gran mayoria de
sus compaferos que estdn en las mismas circunstancias, se sienten destrozados. No es su
caso, pues segin afirma « yo no me veo entre ellos».

En relacién con el tratamiento de la enfermedad, del dolor y del derecho a morir,
casi siempre defiende la idea de que las personas somos soberanas para decidir y, por lo
tanto, expone: «yo creo firmemente que cada persona es soberana y puede hacer lo que
le dé la gana, siempre que no perjudique al préjimo, y desde luego puede hacer con su
vida lo que quiera, hasta el limite de, si quiere terminar con ella, terminarla».

A pesar de que se considera no-religioso o no-creyente, todavia no sabe si querria
para si mismo un funeral religioso, ya que le gustan los funerales que se celebran en su
pueblo de Navarra, porque ademds de ser bonitos, en ellos se cumple algo que ¢l consi-
dera muy vasco, es decir, «emociones, las justas».

Jon Urazia (E-15). Jon tiene 25 afios y es la mds joven de las personas entrevis-
tadas. Sin embargo, a pesar de su juventud, ha acumulado muchas experiencias. Desde
jovencito, se mostré rebelde con los estudios y empez6 a trabajar en un taller de ebanis-
teria, cerca de su pueblo, en Bizkaia. Al madurar, decidié retomar los estudios y actual-
mente estd cursando en Donostia un médulo de EP,, aunque pasa los fines de semana en
su pueblo natal de Bizkaia, en la casa en la que vive con sus padres.

Ha sido bastante inconformista desde pequeno y su entorno favorito ha sido siem-
pre el de la cuadrilla de amigos, a la que hace referencia en varias ocasiones a lo largo
de la entrevista. En lo que respecta al tema de la muerte, del suicidio y de la eutanasia,
afirma que en la cuadrilla lo han tratado sin tabdes.

Su experiencia de muerte mds cercana es la de su abuela, que fallecié hace unos
diez anos, después de que la familia acordara interrumpir las sesiones de didlisis, porque
después de unos anos «eso les creaba sufrimiento continuo, tanto a mi abuelo, como a
ella», seglin relata Jon.

Al recordar esa experiencia, reconoce que no querria vivir un proceso de enferme-
dad similar al de su abuela, y en torno a ello afirma que «nadie te puede obligar a vivir
mds, o a vivir menos: jes tu vida, td eres el duefio de ese momento!» Consecuentemente,
él sabe que no va a llegar a una situacién de muy mala calidad, porque de sus gestos se
desprende que optaria por el suicidio. Ademds, Jon no duda al reconocer el derecho a
morir y es muy benevolente con las personas que deciden o piensan en suicidarse. De
eso, debido a su experiencia, ¢l sabe algo porque en ocasiones ha pensado en ello.

Respecto al ritual funerario, a pesar de que se siente no-creyente, le gusta la idea
de convocar a «los que tengan que ser», a un acto en el que los asistentes muestren una
actitud respetuosa hacia el difunto y, como le parece que las iglesias son espacios bonitos,
no le importaria que le organizaran el funeral en una iglesia catdlica.
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PRIMERA PARTE






I1I. CAMBIOS SOCIALES: ENVEJECIMIENTO Y ATENCION
SANITARIA. LO QUE DICEN LAS ENCUESTAS

En este capitulo analizamos los cambios sociales que se estdn produciendo en rela-
cién a la demografia, la mortalidad, los cuidados y la atencién sanitaria, recurriendo para
ello a lo que dicen las encuestas disponibles, que muestran el contexto social en el que se
estan dando las transformaciones en torno a la muerte y la eutanasia.

Demografia, envejecimiento y cuidados

La prolongacién de la esperanza de vida y, en consecuencia, el alargamiento de la
etapa de dependencia y el incremento de la necesidad de cuidar conllevan importantes
senales de cambio y, en consecuencia, estin modificando el debate y las pricticas en
relacion con el proceso de morir y la eutanasia. Este cambio resulta tan relevante que
afecta a la estructura profunda de la sociedad e influye, o deberia de influir, en opinién
de Del Rio y Pérez Orozco (2004:20), en la manera de hacer politica, es decir, en la
manera en que el Estado y los demds poderes ptblicos asumen responsabilidades en el
dmbito del cuidado de las personas dependientes. Y aunque, si bien es cierto que los
poderes publicos asumen ciertas responsabilidades que antes no contraian, ain son muy
insuficientes'®. Por otro lado, los hombres, como colectivo, no hemos colaborado mas
que parcialmente en una redistribucién mds justa en los trabajos de cuidados, mientras
que en el seno del colectivo femenino, si se ha producido una relativa redistribucién de
los trabajos de cuidados por varias vias.

En relacién con los cambios demogréficos y las politicas sociales, el propio titulo de
la obra editada en 2005 por el Departamento de Hacienda y Administracién Piablica del
Gobierno Vasco', El envejecimiento de la poblacion vasca. Sus consecuencias econdmicas y
sociales (Gobierno Vasco/Eusko Jaurlaritza 2005), muestra cémo puede incidir el enveje-
cimiento de la poblacién en las politicas sociales de los gobiernos y cémo puede impulsar
la modificacién de la estructura de ingresos y gastos en los presupuestos.

Sin embargo, antes de iniciar el anélisis de los indices econémicos, es conveniente
precisar que el debate econémico se suele exponer desde una perspectiva androcéntrica,
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con la que es muy critica la economia feminista'®. Efectivamente, en opinién de Carras-
co (2001), una visién androcéntrica de la economia parte de la consideracién de que
lo Gnico que tiene valor econémico es aquello que transcurre en «el mercado» y, por lo
tanto, no atribuye valor econémico a la copiosa actividad que suponen «los procesos
de sostenibilidad de la vida, entendiendo como tales los procesos de satisfaccién de las
necesidades de las personas a los que otras autoras dan el nombre de aprovisionamiento
social» (Del Rio y Pérez Orozco, 2004:2).

En consecuencia, desde esta perspectiva androcéntrica de entender la economia, se
niega valor econémico al trabajo de aprovisionamiento social que se asigna a las mujeres
desde unas relaciones sociales desiguales en las que el poder se manifiesta de manera sutil
y con mil artificios para encubrir situaciones de dominacidn, a través de lo que estas
autoras llaman «ejes de poder», tales como el género, la etnia, la clase, etc.

Como resultado de la no-concesién de valor econédmico a este tipo de trabajo, se
pierde la préctica de valorarlo y cuantificarlo, e incluso se despoja de la consideracién
de conflicto social a las relaciones tensionadas que provocan los cuidados, por lo que se
transmite la idea de que nos enfrentamos a una proliferacién de situaciones individuales,
mds que a una cuestién de relevancia social excepcional, como es la precariedad en los
cuidados®. Todas estas cuestiones son de gran interés y las tendremos en cuenta al anali-
zar mds adelante las estrategias y los conflictos en relacién con el cuidado de las personas
enfermas y/o dependientes.

Cambios demogrdficos y politicas sociales

En el trabajo titulado £/ Estudio de la Salud y el Género: Las Ventajas de un Enfoque
Antropolégico y Feminista, Maria Luz Esteban (20006) analiza, desde la perspectiva del
género como «hecho social total», la atencién socio-sanitaria en la dependencia como
un tema de estudio que interesa a la antropologia, en general, y al estudio de la salud, en
particular. En su opinién, el cuidado de las personas que por razones de edad o enferme-
dad no pueden valerse por si mismas

«es un tema de mucha trascendencia en este momento histérico en Europa, puesto que
la situacién social se ha modificado de manera muy significativa, por los cambios de-
mogréficos y sanitarios ocurridos (aumento de enfermedades crénicas y de la esperanza
de vida), la nueva situacién social y laboral de las mujeres, y las transformaciones en las
formas de convivencia. Este nuevo escenario ha llevado a las instituciones a la imple-
mentacion de politicas publicas diversas en torno a la denominada conciliacién entre la
vida familiar y laboral» (Esteban, 2006:15).

En un trabajo descriptivo y prospectivo realizado por el Gobierno Vasco/Eusko
Jaurlaritza en 2005 se refleja que, en el ano 2020, en la Comunidad Auténoma Vasca/
Eusko Autonomi Erkidegoa (C.A.V./E.A.E.), la situacién serd la siguiente: una estructu-
ra piramidal en la que el envejecimiento de la poblacién es notorio; una poblacién que,
en ninguno de los escenarios considerados, alcanzard el maximo histérico de 2.134.967
personas de 1981, debido a un descenso considerable del indice sintético de fecundidad
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(ISF) que llegé a ser del 2,7 en 1975, pasé al 1,03 en 2001, y hasta el 2020 se encontrard
en valores comprendidos entre el 0,66 y el 1,43, en funcién de los escenarios analizados
y del papel que juegue la inmigracién; y una esperanza de vida en aumento hasta los 77-
80 afos para los hombres y los 86-87 afios para las mujeres en el ano 2020, cuando la
esperanza de vida en 2001 era de 76,4 afos para los hombres y de 83,7 afos para las mu-
jeres, tras un incremento medio de seis anos en los tltimos veinticinco anos anteriores.

En el Cuadro 1 se aprecia que, en 2020, aproximadamente el 25% de la poblacién
en la C.A.V./E.A.E., 488.722 personas, tendrdn 65 anos o mds, cifra que casi triplica el
ndmero de personas que en 1981 superaba esa edad.

Cuadro 1. Poblacién de 65 y mds afos en la C.A.V./E.A.E.
Evolucién y proyeccién a 2020

Ano 65 y mds %

1981 169.931 9,2
2001 373.229 16,8
2010 417.656 19,2
2020 488.722 23,3

Fuente: Elaboracion propia a partir de cifras oficiales de poblacion y proyecciones de poblacién
a corto plazo del INF.

Ademds, la prolongacién de la vida se ha dado, principalmente, en las personas més
ancianas del escal6n de la pirdmide de edades. En el Cuadro 2 se percibe que, de acuerdo
con las proyecciones del INE, las personas mayores de 85 anos, en 2020, constituirdn el
4% de la poblacién, un porcentaje ocho veces mayor del que se registré en 1981 (0,5%),
y mds del doble del de 2001 (1,8%).

Cuadro 2. Poblacién de 65 y mds afos en la C.A.V./E.A.E. por grupos de edad.
Evolucién y proyeccién a 2020

Edades 65-74 anos % 75-84 anos % > 85 afios %
1981 124.918 5,8 60.358 2,8 11.655 0,5
2001 216.036 10,4 120.104 5,8 37.089 1,8
2010 200.425 9,2 162.871 7,5 54.360 2,5
2020 244,785 11,7 159.615 7,6 84.322 4,0

Fuente: Elaboracion propia a partir de cifras oficiales de poblacion y proyecciones de poblacién
a corto plazo del INF.

Esta tendencia al envejecimiento de la poblacién coincide con una disminucién
sensible de la poblacién laboral (20-64 afios) y con una reduccién considerable de la
poblacién juvenil (0-19 anos). En el Grifico 1 se constata que, en el afio 2001, la pobla-
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cién de personas mayores de 65 afios igualé a la poblacién de menores de 20 afios. Este
dato es muy relevante porque trunca la forma tradicional de la pirimide de edad de la
poblacién e influye en los fundamentos intimos del célculo actuarial para la prevision
del llamado gasto social (Gobierno Vasco, 2005:25).

Grifico 1. Evolucién de la estructura de la poblacién de la C.A.V./E.A.E. por grupos de

edad (%)
4,9
70 4 61,9 64,1 64, 63,6
567 993 58,5
60 1
50
_ 401
2
30
20
10 1
0 ‘ . . . . ‘
1981 1986 1991 1996 2001 2010 2020
—&— Pob. 0-19 afios —— Pob. 20-64 afios —&— Pob > 65 afios

Fuente: Elaboracién propia a partir de cifras oficiales de poblacidn y proyecciones de poblacion
a corto plazo del INE.

Ante tal evolucién del envejecimiento, el gasto social (entendido como partida del
presupuesto y sin hacer referencia al gasto de aprovisionamiento social realizado por las
familias, principalmente) aumenta de manera considerable, habida cuenta del ripido
crecimiento de los gastos en salud y en otras formas de proteccién social a medida que
crece la edad de las personas (Gobierno Vasco, 2005:48). Este incremento se produce
ademds en una partida presupuestaria que ya en 2004 era la mayor del presupuesto, pues
en la estructura del gasto en esa fecha, las prestaciones por vejez constitufan el 46,5% del
presupuesto total del gasto social, segtin se aprecia en el Cuadro 3.

Para dar una idea relativa de la magnitud de lo que esto supone, el propio informe
(Gobierno Vasco, 2005:48-49) indica que, en 2001, los recursos destinados a proteccién
social, que es uno de los compromisos basicos del modelo social europeo, en la C.A.V./
E.A.E. supusieron el 20,1 % del PIB, pricticamente la misma cifra que en el Estado
espafiol (20,0%); pero que, sin embargo, es casi siete puntos y medio inferior a la media

de la UE-15 (27,6% del PIB) y mds de diez puntos inferior al porcentaje de Francia.
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Cuadro 3. Gasto en prestaciones sociales por funciones. Pais Vasco. Afio 2004

Funciones Miles de euros %
Enfermedad - asistencia sanitaria 2.976.577 30,1
Invalidez 737.979 7,5
Vejez 4.605.381 46,5
Supervivientes 327.883 3,3
Familia 168.083 1,7
Desempleo 830.231 8,4
Vivienda 23.486 0,2
Exclusién social 231.381 2,3
Total 9.901.001 100,0

Fuente: Eustat. Cuentas de proteccion social, 2004.

Al analizar cémo aumentan los gastos sociales debido al envejecimiento de la po-
blacién, es oportuno precisar en qué medida el incremento de la esperanza de vida se
estd produciendo en la fase en discapacidad o en la fase libre de discapacidad. Afortu-
nadamente, se constata que, en el periodo 1992-2007, el crecimiento en la fase que
transcurre libre de discapacidad ha sido mayor que el propio crecimiento de la esperanza
de vida, tal como se muestra en el Gréfico 2, lo cual confirma la hipétesis de «compre-
sién de la morbilidad», que presupone que «si la incidencia de la incapacidad puede
posponerse a edades mds avanzadas, la morbilidad se limita a un periodo mds corto»

(Gobierno Vasco, 2005:77).

Grifico 2. Esperanza de vida a los 65 anos de edad. Pais Vasco 1992-2007

Hombres Mujeres
25 4

20

1992 1997 2002 2007 1992 1997 2002 2007

mAfos libres de discapacidad gAfios en discapacidad

Fuente: Gobierno Vasco. El envejecimiento de la poblacion vasca: sus consecuencias econdmi-
cas y sociales, 2005 y Encuesta de Salud, 2007 .
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En términos estrictamente econémicos esto querrfa decir que el incremento del
gasto en relacién con la edad, y por ende con la discapacidad, no responde a la peor de
las hipétesis del trabajo. No obstante, es innegable que el crecimiento del gasto sanitario
por habitante, en las personas mayores, crece con la edad ya que al acercarse el momento
de la muerte los gastos sanitarios se disparan, como lo podemos apreciar en el Gréfico 3
(Gobierno Vasco, 2005:82).

Grifico 3. Distribucién del gasto sanitario per capita por edades
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Edad en afios

Fuente: Gobierno Vasco. El envejecimiento de la poblacién vasca: sus consecuencias econd-
micas y sociales, 2005.

Efectivamente, «existe una relacién exponencialmente (sic.) creciente entre edad y
gasto. Los mayores de 65 anos, aunque representan el 16,8% de la poblacién (en 2001),
absorben el 45% de los costes hospitalarios, casi el 80% del gasto farmacéutico y generan
el mayor ndmero de consultas médicas y de enfermerfa» (Gobierno Vasco, 2005:81).

Sin embargo, al objeto de asignar valor relativo a estas cifras, resulta conveniente
constatar en el Gréfico 4 que, en la C.A.V./E.A.E., el gasto sanitario en relacién con el
PIB estd muy por debajo del equivalente en los paises europeos. En 2004 representaba el
6,9% del PIB, mientras paises como Francia —por seguir utilizando el mismo ejemplo—
destinaban el 11%. Aunque si analizamos el gasto sanitario por habitante, otros indica-
dores muestran que, en unidades monetarias, el gasto en la C.A.V./E.A.E. es del 73%, el
equivalente al gasto medio en la UE-15 (Gobierno Vasco, 2005:82).
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Grifico 4. Comparacién internacional del gasto sanitario (% PIB). Afio 2004.
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Fuente: Elaboracién propia a partir de Eustat y OCDE Eco-salud.

Como consecuencia de los cambios demogréficos y del envejecimiento de la po-
blacién se producen cambios importantes en la estructura social. Entre ellos, conviene
recordar que «el répido proceso de envejecimiento estd modificando sustancialmente la
relacion entre la poblacién potencialmente activa (en edad de trabajar) y la poblacién
mayor de 65 anos». Esta relacién, denominada «tasa de dependencia», en el afio 1981
apuntaba la existencia de 6,2 personas en edad de trabajar por cada persona mayor de 65
afnos en la C.A.V./E.A.E.; en el ano 2001 pasé a 3,9; y en el ano 2020, segun las proyec-
ciones del INE, podria oscilar en torno a 2,5.

Al analizar el envejecimiento de la poblacién se podria extraer la reflexién de que
esto sucede como consecuencia de las mejores condiciones de vida, de una mejor ali-
mentacion, etc. Sin embargo, esta satisfaccién por el incremento de la esperanza de vida
podria suponer, simultdneamente, un éxito y un motivo de preocupacién también, ya
que «el envejecimiento de la poblacién es sin duda, un reflejo del éxito de nuestro siste-
ma econdémico-social y también de nuestra sanidad publica. No obstante, la tendencia
constante al incremento de la esperanza de vida, y la reduccién paralela de la proporcion
de personas en edad de trabajar, plantean la necesidad de reformas para asegurar a largo
plazo la sostenibilidad de la proteccién social, principalmente las pensiones publicas, la
sanidad y la asistencia social» (Gobierno Vasco, 2005:49).

Todas estas cuestiones plantean desafios importantes a la sociedad, pues los cam-
bios estructurales condicionardn la configuracién de las prioridades y de los principios a
partir de los que se elabora el presupuesto del gasto social. Por ello, no seria consistente
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pronunciarse respecto a la posible viabilidad o inviabilidad del sistema econémico en
relacidn con las prestaciones sociales, partiendo de los datos y las politicas actuales, pues
el debate politico que dé lugar al disefio social no debe establecerse extrapolando la
situacién actual, sino que exigird la ampliacién y adecuacién de otras politicas, a veces
generales y a veces sectoriales, en relacién con los cambios y las nuevas reflexiones, en
cuestiones tales como: las orientaciones ideoldgicas de la politica fiscal, una mejor ges-
tién de los recursos, la definicién de prioridades en las necesidades sociales, el incremen-
to de la productividad de las personas empleadas, una mejor regulacién y tratamiento
fiscal de los fondos de pensién privados, la utilizacidn razonable de recursos e iniciativas
provenientes del voluntariado social y, principalmente, la asuncién desde el sector publi-
co de la obligacién de cuidar y del reparto de las cargas de cuidar.

Dependencia y necesidad de cuidar

La dependencia, segtin la define el Consejo de Europa, «es un estado en que se
encuentran las personas que por razones ligadas a la falta o pérdida de autonomia fisica,
psiquica o intelectual, tienen necesidades de asistencia y/o ayudas importantes a fin de
realizar los actos corrientes de la vida diaria» (Gobierno Vasco, 2005:49). Asimismo, la
dependencia se puede definir como «la incapacidad para llevar a cabo las actividades de
la vida diaria de forma auténoma como comer, vestirse, ducharse, ordenar y limpiar el
hogar, etc.» (Gobierno Vasco, 2005:83).

No obstante, debido al valor normativo que aportan las definiciones, surge una
controversia considerable en torno a la definicién de dependencia. A este respecto, Del
Rio y Pérez Orozco (2004:7-8) matizan lo siguiente: «La dicotomia que clasifica a las
personas como dependientes o auténomas es una visién errénea [...], androcéntrica (se
da en base al ideal liberal de individuo autosuficiente), falsa (ese ganador de ingresos
no puede sobrevivir sin las atenciones diarias de su contraparte cuidadora) [...]» Por
ello, al referirse a «las personas con una capacidad limitada de auto-cuidado o cuidado
mutuo y/o que necesitan cuidados intensos o especializados» estas autoras entrecomillan
el adjetivo dependientes —«dependientes»— para mostrar su duda acerca de la correcta
utilizacién del término.

Ademis de la dependencia, existen también otros procesos de «discapacidad»® que
producen limitaciones temporales en las personas que los padecen, que afectan en gran
medida a la calidad de vida y que requieren, por lo tanto, cuidados especiales.

A partir de los datos de la Encuesta de Discapacidades, Autonomia Personal y Situacio-
nes de Dependencia (EDAD 2008) del INE, obtenemos que el 20,9% de las personas de
65 afos y més de la C.A.V./E.A.E. se encuentran en situacién de dependencia, es decir,
sufren limitaciones importantes para realizar alguna de las actividades bésicas de la vida
diaria (ABVD)?!. Asimismo, en el Cuadro 4 se observa que, de acuerdo con los datos
de esta encuesta, la incidencia de los problemas de dependencia aumenta notablemente
con la edad.
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Cuadro 4. Poblacién dependiente de 65 y mds afios por edad y sexo.

C.A.V./E.A.E. 2008 (%)

Ambos sexos Hombres Mujeres
65-69 anos 7,9 8,4 7,4
70-74 anos 9,8 7,9 11,4
75-79 anos 22,7 16,9 27,0
80-84 anos 34,6 20,6 42,5
85 y mds anos 49,1 38,1 53,2
Total 20,9 14,3 25,6

Fuente: Elaboracion propia a partir de microdatos de la Encuesta de Discapacidades, Autono-
mia personal y situaciones de Dependencia (EDAD 2008) del INE.

Tal y como se aprecia en el cuadro 4, las situaciones de dependencia recogidas afectan
a menos del 18% de la poblacién menor de 75 afos de la C.A.V./E.A.E., mientras que
tienen una incidencia de pricticamente el 50% entre quienes superan los 85 afios de
edad. Se observa también que, independientemente de la edad, la proporcién de personas
dependientes es mds elevada en las mujeres que en los hombres. Asi, por ejemplo, la
proporcién de hombres mayores de 65 afos con limitaciones para las actividades bédsicas
mencionadas serfa de en torno al 14%, mientras que las mismas situaciones afectarfan a
algo mds de una cuarta parte de la poblacién femenina de la misma edad.

Para medir la dimensién del trabajo de cuidar y al objeto de comparar la situacién
en la C.A.V./E.A.E. con la de otras sociedades, resulta interesante conocer la estructura
social de las personas mayores de 65 afnos, en relacién con los cuidados que reciben.

De acuerdo con los datos de la encuesta elaborada por el INE, la situacién de las
personas de 65 afios y mds que vivian en los hogares de la C.A.V./E.A.E. en 2008 era la
siguiente (Cuadro 5):

e El 20,9% presentaba alguna limitacién para las actividades bésicas de la vida
diaria. Sin embargo, solamente la mitad (10,5%) de esta poblacién era benefi-
ciaria de las prestaciones y servicios de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocién de la Autonomia personal y Atencién a las Personas en Situacién de
Dependencia (Ley de Dependencia)®.

® De entre las personas dependientes, el 62,8% (el 13,1% de la poblacién mayor)
recibia los cuidados llamados informales, ya fuera como tnico apoyo (46,8%)
o en combinacién con alglin servicio formal (16%). La proporcién de personas
mayores con dependencia que Unicamente contaba con servicios formales era
del 7% (1,5% de la poblacién mayor). Ademds, se estima que un 26,9% de
la poblacién con limitaciones consideraba que no requerfa ningtin cuidado. Y,
finalmente, en torno a un 3,3% de la poblacién mayor con limitaciones no re-
cibfa ningin tipo de apoyo, aunque lo necesitaba.
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Cuadro 5. Poblacién dependiente de 65 y mds afios.

Cuidados que recibe®. C.A.V./E.A.E. 2008

% de la poblacién | % de toda la pobla-
Abs. mayor de 65 afios cién mayor de 65
dependiente afios
Sélo cuidados informales 39.384 46,8 9,8
Cuidados informales y formales 13.440 16,0 3,3
Sélo cuidados formales 5.927 7,0 1,5
No necesita cuidados 22.586 26,9 5,6
No recibe cuidados 2.769 3,3 0,7
Total 84.106 100,0 20,9

Fuente: Eelaboracion propia a partir de microdatos de la Encuesta de Discapacidades, Autono-
mia personal y situaciones de Dependencia (EDAD 2008) del INE.

De estos datos se desprende que el llamado apoyo formal que reciben las personas
mayores de 65 afios dependientes es, proporcionalmente, muy limitado, pues apenas cu-
bre la cuarta parte (23%) de los cuidados que exige la dependencia. Ademds, insistimos
nuevamente en que ésta es la Ginica partida econdmica que se incluye en el gasto social,
porque el resto del trabajo de cuidar recae en el apoyo informal, que constituye lo que se
ha venido en llamar la proteccién social invisible que agrupa el trabajo realizado por mu-
jeres, en su gran mayoria, que trabajan al margen del mercado y, por lo tanto, no cobran,
o cobran muy poco, por ello aunque dicho trabajo suponga un gran esfuerzo personal.

Esta realidad se ha visto parcialmente mejorada por la aprobacién de la Ley de
Dependencia®, y més concretamente, por la creacién de la Prestacién Econémica de
Cuidados en el Entorno Familiar, dirigida precisamente a compensar el esfuerzo de la
llamada «red natural de atencién».

De acuerdo con las estadisticas del Sistema para la Autonomia y la Atencién a la
Dependencia, el 1 de febrero de 2011 se encontraban en vigor en la C.A.V./E.A.E. un
total de 19.200 de estas prestaciones econdmicas, lo que suponia el 43,5% de los ser-
vicios y prestaciones reconocidas a personas dependientes en el marco de este sistema

(Cuadro 6).

Cuadro 6. Prestaciones del Sistema para la Autonomia y
la Atencién a la Dependencia.
Situacién a 1 de febrero de 2011. C.A.V./E.A.E.

Ne de prestaciones | %
Teleasistencia 4921 11,1
Ayuda a domicilio 4.852 11,0
Centros de dia 5.046 11,4
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Atencidn residencial 8.652 19,6
Prestacién Econémica Vinculada a Servicio 892 2,0
Prestacién Econémica de Cuidados en el Entorno Familiar 19.200 43,5
Prestacién Econdémica Asistente Personal 579 1,3
Total prestaciones 44.142 100,0

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos de SAAD-IMSERSO Area de Estadisticas y Eva-
luacion de la Subdireccion General Adjunta de Valoracion, Calidad y Evaluacion.

Aunque no se dispone de datos por comunidades auténomas, a 1 de febrero de 2011,
el 93,7% de las personas adscritas al Convenio Especial de Cuidadores no Profesionales
de Personas en Situacién de Dependencia en el conjunto del Estado eran mujeres, lo
que indica que la prestacion estd, en efecto, contribuyendo a reconocer y compensar
en alguna medida ese trabajo hasta ahora invisible realizado mayoritariamente por este
sector de la poblacién.

Con todo, hay que tener en cuenta que la cuantia de esta prestacién —510€ men-
suales para las personas con dependencia maxima (grado III, nivel 2), en 2010- es cla-
ramente insuficiente para cubrir las necesidades de atencién de estas personas que, de
acuerdo con los estudios que han analizado la relacién entre el grado de dependencia y
la atencién requerida, superan las 49 horas semanales”. Por ello, la prestacién econé-
mica mencionada tiene mds valor como reconocimiento social de la labor realizada que
como compensacién econdmica, y no afecta al hecho previamente mencionado de que
lo sustancial de la carga —econdmica y social— de la atencién a la dependencia recae sobre
las mujeres.

Consideramos que esta situacion justifica claramente la necesidad de que el sector
publico asuma mayores responsabilidades, como hemos mencionado al comienzo de
este apartado, porque, aunque se vislumbran mejoras, el esfuerzo es insuficiente.

Cambios en los modos de convivencia

Las situaciones de dependencia que, como hemos visto, afectan aproximadamente
al 20% de la poblacién mayor de 65 afos, se reflejan de forma significativa en la manera
en que conviven estas personas mayores. En este sentido, en el estudio del Gobierno
Vasco (2005), se afirma que «la autonomia residencial es la principal forma de conviven-
cia entre las personas mayores [...] y [...] aunque la proporcién de las que viven solas es
todavia relativamente baja, se espera un aumento en los proximos anos». Resulta funda-
mental conocer la forma real de convivencia de las personas mayores y contrastarla con
el modo en que desearfan vivir.

Otro de los aspectos mds relevantes de la vida de los mayores es la relacién que
mantienen con los hijos y las hijas, aunque evidentemente no todas las personas mayo-
res tienen hijas o hijos. De hecho, «Aproximadamente el 15% de los mayores no tienen
hijos, mientras que el 85% restante tiene aproximadamente tres hijos de media. En
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general, las relaciones con los hijos son frecuentes, aunque depende de la distancia fisica
que los separe» (Gobierno Vasco, 2005:86).

En el Cuadro 7, se aprecia que el 93,1% de las personas mayores de 65 afios viven
en su propia casa. Asimismo se observa que la proporcién de personas que viven solas
en su casa ha aumentado significativamente en los Gltimos afios, si bien es cierto que
todavia no representan mds que una cuarta parte de la poblacién mayor.

Cuadro 7. Formas de convivencia de la poblacién mayor de 65 afios,

C.A.V./E.A.E. 1993-2010

1993 2010
Unipersonal 16,5 24,7
Pareja 31,6 37,8
Muiltiple (su casa) 25,1 30,6
Muiltiple (casa del hijo/a) 15,2 3,6
Otras formas de convivencia 11,6 3,3
Total 100,0 100,0

Fuente: Condiciones de Vida de las Personas Mayores. Euskadi 2010. Vitoria-Gasteiz: Gobier-
no Vasco/Eusko Jaurlaritza, 2010.

No obstante, en respuesta a cudles son las formas de convivencia preferidas por los
que necesitan la ayuda de otras personas, se aprecia que existe una proporcién importan-
te de personas que optarian por salir de su casa, ya sea para vivir con alguno de sus hijos/
as —el 23%-— o en un entorno residencial®® —11,8%-, tal y como se muestra en el Cuadro
8 (Gobierno Vasco, 2010:11).

Cuadro 8. Formas de convivencia preferidas por los mayores en la C.A.V/E.A.E. (%)

65 y mds afios

Fn su casa Con ayuda familiar y profesional 28,7
Con ayuda familiar 19,0
C(?n ayuda de proveedores publicos y 133
privados ’

Fuera de su casa Con alguno de sus hijos/as 23,0
En una residencia 11,8

Ns/Nc 3,2

Fuente: Condiciones de Vida de las Personas Mayores. Euskadi 2010. Vitoria-Gasteiz:
Gobierno Vasco/Eusko Jaurlaritza, 2010.
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El proceso para que las personas mayores puedan vivir en sus propios domicilios,
recibiendo apoyos formales e informales, es lento y todavia nos encontramos muy lejos
de las cifras habituales en otras sociedades europeas.

Al analizar esta cuestion en el marco del proyecto OASIS”, Bazo (2002:55) destaca
que el Estado espafol muestra una tendencia familista, pues se asigna a la familia, que es
la principal agencia de bienestar, una responsabilidad muy importante en los cuidados,
superior a la que se asigna en otros Estados, Noruega por ejemplo, donde la responsa-
bilidad principal de los cuidados instrumentales recae en las instituciones del Estado
welfarista®™.

Asimismo, el trabajo de Bazo (2002) concluye que en ese proceso de welfarizacion
en el que avanzan la mayoria de las sociedades, y esto es una realidad evidente en el Esta-
do espanol, donde el 58% ha respondido que serdn los servicios publicos quienes se ha-
gan cargo de los cuidados instrumentales, uno de los problemas principales consistird en
que «en el préximo futuro la crisis que realmente afectard a los Estados de Bienestar serd
una crisis en la provisién de los cuidados». Esta cita de la autora a Myles (1991) parece
premonitoria de lo que estd sucediendo actualmente (2011), pues estamos constatando
que, con ocasién de la crisis, se retrae parte del gasto social y, mds concretamente, se re-
trasa la aplicacién de las actuaciones contempladas en la Ley de Dependencia que, como
he apuntado, en la C.A.V./E.A.E. apenas cubre a la mitad de la poblacién dependiente
(10,5% sobre 20,9%), con lo que se aplaza la transferencia de parte de los cuidados que
se convienen en llamar informales a la condicién de cuidados formales e institucionales.

En el proyecto OASIS citado se analizan los tipos de ayudas que los padres que
viven de forma independiente reciben de sus hijos e hijas. Para ello se tienen en conside-
racién las siguientes categorifas: la ayuda en las reparaciones de la casa o en las tareas de
jardineria (24%); la ayuda para el transporte o las compras (33%); la ayuda en las tareas
domésticas (26%); la ayuda en el cuidado personal (7%); la asistencia econdémica (12%)
y» finalmente, el apoyo emocional (58%). Estas cifras indican que el apoyo emocional
es la ayuda que se presta en mayor grado, sin perjuicio de que las ayudas prestadas a
los padres en relacién con muchas de las otras cuestiones también sean considerables.
Ademds, segun el estudio, el apoyo emocional de los hijos e hijas a sus padres es regular
(74%), mds que ocasional (26%). Sin embargo, donde la ayuda se manifiesta con mayor
regularidad es en el cuidado personal, pues éste se recibe de modo sistemdtico en el 90%
de los casos, y de manera ocasional solamente en el 10% restante.

En lo que respecta al alcance del cuidado de las personas enfermas y/o dependien-
tes, resulta pertinente hacer una diferenciacién entre las prestaciones de cuidar, en su
sentido mds instrumental”, y el apoyo emocional. En este sentido, Larranaga (2005),
desde una perspectiva més local, al estudiar Las relaciones intergeneracionales en la familia
y redes de apoyo y clasificar las ayudas necesarias en relacién con el tipo de red social® en
la que viven las personas ancianas en situacién de enfermedad y/o dependencia en Eibar
(Gipuzkoa), infiere que el nimero de personas mayores de 65 afos que viven solas, en
hogares unifamiliares (11%)?', es notablemente inferior a las cifras de otros paises: el
34% en Gran Bretana y en los Paises Bajos, y el 32% en Estados Unidos, por citar algu-
nos ejemplos. A esto cabe afnadir que la distribucién por sexo acusa diferencias impor-
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tantes, pues inicamente el 5,6%, de los hombres viven solos, frente al 17% de mujeres
(Larrafnaga, 2005:236-237). Esta disparidad entre el comportamiento de los hombres y
las mujeres, en lo que respecta al modo de convivencia, bien puede entenderse como un
reflejo mds del desequilibrio en la distribucién de las cargas domésticas que convierte a
los hombres en personas mds dependientes, dependientes sociales®?, que trasladan a los
demds, en general a las hijas, la obligacién de cuidarles. Esto resulta de gran importancia
porque, como se ha convertido en una situacién generalizada, plantea un problema de
repercusion social.

El estudio OASIS anteriormente citado también analiza las opciones preferidas por
los padres respecto a quién quieren que los cuide en caso de necesidad: los servicios
publicos o la familia. Las diferencias que se desprenden son significativas, pues mientras
que en Noruega se prefieren claramente los servicios publicos (77%) y solamente opta
por la familia el 18%, en el Estado espanol el 68% de la muestra prefiere a la familia y
s6lo el 32% opta por los servicios publicos. En respuesta a qué miembro de la familia
prefieren, en el caso del Estado espafiol, las hijas son las preferidas en el 60% de los casos,
el conyuge o la pareja en una proporcién algo menor, el 52%, y los hijos en el 50%.
El estudio revela que, por el contrario, en los otros Estados analizados, el cényuge o la
pareja es la persona preferida, mds que las hijas.

En consecuencia, Bazo (2002) extrae las siguientes conclusiones respecto al Estado
espafiol:

«[...] sin duda existen razones culturales, una tradicién de cuidados y atencién asumida
por las diversas generaciones que todavia permanece en buena medida. Todo esto puede
significar para el futuro un conflicto interno en las personas que han podido interiorizar
los modelos de cuidado tradicionales como los adecuados, y que no puedan apoyar en
un momento dado a sus padres cuando tengan necesidad de ello. También pueden espe-
rarse diversos cambios, en las expectativas sociales, en la concepcién de las responsabili-
dades atribuidas a la familia y al Estado, y como consecuencia en las politicas publicas.
De cara a estas ultimas, potenciar y ampliar los servicios sociales existentes contribuird a
mantener mejores relaciones intra-familiares y por tanto a mejorar la calidad de vida de
las personas ancianas y de sus familiares cuidadores» (Bazo, 2002:63).

Por otro lado, los datos que he recogido del informe del Gobierno Vasco (2005)
sobre cémo viven las personas mayores el proceso de enfermedad y/o dependencia mues-
tran que la incidencia de algunas variables sociodemogrificas es destacable. En resumen,
podemos afirmar que la dependencia aumenta con la edad y que el perfil de las personas
con mayor riesgo de caer en situacién de dependencia es el de las mujeres viudas y con
ingresos bajos. Asimismo, la necesidad de ayuda de una tercera persona para las activi-
dades cotidianas a partir de los 75 anos casi afecta a la mitad de la poblacién. El nivel de
instruccién, los ingresos y el estatus social bajos son también factores que incrementan
el riesgo de padecer situaciones de dependencia. Y finalmente, como tendencia, los cam-
bios sociales auguran un futuro con mayor demanda de servicios formales, aunque la
ayuda informal seguird siendo en los préximos afnos el principal modelo de ayuda a los
dependientes, aunque tiende a disminuir (Gobierno Vasco, 2005:88).
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El trabajo de las cuidadoras, una relacién asistencial

Al analizar la tradicién familista en el cuidado de las personas dependientes he anti-
cipado que el trabajo de cuidar recae en las mujeres. De hecho, he adelantado que las tres
cuartas partes del trabajo de cuidar lo realiza esa «primera empresa de servicios sociales»
que se encarga de los cuidados informales al margen del mercado.

Mds adelante, al describir el marco de la dependencia, he equiparado esta situacién
con la idea de precariedad que Del Rio y Pérez Orozco (2004:5-6) denominan «precarie-
dad desde los cuidados» y que afecta a la situacién de dependencia, tanto a las personas
cuidadoras como a las cuidadas, y presenta dos caracteristicas principales: multidimen-
sionalidad, pues segtin las autoras no existe una «asociacion directa entre necesidad y
recursos materiales», debido a que, si bien existen necesidades materiales, «hay también
una dimensién intangible que hace referencia a los afectos, las relaciones sociales, la
libertad, la autonomia personal, la identificacién cultural, el disfrute del cuerpo y la
sexualidad [...]»; y precariedad, a causa de la invisibilidad del trabajo de cuidar que lleva
a restar importancia de los cuidados —tachdndolos de informales—, y a ocultar el esfuerzo
que suponen y la capacitacién técnica que requieren, «dando a entender que cualquiera
de estos trabajo se puede realizar en condiciones precarias».

Para tratar de medir la trascendencia de estos trabajos llamados informales vamos a
recapacitar sobre los siguientes tres aspectos: por un lado, analizaremos los efectos cuan-
titativos de estos cuidados; en segundo lugar, trataremos de justificar que estos cuidados
requieren conocimientos de diverso signo por parte de las personas cuidadoras; y, final-
mente, definiremos el perfil de las cuidadoras y el impacto de cuidar en la salud y en la
calidad de la vida de las mujeres™.

Parece que existe un consenso undnime en que mds del 80% del trabajo de cuidar
a personas dependientes lo realizan las mujeres. Asi, tomando datos de Durdn (2001),
que analiza esta cuestién desde los anos 1999 en su publicacién Los costes invisibles de la
enfermedad, Del Rio y Pérez Orozco (2004:10) manifiestan que, en el Estado espanol,
el 80,1% de los cuidados no remunerados dispensados a personas adultas corren a cargo
de mujeres, lo cual equivale, segtin estas autoras, a 2,6 millones de empleos no remune-
rados.

El ejercicio de cuidar exige un conocimiento sociosanitario importante, porque no
se caracteriza solamente por la dureza de la parte prictica del trabajo, sino que el cuidado
de las personas enfermas y/o dependientes requiere saberes y habilidades profesionales.
No obstante, por multiples intereses, muchos de ellos econémicos, las mujeres que rea-
lizan esos cuidados no reciben el reconocimiento ni la retribucién que merecen, porque
la préctica de cuidar se desliga de la accién de sanar, que se inscribe exclusivamente en el
dmbito de la profesion sanitaria, obviando la evidencia de que «proporcionar cuidados
personales y atencién individualizada es siempre una actividad dificil y absorbente» y de
que se establece definitivamente una «relacidn asistencial», tal y como lo expresa y reivin-
dica Casado (2008:46). Coincidiendo con esta idea, en el informe del Gobierno Vasco
(2005:89) se aprecia que, en mds del 80% de los casos, los llamados cuidados informales
los asumen mujeres que, en teoria, carecen de una capacitacién profesional reglada, pero
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ejercen dicho trabajo con una eficiencia que bien podria considerarse profesional, y for-
mal, en la mayoria de los casos.

En relacién con esta cuestion, Esteban (20006) alerta del riesgo que supone presumir
que las mujeres son «idéneas» para el cuidado de las personas dependientes, pues contri-
buye a incrementar la invisibilidad y la falta de reconocimiento social de esta actividad.
Esta autora interpreta que este error se debe a:

«la fuerte naturalizacién que sufren, de forma que se piensa que las mujeres por el hecho
de serlo poseen naturalmente esos saberes y habilidades, sin verlo como una consecuen-
cia directa de una division sexual concreta del trabajo dentro de un determinado sistema

de género» (Esteban, 2006:16).

Finalmente, en la C.A.V./E.A.E., las personas que cuidan de manera informaly que
en su conjunto constituyen la proteccién social invisible, presentan el siguiente perfil:
mujeres (83,6%) y, en general, amas de casa (50%); aunque la ocupacién 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 anos; habitualmente son esposas o hijas de la persona que
cuidan; no tienen formacién especifica para realizar las tareas de ayuda; el 75% prestan
ayuda de forma permanente, y el 47% lleva més de seis afos cuidando a una persona
dependiente (Gobierno Vasco, 2005:89).

Estos datos que esbozan el perfil de la cuidadora, deberfan contribuir a concienciar
acerca de la gravedad de la situacién real de las mujeres cuidadoras porque, ademds de
ocuparse de sus hijos e hijas y de las personas ancianas o enfermas, en palabras de Carras-
co (2003)*, «también cuidamos a los hombres adultos, y todo en conjunto representa
costes para las mujeres, costes monetarios directos, en tiempo, bésicamente de ocio, en
desgaste de energias, en malestar, en renuncias».

El derecho a (no) cuidar

El trabajo de cuidar es tan intenso en muchos casos que supone que «el 38,1% de
las personas que cuidan lo hacen durante mds de 8 horas diarias y el 39% han superado
los seis afos en esa actividad. Es decir, una proporcién muy alta de mujeres llevan afios
trabajando jornadas diarias muy largas y sin descansos semanales ni vacaciones»” (Cas-
tro et al., 2008:2).

Debido a estas circunstancias de precariedad, resulta oportuno reflexionar acerca
de la obligatoriedad de cuidar. En efecto, en nuestra sociedad existe un vacio reglamen-
tario absoluto y se muestra un desdén casi total hacia las condiciones de dignidad en
que se deberia ejercer el trabajo de cuidar. Por ello, Del Rio y Pérez Orozco (2004:14)
se cuestionan acerca del «derecho a (no) cuidar cuando las condiciones no son dignas»,
en contraposicién al «derecho a cuidar en condiciones dignas», y con la utilizacién de la
expresién «condiciones no-dignas» pretenden sefialar, entre otras cuestiones, que estos
trabajos se realizan «sin remuneracién, sin contraprestaciones, sin que siquiera se ga-
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rantice la disponibilidad de tiempo, ni los recursos imprescindibles para cuidar, sin que
exista una legislacién que regule los términos laborales y evite situaciones de indefensién
o abuso [...]».

En este marco tan precario para desarrollar el cuidado de las personas enfermas y/o
dependientes en el Estado espafol, las feministas vascas fueron pioneras en reivindicar
el derecho a no-cuidar, e incluso al derecho a la insumisién. Asi lo recogen Castro y
otras autoras, desde la Plataforma por un Sistema Putblico Vasco de Atencién a la De-
pendencia, en un documento presentado en las IV Jornadas Feministas de Euskal Herria
celebradas en 2008 en Portugalete (Bizkaia)*.

En consecuencia, partiendo de una situacién en la que la prictica totalidad del
trabajo de cuidar lo realizan las mujeres, algunas autoras plantean propuestas de cambio
social y democrético. En la publicacién de Castro e al. No habrd igualdad sin servicios
piiblicos y reparto del cuidado. Algunas ideas para una politica feminista, las autoras rei-
vindican, entre otras cuestiones, una mayor participacién de los hombres y del sector
publico en el trabajo de cuidar. Y las propias autoras reconocen el alcance transformador
de su propuesta pues, manifiestan que:

«Cuando hablamos de cuidados nos estamos refiriendo a algo tan complejo como la
estructura del mundo en el que vivimos, una organizacién social que establece el modo
de produccién y socializacién a través de la divisién del trabajo. Esta divisidn sexual del
trabajo orienta a las mujeres al cuidado y la atencién a los demds y a los hombres hacia
la produccién de bienes» (Castro et al., 2008:1).

Resulta ficil entender que el perfil de cuidadoras descrito y la precariedad que ca-
racteriza al trabajo de cuidar repercutan negativamente en la posibilidad de que las cui-
dadoras desarrollen una actividad laboral externa. De hecho, en relacién a los «costes de
oportunidad de las cuidadoras» y las consecuencias directas sobre su situacién de empleo,
que afecta a mds de la mitad de las cuidadoras, «el 26% no pueden realizar otro trabajo;
el 11,5% abandonan su empleo; el 12,4% reducen su jornada». Asimismo, «Las conse-
cuencias sobre la salud son igualmente claras: La mitad de las que cuidan se encuentran
deprimidas y un tercio ven deteriorarse su salud. Ademds, mds del 60% declaran haberse
visto obligadas a reducir su tiempo de ocio y su espacio afectivo y relacional, y el 50%
afirma no poder ir de vacaciones» (Maria José Capellin, 2006, en: Castro et al., 2008:2).

También en términos de salud, Garcia-Calvente et 2/. (2004:88) informan acerca
de un estudio realizado en los Estados Unidos segin el cual el riesgo de mortalidad de
los cuidadores/as mayores de 65 afos es un 63% mads elevado que en las personas que no
cuidan, y segun las cifras del estudio que han llevado a cabo estas autoras en Andalucia,
«las cuidadoras mencionaban problemas concretos, como depresién o ansiedad (22%) y
decian sentirse irritables y nerviosas (23%), tristes y agotadas (32%) [...], y, en algunos
casos, estos problemas se vivian como un cambio mds permanente de personalidad y
estado de dnimo, con sentimientos de insatisfaccion y pérdida de ilusién por la vidar.

Tras concluir que el trabajo de cuidar lo realizan principalmente las mujeres, con-
viene hacer alguna referencia al trabajo de cuidar que ejercen los hombres y a analizar las
actitudes comportamentales que diferencian el trabajo de cuidar realizado por hombres
y mujeres.
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La incorporacién de los hombres al trabajo de cuidar estd avanzando, si bien «los
hombres suelen colaborar y ayudar cuando se les pide algo, pero se ocupan normal-
mente de tareas puntuales o que requieren mds fuerza. No suelen responsabilizarse de la
organizacién y ejecucién principal de los quehaceres»”. Esta disquisicién es relevante,
pues el compromiso de ayudar y la asuncién de la responsabilidad de cuidar conllevan
consecuencias muy distintas en lo que respecta al ejercicio profesional, al autocuidado,
al ocio, etc.

Del Rio y Pérez Orozco (2004:14) también desarrollan esta idea al analizar la dife-
rencia de comportamientos entre mujeres y hombres: «sobre las primeras (las mujeres)
recae una obligacién social a atender a sus familiares dependientes, los segundos (los
hombres) suelen cuidar, bien cuando se trata de su cényuge, bien cuando no hay ningu-
na mujer para hacerlo®, bien cuando lo deciden/desean® [...] En conjunto, los hombres
disfrutan de un derecho tanto a cuidar como a no cuidar; por el contrario, las mujeres
no disfrutan del derecho de no cuidar.

Como todas las cuestiones tratadas afectan principalmente a las mujeres, antes de
cerrar esta parte del trabajo dedicado al proceso de cuidar a las personas dependientes,
vamos a recapitular acerca de algunas reflexiones que aporta el feminismo.

Ciertos sectores que crean opinién, pero que no se caracterizan por defender las
propuestas que formula el feminismo —partidos politicos, funcién publica, etc.— estén
difundiendo la idea de que cuidar en el dmbito familiar —en casa— es una alternativa de
calidad y, en consecuencia, surgen discursos y leyes, tales como la Ley de Dependencia,
que propugnan la asistencia desde casa —desde la precariedad— con ciertas ayudas eco-
némicas informales. Ante esta alternativa, que en parte relega los cuidados al dmbito
privado y que reproduce en gran medida la situacién actual, en el trabajo de Castro ez
al. (2008:10) se sugieren diversas estrategias para modificar esta situacién, para lo cual
propugnan reflexiones que van desde la exigencia de «universalizar el cuidado», hasta la
reivindicacién de «dejar de cuidar para universalizar el cuidado». Asimismo, incorporan
otras propuestas de protesta recogidas en los siguientes esléganes: «No al servicio familiar
obligatorio. Insumisién», «El cuidado a los demds: trabajo invisible de las mujeres», etc.

También con el propésito de atribuir al hecho de cuidar las caracteristicas de un
fenémeno social y no personal —«la responsabilidad respecto al sufrimiento y la depen-
dencia debe pasar de ser un asunto privado a ser una responsabilidad de todos y todas»—,
estas mismas autoras, tal como lo recogen en el propio titulo del trabajo —No habri
igualdad sin servicios piiblicos y reparto del cuidado— destacan la necesidad de que la pro-
pia sociedad se responsabilice de cuidar a las personas dependientes. Asimismo, llaman
la atencién sobre «la necesidad de denunciar lo ilusorio de tomar la familia como una
unidad aislable del estado, el mercado o la comunidad» porque, a juicio de estas autoras,
todos estos elementos interactiian entre si (Castro ez al. 2008:8). Este preimbulo nos
sirve para introducir la idea que plantea Bazo (2002:55) al formular que «el progresivo
envejecimiento de la poblacién y el nimero cada vez mayor de personas que llegan a
una edad avanzada, lleva a la consideracién del fenémeno como un problema social».
Aduciendo este mismo tipo de razones, al analizar la Ley de Dependencia desde una
perspectiva de género, Garcia-Calvente (2007) manifiesta que «si bien en el nivel simbo-
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lico la ley incorpora el enfoque de género como principio rector, en el nivel operativo se
detectan importantes carencias, al menos en el tratamiento del cuidado informal». Algu-
na de las cuestiones acerca de las que la autora alerta son: la redistribucion del trabajo de
cuidar por género, la naturalizacién de las mujeres en el hecho de cuidar y el hecho de
que se mantenga el «impuesto de reproduccién» sobre las mujeres, en especial cuando
hay recortes publicos.

El riesgo de que esto ultimo pudiera suceder lo habian anunciado previamente, en-
tre otras, Del Rio y Pérez Orozco, cuando en 2004, antes de la promulgacién de la Ley
de Dependencia en 2006, advirtieron de la posibilidad de lo que ellas llaman «el cierre
reaccionario de la crisis» (2004:19).

Segin este enfoque, sin olvidar la referencia a la precariedad que es tan recurrente
en estas autoras (2004:19), y desde el reconocimiento de que algo se ha avanzado desde
el sector publico, a su juicio, algunos de los indicios de ese giro reaccionario son: la
complacencia, casi inevitable, con la idea del desmantelamiento del Estado de Bienestar,
lo cual supondria que las instituciones publicas tienden a hacerse cada vez menos cargo
del bienestar de la poblacién y, por tanto, de sus cuidados; y como complemento a lo
anterior, el hecho de que los mercados se refuercen, pero no en el sentido de hacerse
responsables de los cuidados de la poblacién, sino de ver esta drea como una nueva esfera
de obtencién de beneficios y caracterizada por la extrema precariedad de sus condiciones
laborables y por sectores muy feminizados; la constatacién de que los hombres, como
colectivo, no han asumido la carga de la redistribucién del trabajo de cuidar y mantienen
su modelo de incorporacién al mercado laboral a tiempo completo; y, finalmente, el he-
cho de que es en el seno del colectivo femenino donde si se ha efectuado una redistribu-
cién de los trabajos de cuidados (nuevas estrategias de reorganizacion de tiempos vitales,
intensificacién del ritmo de trabajo, empleos a tiempo parcial,...) y una redistribucién
del trabajo de cuidar por clases y etnias.

Por todos estos motivos, desde la perspectiva de la economia feminista, e incluso
antes de materializarse los efectos devastadores de la crisis econémica en la concepcién
del Estado de Bienestar (2012), se concluye en que:

«la crisis estd cerrdndose de forma reaccionaria con un incremento colectivo de la pre-
cariedad vivida de diversas maneras segin la posicién que cada persona ocupe en la
compleja red social de relaciones de dominacién [...] Se estd produciendo un cierre
reaccionario de la crisis en la que las condiciones de precariedad que siempre han acom-
panado a los trabajos invisibles de las mujeres se estdn generalizando en un proceso de
feminizacién del trabajo» (Del Rio y Pérez Orozco, 2004:22-23).

Mortalidad y valoracién de la atencién sanitaria a enfermos terminales

De acuerdo con las estadisticas oficiales del INE, en el afio 2008, fallecieron 19.371
personas en la C.A.V./E.A.E. De ellas, un 0,2% tenia menos de 20 afios en el momento
de su muerte, un 16,3% tenia entre 20 y 64 afios y el 83,5% habia superado los 65 afios.
Estos datos confirman que existe un orden demogréfico en relacién con la mortalidad.
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Tal y como se aprecia en el Cuadro 9, las principales causas de defuncién, toman-
do en consideracién al conjunto de la poblacién, son los tumores y las enfermedades
cardiovasculares (cada una de estas causas explica en torno al 30% de los fallecimientos
que se producen en el ano), seguidas de las enfermedades del aparato respiratorio, que
representan en torno al 10%. Las causas externas de mortalidad —accidentes, muertes
violentas, etc.— representan en torno al 3,6% de las muertes anuales, y su incidencia en
las personas mds jévenes es mucho mayor: el 28,9% de las personas menores de veinte
anosy el 11% de las de entre 20 y 64 anos fallecidas en 2008 habrian muerto por causas
no naturales, frente a un 2,1% de las mayores de 65 anos.

Cuadro 9. Defunciones por causa de muerte. C.A.V. /E.A.E. 2008

Menores de | De 20 a 64 | De 65 mas
~ . _ Total
20 afnos anos y afos

Tumores 13 1.599 4.197 5.809
Enfermedades del sistema circulatorio 3 541 5.141 5.685
Enfermedades del sistema respiratorio 0 125 1.816 1.941
Enff:rmedades del sistema nervioso y de 5 95 940 1.042
los érganos de los sentidos
Enfermedades del sistema digestivo 1 182 795 978
Tr.astornos mentales y del comporta- 0 1 910 931
miento
Causas externas de mortalidad 13 346 348 707
Sintomas, signos y hallazgos anormales
clinicos y de laboratorio, no clasificados 0 54 540 594
en otra parte
Enferme,d.ades endocrinas, nutricionales 1 4 499 540
y metabdlicas
Enfermedades infecciosas y parasitarias 4 84 293 381
Otras enfermedades 3 35 275 313
Todas las causas 45 3.148 16.178 19.371

Fuente: INE, Defunciones por causa de la muerte.

Se aprecia que, en la mayoria de los casos, el fallecimiento de una persona suele estar
precedido por un periodo mds o menos prolongado de enfermedad, durante el cual es
previsible que reciba atencidn sanitaria y/o social.

De acuerdo con datos del Departamento de Sanidad del Gobierno Vasco (2005-c),
se estima que un 40%-50% de las muertes que se producen anualmente en la C.A.V./
E.A.E. tienen lugar en el domicilio de la persona (Cuadro 10). Segtin esta misma fuente,
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aunque no existen datos concluyentes, «una impresién fundamentada es que la mayoria
de las personas que requieren cuidados paliativos los reciben. Otra cosa es que dicha
atencidn sea llevada a cabo en el momento adecuado, en el dispositivo adecuado y por

los recursos necesarios»*.

Cuadro 10. Distribucién por lugar de fallecimiento del total de defunciones
de la C.A.V./E.A.E., 2002-2004

Total de Defunciones | Hospital h(tjsliagli;c;rafu Domicilio
2002 18.619 8.288 1.202 9.129
2003 19.305 9.303 1.265 8.737
2004 18.684 9.235 1.152 8.297

Fuente: Gobierno Vasco. Plan de Cuidados Paliativos. Atencidn a pacientes en la fase final de

la vida CAPYV, 2006-20009.

Respecto a la percepcién de la poblacién sobre el tipo de atencién que se presta a las
personas en el final de sus vidas, del estudio del CIS n° 2803, sobre la Atencion a pacien-
tes con enfermedades en fase terminal (los datos no estdn desagregados por comunidades
auténomos) se desprenden los datos del cuadro siguiente (Cuadro 11):

Cuadro 11. Poblacién que ha experimentado la muerte con sufrimiento
de algiin allegado/a. Opinién acerca de la atencién que han recibido estas
personas al final de su vida. Espana 2009

%
La atencién recibida fue muy buena o buena (70,5%)
Buena atencién desde el punto de vista profesional 32,7
La persona estuvo bien 22,1
Trato humano y amable por parte de profesionales 16,6
Le dieron los calmantes suficientes para no sufrir y no tener dolor 15,7
Se le pudo tratar en casa 3,6
Otros motivos 1,8
N.s./n.c. 10,6
Total 100,0
La atencién recibida fue regular, mala o muy mala (20,1%)
Mala atencién profesional 31,9
No le proporcionan los calmantes necesarios 19,2
Hubo muchos errores 15,4
Falta de médicos 12,3
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El trato por parte del personal sanitario no fue bueno 8,1
Falta de informacién sobre la enfermedad 6,9
Otros motivos 8,4
N.s./n.c. 6,5
Total 100,0

Fuente: CIS, Estudio n° 2.803. Atencidn a pacientes con enfermedades en fase terminal. 2009.

De este cuadro se deducen los siguientes datos de interés:

e El 52,1% de la poblacién espanola ha experimentado la muerte con mucho
sufrimiento de alguna persona muy préxima y querida.

e E170,5% de las personas que han experimentado la muerte con sufrimiento de
algin allegado valoran como buenos o muy buenos los cuidados que recibié esa
persona durante los ltimos dias de vida: el 32,7% de ellas considera que recibi6
una buena atencién desde el punto de vista profesional, un 22,1% opina que la
persona estuvo bien, un 16,6% valora que los profesionales le dispensaron un
trato humano y amable, y un 15,7% afirma que le suministraron los calmantes
necesarios para que no sufriera y no tuviera dolor.

e Por el contrario, entre quienes consideran que la atencién recibida por su allega-
do en la fase final de su enfermedad fue regular, mala o muy mala (el 20,1% de
quienes han experimentado la muerte con sufrimiento de una persona cercana),
el 31,9% considera que se les presté una mala atencidn profesional, el 19,2%
valora que no se le proporcionaron los calmantes necesarios y un 15,4% opina
que se cometieron errores médicos.

Actitudes y pricticas en torno a la eutanasia

Hasta casi entrados en la década de 1990, los datos relativos a los casos de eutanasia
en el Estado espanol son pricticamente inexistentes.

Sin embargo, hay abundante informacién disponible acerca de estas cuestiones en
lo que respecta a Estados Unidos y al Reino Unido. En la mayoria de los casos, esta
informacién es el fruto de debates que se entablaron en estos paises en torno a la posi-
bilidad de legalizar la eutanasia. Estos debates calaron en la sociedad y la participacion
ciudadana que lograron fue considerable®'.

Una obra clésica para el estudio de la eutanasia y del proceso de construccién de
un debate en torno a la misma es el libro titulado E/ derecho a morir. Comprender la
eutanasia escrito por los autores americanos Derek Humphry y Ann Wicquet en 1985,
y reeditado en 2005. De hecho, esta publicacién es una de las referencias bibliograficas
que mds habitualmente utilizan los autores que tratan este tema. La obra es prolija en
datos referentes a cuestiones muy conexas con el tema de la eutanasia y los autores se
centran en la idea de que los casos reales de practicar la eutanasia, de una u otra manera,
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son frecuentes. Ademds, parten del supuesto de que, ya a finales de los anos 1930, en
1939, en Estados Unidos «habia un promedio de un homicidio piadoso por semana
[...] y que los homicidios piadosos casi nunca son declarados culpables» (Humphry y
Wicquet, 2005:38).

Una primera seleccién de datos* incluidos en esta obra proviene de una encuesta
realizada en 1937 y publicada por la revista Fortune®. En la misma, se formulaban dos
preguntas:

«Algunas personas creen que los médicos deberfan tener la autorizacién para prac-
ticar la eutanasia en los casos de nifios con deformaciones permanentes, o retrasados
mentales. ;En qué circunstancias la aprobaria usted?».

Se sugiere lo mismo para los enfermos incurables o con enfermedades dolorosas. «;En
qué circunstancias aprobarfa usted la eutanasia?» (Humphry y Wicquet, 2005:39).

En relacién con estas preguntas, se obtuvieron los siguientes resultados:

«Aunque el 40,5% de los encuestados rechazé incondicionalmente la eutanasia para
los nifios deficientes (sic.), el 14,5% se mostr6 indeciso, y el 45% aprobaba la practica
bajo las siguientes condiciones: el 13,9% exigfa el permiso de la familia, el 23,3% la
aprobacién de una comisién médicay el 7,8% la aprobacién médica y la autorizacién de
la familia. Del mismo modo, el 47,5% rechazaba incondicionalmente la eutanasia para
los enfermos incurables, el 15,2% se mostraba indeciso, y el 37,3% la aprobaba con las
siguientes diferencias: el 11,6% la aprobaba con el permiso del paciente, el 4,2% con la
autorizacién de la familia, el 10,9% con la aprobacién de una comisién médica, el 1,7%
con el permiso del paciente y la familia y el 8,9% con la autorizacién del paciente, la
familia y la comisién médican.

Casi simultdneamente, en 1936 y en 1939, el Instituto Norteamericano de Opi-
nién Publica planteé a los ciudadanos la siguiente pregunta: «;Estd de acuerdo con los
homicidios piadosos de invalidos sin esperanzas, bajo la supervisiéon del Estado?».

En el Cuadro 12, constatamos los resultados obtenidos:

Cuadro 12. Resultados de las encuestas 1936-1939

1936 1939
Si 38,64% 41,40%
No 45,36% 48,60%
No opiné 16% 10%

Fuente: Elaborado segiin datos recopilados en Humphry y Wicquet (2005:39).

En la misma encuesta de 1939, «los médicos fueron encuestados por separado y el
resultado fue de un 53% de votos a favor y un 47% de votos en contrar.

Entre 1939 y 1941, como consecuencia de los mds de 100.000 crimenes nazis de
alemanes de «raza aria» fisica y mentalmente disminuidos, en el mundo entero se pro-
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dujo un cambio importante en relacién con el debate en torno a la eutanasia®, ya que,
en la Alemania de los afos 1920, se designaba con el término «eutanasia» el proceso de
«terminar con estas vidas “deterioradas” o “inttiles’» que justificaba y fomentaba la lite-
ratura médica y juridica alemana. «Esta prictica, denominada erréneamente “eutanasia’,
iba a afectar para siempre el significado del homicidio piadoso y de la buena muerte»
(Humphry y Wickett, 2005:40), y se esgrimi6é como uno de los argumentos principales
en contra de la eutanasia, el de la «pendiente resbaladiza» que alerta del riesgo de que una
vez abierto el camino para un caso de eutanasia, estos puedan generalizarse fomentado
la criminalidad®.

El retraimiento que sufrié la sociedad, a ambos lados del Atldntico, en relacién con
el debate en torno a la eutanasia, como consecuencia de los crimenes nazis, podria refle-
jarse en el hecho de que en respuesta al cuestionario que puso en circulacién en 1941 la
Asociacién Norteamericana pro Eutanasia entre mds de veinte mil médicos, en relacién
con la posibilidad de «legalizar la eutanasia voluntaria en los casos de enfermos adultos
incurables, asi como en los de “monstruosidades congénitas y retrasados mentales o
subnormales profundos”», solamente se recibieran cuatro mil contestaciones. En ellas,
«cuatro de cada cinco médicos respondieron que estaban a favor de la legalizacién de la
eutanasia en los casos de adultos incurables previa solicitud; uno de cada cuatro médicos
estaba de acuerdo con la legalizacién para los recién nacidos y los nifos con deficiencias
graves». Tampoco prosperaron los ingentes esfuerzos legislativos de la década de 1940
para legalizar la eutanasia voluntaria de quienes sufrian enfermedades incurables y dolo-
rosas, dentro de un marco general de «muerte piadosa» (Humphry y Wickett, 2005:57).

Una muestra del retroceso cuantitativo en la defensa de la eutanasia en la década
de 1940 fue la encuesta Gallup de 1947. En este caso, la pregunta que se formulé fue:

«;Piensa usted que los médicos deberian estar autorizados legalmente a acabar con la
vida de una persona que padece una enfermedad incurable por medios indoloros, si el
paciente y su familia lo solicitan?» (Humphry y Wickett, 2005:60).

Para compararla con la situacién anterior he elaborado el Cuadro 13, que afade
nuevos datos a los disponibles para 1936 y 1939.

Cuadro 13. Resultados de las encuestas de 1936-1939-1947

1936 1939 1947
Si 38,64% 41,40% 37%
No 45,36% 48,60% 54%
No opind 16% 10% 9%

Fuente: Elaborado segiin datos recopilados en Humphry y Wicquet (2005:39 y 60).
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En este cuadro se aprecia el sensible incremento del rechazo a la eutanasia, a pesar
de que la pregunta formulada en este tltimo caso era mds restrictiva que las formuladas
en 1930 y 1936.

Al inicio de los anos 1960, e incluso un poco antes, se reabre el debate en torno a
ciertas cuestiones relativas al proceso de morir. Las razones fundamentales que lo jus-
tifican son el cambio social que se estaba gestando y la mayor incidencia de las préc-
ticas médicas hegeménicas. Se elaboraron trabajos que pretendian saber qué opinaba
la poblacién en relacién con la muerte, los ancianos y los enfermos terminales. Segiin
Humphry y Wickett (2005:98-99), «la inmensa mayoria temia una muerte prolongada,
independientemente del hecho de estar o no enfermos. [...] Como minimo, uno de cada
cinco pacientes terminales padecen dolores fisicos en los tltimos momentos, muchos
mds sienten angustia y desasosiego constantes». Asimismo, estos autores recogen el in-
forme que Swenson realiza en 1958 tras entrevistar a 210 personas mayores de sesenta
afos, ninguna de las cuales se estaba muriendo, en relacién con «las actitudes ante la
muerte y el proceso de morir». Swenson llega a las siguientes conclusiones: «Los ancianos
raramente admiten que tienen miedo a la muerte; la religion juega un papel muy impor-
tante (los religiosos muestran una actitud mucho mds positiva frente a la muerte que los
que no lo son); los ancianos que viven en residencias temen mds a la muerte; la soledad
de los ancianos contribuye a que afronten la experiencia de la muerte con temor» (Swen-
son, en: Humphry y Wickett, 2005:98-99).

Otros estudios de la misma época® mostraron que las personas, tanto si estaban
enfermas como si no, «querian saber si iban a morir o no; la inmensa mayoria (el 90%
de los moribundos) respondié que preferia una muerte rdpida a una muerte lenta, aun-
que ello implicara vivir menos tiempo. Por dltimo, los enfermos terminales (73%) y la
mayoria de los encuestados aprobaban la eutanasia».

En relacién con las pricticas de los profesionales de la medicina, en 1961, Arthur A.
Levisohn, catedrdtico de jurisprudencia médica de la Universidad de Chicago, envi6 un
cuestionario a 250 internos y cirujanos, que incluia las siguientes preguntas:

«;Creen que los médicos se sienten fuertemente inclinados a practicar la eutanasia en
los casos de pacientes adultos incurables? ;Cree usted que los médicos practican la euta-
nasia actualmente, a peticién de pacientes adultos incurables?» (Levisohn, en: Humphry
y Wickett, 2005:105).

De los resultados obtenidos se desprende que «de los 156 médicos que contestaron,
el 61% confirmé que en efecto se practicaba la eutanasia, bien acelerando la muerte o
suprimiendo las medidas necesarias para salvar la vida de los pacientes. A pesar de ello,
el 72% no aprobaba la legislacién propuesta para legalizar la eutanasia». Las razones ar-
giiidas se resumian en que el médico «no deberia decidir por si solo “de acuerdo con su
conciencia’, sin consultar con sus colegas, con la familia o con el paciente».

El propio Levisohn formulé a personas no-médicas la siguiente pregunta:

«Aceptaria la eutanasia si tuviera una enfermedad incurable y padeciera dolores inso-
portables?».
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El 80% de las respuestas recibidas en la encuesta fueron afirmativas. A la pregunta
sobre si «;Apoyaria la legalizacién de la eutanasia para los adultos incurables, si ellos
mismos lo solicitan?», 102 personas de las 134 encuestadas respondieron que si.

Un aspecto muy relevante de estas encuestas fue el sesgo en funcién del sentimiento
religioso. Levisohn afirma que, en las encuestas anteriores, «en ambos casos, las respues-
tas afirmativas procedian: el 74% de protestantes, mds del 70% de judios, el 100% de
los no religiosos y del 20 al 25% de los catdlicos».

En 1962 la revista New Medical Materia” publicé una encuesta realizada a un gru-
po representativo de médicos en los Estados Unidos que muestra la influencia de la reli-
gion en el posicionamiento en torno a la eutanasia. Se pretendia saber si dichos médicos
justificaban la eutanasia en los siguientes casos:

«1. El paciente que sufre dolores atroces a causa de una enfermedad irreversible.
2. El nifio que nace con graves anormalidades y que no tiene posibilidades de vivir una
vida normal.

El 31,2% de los médicos respondi6 afirmativamente en el primer caso. De entre
ellos, el 38,5% eran protestantes, el 38,8% judios y el 6,7% catélicos.

En el caso del nifio deficiente, el 32% justificaba la eutanasia. De entre ellos, el
40,7% eran protestantes, el 48% judios y el 6,2% catdlicos.

Unos anos mas tarde, en 1967, Robert H. Williams*® realizé otra encuesta entre los
médicos de la Universidad de Washington, en Seattle, en relacién con su posicionamien-
to, a favor o en contra, de la eutanasia pasiva® (sic.) y de la eutanasia activa. Asimismo
formulaba la pregunta de si habian practicado en alguna ocasién la eutanasia pasiva.

En lo que respecta a la eutanasia pasiva, el 87% de los médicos voté a favor, con
un porcentaje similar en todas las religiones, y el 80% de los encuestados afirmé haber
practicado la eutanasia pasiva (sin embargo, en relacién con la prictica de la eutanasia
pasiva, los protestantes, el 88%, superaron a los catélicos, el 62%).

En lo tocante a la eutanasia activa, solamente un 15% voté a favor. El 100% de
los catdlicos votaron en contra, mientras que el 10% de los protestantes y el 15% de los
judios votaron a favor.

En un contexto diferente, en la ciudad belga de Lieja se produjo un caso que tam-
bién ilustra el debate respecto a cierta forma de eutanasia activa en nifios enfermos, y que
hemos querido recoger ademds porque sucedié6 fuera del dmbito anglosajon, del que ya
hemos informado ampliamente.

«En 1962 tuvo lugar en Lieja, Bélgica, un juicio sensacional. Suzanne Vandeput fue
acusada de asesinar a su hija de siete dfas, que habfa nacido con graves malformaciones
a causa de un tipo de tranquilizante llamado talidomida que la madre habia tomado
durante el embarazo. Después de matarla, la Sra. Vandeput dijo: “Sabia que no podia
permitir que mi bebé viviera de esta forma [...] Si solamente hubiera sido retrasada
mental [...] no se habrfa dado cuenta del futuro que le esperaba [...] Pero tenfa un cere-
bro normal. Por lo tanto, con los afios hubiera sido consciente de su desgracia”. [...] El
caso dio lugar incluso a un referéndum, cuyo resultado fue que 16.372 personas de la
ciudad de Lieja votaron a favor de Suzanne Vandeput y s6lo 938 en contra» (Humphry
y Wickett, 2005:121).
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En torno a los anos 1970, el testamento vital comenzé a cobrar fuerza en los Estados
Unidos. Segtin una encuesta realizada a algunos médicos de los hospitales de Seattle™ «el
59% de los médicos manifestaron que estarian dispuestos a practicar la eutanasia pasiva
con un documento firmado por el paciente o la familia; el 27% respondié que practicaria la
eutanasia activa si hubiera mds tolerancia, y previa presentacion del mismo documento».

En 1974, la revista Opinidn Médica’* recogi6 que «en una encuesta realizada a 3.000
médicos en Nueva York, el 79% estaba de acuerdo en que la gente tenia el derecho de
expresar su voluntad antes de estar enfermo. El 82% afirmaron que estarian dispuestos a
practicar la eutanasia pasiva a miembros de su familia y el 86% a si mismos».

El 85% de las enfermeras de la universidad de Washington®® encuestadas en 1974
manifestd que practicaria la eutanasia pasiva si el paciente lo consentia por escrito, y
entre un tercio y la mitad de las enfermeras —dependiendo de la especialidad— dijo estar
dispuesta a practicar la eutanasia activa con un documento firmado.

En una encuesta realizada en 1973 en otro continente, en Japén*, se revel6 que «el
28% de las enfermeras de setenta hospitales manifestaron haber llevado a cabo homici-
dios piadosos de enfermos que lo habian solicitado, sin consultar al médico».

En lo que respecta al proceso de morir, en el marco de la relacién médico-paciente,
resulta necesario precisar qué informacién debe conocer el enfermo en relacién con su
estado de salud. En la encuesta publicada por la revista Life en 1972, «el 70% contest6
que al paciente deberia decirsele cudndo se estd muriendo, ya que sélo en un 50% de las
familias que habian tenido un enfermo terminal se habia informado al paciente. Casi to-
dos los lectores —el 91%-— apoyaron undnimemente el derecho del paciente moribundo
a rechazar los tratamientos».

En 1975, «el 87% de la poblacién encuestada en California® apoyaba la eutanasia
pasiva. El 77% de los catélicos encuestados se mostraban de acuerdo. La mayoria de
los encuestados, el 63%, insistié en que el paciente incurable tiene derecho a solicitar
y obtener la medicacién necesaria para poner fin a su vida. En cuanto a este punto, los
catélicos se hallaban divididos: el 49% estaba de acuerdo, el 43% no lo estaba, y el 8%
se abstuvo.

El debate en torno a qué hacer con las personas en estado de coma es fundamental
y cada vez mds complejo. En 1975, el caso de Karen Ann Quinlan en Nueva Jersey mo-
viliz6 a la opinién publica. Karen, una muchacha de 22 afos, entré en estado de coma
a causa de la ingesta de diversos medicamentos. Sin embargo, a juicio de los médicos
que la atendian, no estaba en situacién de muerte cerebral, por lo que, en contra de la
opinién de sus padres, los médicos se negaron a desconectar el respirador alegando que
en caso de hacerlo cometerfan un homicidio. La sentencia dicté lo siguiente:

«No existe un derecho a morir que puedan reclamar los padres en el caso de un hijo
adulto incapacitado» (Humphry y Wickett, 2005:152).

No obstante, los Quinlan apelaron al Tribunal Supremo, que revocé la sentencia
anterior, aludiendo principalmente a la violacién del derecho a la intimidad.

«[...] creemos que el derecho a la intimidad tiene primacia sobre el principio de interés
publico [...] Por ello determinamos que, en estas circunstancias, el tutor y la familia pue-
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den obrar en consecuencia y defender el derecho a la intimidad de Karen» (Humphry y
Wickett, 2005:152).

«Como resultado de esta resolucién le desconectaron el respirador. Sin embargo,
Karem no murié como se esperaba, y fue trasladada a un hospital en donde permanecié
en estado de coma® y alimentada artificialmente durante diez afios, hasta que murié en
Julio de 1985, es decir, diez afios mds tarde» (Humphry y Wickett, 2005:152).

Situaciones similares propiciaron el debate, entre otros, acerca de quién tenfa de-
recho a decidir el destino del paciente y en qué circunstancias debian desconectarse los
medios artificiales para prolongar la vida.

«En 1977, un sondeo de opinién [...] demostré (en Estados Unidos) que la mitad
de los encuestados (49%) toleraba la eutanasia activa, es decir, estaba de acuerdo en que
el enfermo terminal tiene derecho a decirle a su médico que acabe con su desgracia,
mientras que el 38% estaba en contra. El 71% aprobaba la eutanasia pasiva —deberia
permitirse que el paciente muriera en lugar de prolongatrle la vida— y el 18% estaba en
contra. (Dos tercios de los encuestados crefan que los familiares de un paciente coma-
toso tenfan derecho a exigir que dejaran de utilizarse los medios para prolongar la vida).

Los resultados demostraban que, a partir de 1973, el apoyo a la eutanasia habfa
aumentado considerablemente (en un 11% o un 12%, mientras que cuatro afios atrds
s6lo un 37% apoyaba la eutanasia activa, y un 60% la pasiva) [...] y como era de prever,
los habitantes de las ciudades, los blancos, los liberales y las personas mds cultas estaban
mds a favor de la eutanasia» (Humphry y Wickett, 2005:159).

Asimismo, resulta importante conocer la actitud de las enfermeras en relacién con
la eutanasia. Su comportamiento es relevante porque ellas acompanan de cerca a los en-
fermos, pero conviene recordar que la jerarquizacién del sistema médico impide que las
enfermeras tomen las dltimas decisiones en relacion con los enfermos. Por ello, como su
desamparo juridico es mayor, en 1984 era practica habitual que las enfermeras se ajusta-
ran al «cédigo»*®, actuando a menudo en contra de sus convicciones y acomoddndose a
un comportamiento ético convencional. «En efecto, en 1984, la revista Good Housekee-
ping’’” llevé a cabo una encuesta y, entre las enfermeras que habian impuesto el “c6digo”
a un paciente moribundo que habia implorado a todo el mundo que le dejasen morir,
el 49% respondié que lo hicieron para protegerse legalmente, y el 26% porque era el
tnico medio de no entrar en conflicto con el médico y la administracién del hospital.
(En respuesta a otras cuestiones, el 84% se mostr6 favorable a eliminar los tratamientos
para prolongar la vida de los enfermos moribundos, el 70% no estaba de acuerdo con el
empleo de medios extraordinarios para los enfermos terminales, y el 97% opinaba que
debian respetarse los deseos del paciente, a pesar de la oposicidon de la familia, siempre
que aquél rechazara los procedimientos para prolongar su vida)».

En relacién con la puesta en prictica de la eutanasia por parte del colectivo de las
enfermeras, «una encuesta realizada en 1983 por la United Press International®, demos-
tré que el 9% de las 5.000 enfermeras encuestadas habfa administrado sobredosis de
narcéticos a moribundos y que estaban dispuestas a volverlo a hacer».

84



Hasta aqui hemos hablado de cémo la sociedad de los Estados Unidos, principal-
mente, ha iniciado el debate y, en algunos casos, las practicas en torno a la eutanasia. De
hecho, la trayectoria de los Estados Unidos es muy importante, porque la idea del «an-
tecedente», aunque éste se produzca fuera de nuestro contexto, tiene un potencial consi-
derable de ejemplarizacién para la sociedad; y porque los antecedentes, en investigacién,
abren futuras vias de investigacién. Por eso, he querido precisar que el debate se inicié en
los anos 1930; que, desde esa época, la poblacién ha estado dividida casi en dos en torno
a la aceptacién de la eutanasia; que muchos médicos y médicas, y también enfermeras,
practicaron la eutanasia aun cuando su prictica estaba prohibida; que la incidencia de
la religién era muy importante, y que, entre las religiones analizadas, la religién catélica
era la menos permisiva con la eutanasia; que en el caso de malformaciones importantes
en ninos o nifas, la sociedad belga respaldé la prictica de la eutanasia; que ya en 1972
la gente de la calle en los Estados Unidos apoy6 el derecho del paciente a rechazar los
tratamientos médicos; que en 1975 se produjo un gran debate en relacién con los casos
de coma; que determinados rasgos fisicos y sociolégicos (lugar de residencia, color de la
piel, nivel de instruccién, ideologfa politica, edad, etc.) influfan en el posicionamiento
en torno a la eutanasia; y que el personal sanitario demandaba seguridad juridica.

Es posible que todo esto haya ejercido una influencia significativa en el debate que
posteriormente se ha entablado en otras sociedades europeas.

En Europa, Holanda atrae la atencién de muchas personas interesadas en conocer
esta temdtica y es una referencia obligada para el Estado espanol, porque es un pais re-
lativamente préximo a nosotros y porque en abril de 2002 despenalizé cierta forma de
eutanasia y de suicidio asistido.

Debido a esta circunstancia, he querido ahondar en las pricticas en Holanda antes
de esa fecha de legalizacién para compararlas con las pricticas posteriores a la misma.

Desde 1973 en Holanda”, se consideré de forma bastante generalizada que la eu-
tanasia era «un acto no punible siempre que se cumplieran las condiciones siguientes: a)
que el paciente padeciera una enfermedad incurable, b) que padeciera un sufrimiento
insoportable, ¢) que solicitase la terminacién de su vida, d) que el acto lo realizara el
médico que hubiera tratado al enfermo o que fuera consultado por éste». Sin embargo,
desde el punto de vista legal, «la eutanasia y el suicidio asistido estaban prohibidos por
ley, desde 1.981, con penas méximas de 12 y 3 anos, respectivamente» (Vilela Garcia,
2007:71-72).

Segtin relata el mismo autor, en 1991, el informe Remmelink® mostré que «de
entre 128.786 defunciones acaecidas en el afio 1990, 1.300 fueron conductas eutani-
sicas (1% del total de las muertes) a peticidén expresa del paciente; 1.000 (0,8%) sin
peticién del paciente (en el 59% de estos casos tanto el médico como el paciente habian
hablado entre si de la eutanasia); se llevaron a cabo 400 suicidios asistidos (0,3%); se
tomaron 22.500 decisiones de no tratamiento médico (17,5% de las defunciones) y
22.500 tratamientos opidceos (17,5%). De acuerdo con ese mismo informe, de 405
médicos entrevistados, el 54% realizaron conductas eutandsicas o suicidios asistidos; el
24% declaraban que no las realizaban nunca pero serian capaces de realizarlas; el 8%
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nunca las realizarfan y remitirfan al enfermo a otro médico; el 4% nunca las realizarian
ni remitirfan al enfermo a otro médico» (Vilela Garcia, 2007:73).

Transcurridos unos anos desde la aprobacién en 2002 de la Ley de despenalizacién
de cierta forma de eutanasia y de suicidio asistido, «en el ano 2004 [...] se realizé la euta-
nasia a 1.886 enfermos, de los que 1.647 padecian cdncer. Segin el gobierno holandés,
los médicos rechazan, cada afo, casi 2/3 de las peticiones que reciben» (Vilela Garcia,
2007:71).

En consecuencia, actualmente, ademds de que las personas que fallecen por eu-
tanasia lo hacen en mejores condiciones que cuando la eutanasia y el suicidio asistido
no estaban despenalizados «no parece que aumente el nimero de casos de eutanasia
en Holanda después de la ley de despenalizacién cuando se realiza de acuerdo con los
requisitos expresados, pero si aumenté el control, la confianza de los holandeses en el
sistema sanitario y la seguridad de los médico que lo realizan» (Vilela Garcfa, 2007:77).

En el Estado espanol, los estudios empiricos acerca de cuestiones relacionadas con
el proceso de morir y la eutanasia, realizados sobre todo en el dmbito de la sociologia,
se iniciaron en la década de 1990. Duran (2004), en su articulo titulado La calidad de
muerte como componente de la calidad de vida recoge diversos estudios empiricos llevados
a cabo por distintas instituciones, como el Centro de Investigaciones Sociolégicas (CIS),
el Centro de Investigaciones sobre la Realidad Social (CIRES), el Centro de Anilisis So-
ciales Econdmicos y Politicos (ASEP), entre otras, con el propésito de mostrar el estado
de aceptacién de la eutanasia, en el contexto del estudio de «la calidad de muerte como
componente de la calidad de vida», tal y como lo indica el propio titulo de su trabajo.
La vinculacién entre calidad de vida y calidad de muerte es interesante porque sitta la
eutanasia en un contexto de multiples facetas, entre las que destaca la visién de que la
calidad de la muerte es un indicador importante de la calidad de la vida. Asimismo, re-
fuerza la idea de que la muerte es un acto de vida y que es mds importante la calidad de
vida que la cantidad de anos que ésta pueda durar.

En su investigacién, Durdn (2004) estudia distintos aspectos, directa o indirec-
tamente relacionados con la eutanasia, como son: la frecuencia de pensamiento o re-
presentaciones respecto a la muerte, asi como las opiniones y las actitudes respecto a la
misma en funcién de criterios de edad, sexo, nivel de educacién, etc. La metodologia
utilizada se basa en la obtencién de datos a través de entrevistas personales y cuestiona-
rios, y en el andlisis estadistico de dichos datos. A continuacién destaco algunos de los
resultados extraidos:

La «frecuencia de pensamiento sobre la muerte»®' en la vida cotidiana es muy es-
casa: s6lo el 14,1% piensa en ello muy frecuentemente, el 41% algunas veces, el 25,2%
casi nunca y el 18,6% nunca.

En relacién con los distintos estratos sociales, piensan mds en la muerte: clasifica-
dos por edad, los de mayor edad, y clasificados por sexo, las mujeres. Durdn (2004:14)
explica que las mujeres se preocupan mds por la muerte porque estdn mds familiarizadas
con ella, porque viven mds afios que los hombres y se convierten en sus cuidadoras, y
porque la viudedad acarrea mds repercusiones (econémicas, al menos) para las mujeres.
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Al estudiar, en general, las prioridades en el pensamiento cotidiano, se infiere que,
incluso para los mayores de edad (65 afios y mds), la muerte no se encuentra entre las
«preocupaciones principales de las personas»®?, que son las siguientes:

o Al elegir entre tres respuestas posibles, en orden decreciente: la soledad, la en-
fermedad, la dependencia, la sensacién de inutilidad, la pérdida de memoria, el
deterioro fisico, la inactividad, el dolor y la muerte.

e Al elegir entre dos respuestas posibles, también en orden decreciente: la soledad,
la enfermedad, la dependencia, la sensacién de inutilidad, la pérdida de memo-
ria, el deterioro fisico, la inactividad, la muerte. Ademds de otras preocupaciones
en las personas de mayor edad (65 afios y mds) como: la pérdida de amigos, la
pérdida de esposo/a o compaiero.

Todo esto parece revelador, pues estas preocupaciones principales son las que pue-
den motivar a las personas a considerar la eutanasia como una posible alternativa.

Respecto de las «opiniones sobre la muerte»®, la mayoria de la poblacién espafiola
mayor de 18 afios opina que:

e Todas las personas deben tener acceso a la asistencia sanitaria necesaria para no
experimentar dolor ni sufrimiento al morir (80,9% totalmente de acuerdo y
15,6% bastante de acuerdo).

e Cada persona es duefa de su vida y de elegir cudndo y cé6mo quiere morir
(58,6% totalmente de acuerdo y18,7% bastante de acuerdo).

e La vida de una persona enferma no deberia prolongarse artificialmente cuando
no hay posibilidades de cura (58,5% totalmente de acuerdo y 22,7% bastante
de acuerdo).

e Los médicos deberian administrar la medicacién necesaria para aliviar el sufri-
miento de los enfermos incurables, incluso si con ello acortan la vida del pacien-
te (55,4% totalmente de acuerdo y 27,2% bastante de acuerdo).

e A un enfermo incurable y con grandes dolores los médicos deberfan ayudarle a
morir para evitar su sufrimiento (42,8% totalmente de acuerdo y 21,7% bas-
tante de acuerdo).

e Cuando una persona sufre una enfermedad en fase terminal que le provoca
grandes sufrimientos y le causard la muerte en poco tiempo, la ley deberia per-
mitir que los médicos pusieran fin a su vida y a sus sufrimientos, si esta persona
lo solicita libremente (66,3% totalmente de acuerdo y 17,2% de acuerdo, pero
no con toda seguridad).

e Cuando una persona sufre una enfermedad en fase terminal que le provoca
grandes sufrimientos y le causard la muerte en poco tiempo, la ley deberia per-
mitir que los médicos le proporcionasen los medios necesarios para que ella
misma pudiera terminar con su vida (49,7% totalmente de acuerdo y 18,8% de
acuerdo, pero no con toda seguridad).

e No deberia castigarse al médico que ponga fin, sin dolor, a la vida de un pa-
ciente, si éste se lo pide de manera reiterada y consciente (58,8% totalmente de
acuerdo y 16,9% de acuerdo, pero no con toda seguridad).
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Sin embargo, cuando la pregunta que se formula es: «;En el caso de que el paciente
no pueda poner fin a su vida, por si mismo, y lo hagan por ¢l sus familiares, la ley deberia
de permitirlo?», las respuestas son mds dubitativas, puesto que sélo estarfan de acuerdo
con total seguridad el 21,4% y otro 21,4% estaria de acuerdo pero no con total seguri-
dad. Cabe senalar que la suma de ambos porcentajes asciende al 42,8%.

En este caso, resulta interesante constatar un mayor rechazo a la intervencién direc-
ta de los familiares en el hecho eutandsico, que a la de los profesionales de la medicina.

En relacién con la «conducta personal en algunos casos de enfermedades termina-
les»™, es decir, en el 4mbito de las pricticas o comportamientos de las personas sobre la
muerte, se formula la siguiente pregunta:

«;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 estarfa
dispuesto a adoptar y cudles no?».

A continuacidn se reproducen las respuestas obtenidas:

e DPediria a los médicos que le suministrasen los analgésicos necesarios para calmar
el dolor, incluso si con ello acelerase el fin de su vida (74%).

e DPediria a los médicos que interviniesen para poner fin a su vida (44%).

o Si fuese necesario contribuirfa personalmente a acelerar el fin de su vida (24%).

e Me opondria a cualquier medicina o tratamiento que pudiese acortar su vida

(24%).

En lo que respecta a la «opinidn sobre la eutanasia»®, en las entrevistas realizadas a
personas mayores de 18 afios, ante las tres opciones planteadas, las respuestas se distri-
buyen de la siguiente manera:

® Deberia de permitirse ayudar a morir a las personas que lo piden (33%).
e S6lo deberia permitirse bajo ciertas circunstancias (43%).
e Nunca deberia permitirse (18%).

En relacién con la primera opcién, segin la cual se deberia permitir ayudar a las
personas que lo piden, en funcién de los estratos de poblacién, los resultados son los
siguientes:

e Por edad, los mds jévenes (18-29 anos) (41%).

e Por posicién social, los de posicién alta (38%).

e Por ideologia, los de izquierda (39%).

e Por nivel de prictica religiosa, los de escasa préctica (40%).

Por el contrario, los mds favorables a la tercera opcién, segin la cual nunca deberia
permitirse ayudar a morir a las personas que lo soliciten, los resultados son los siguientes:

e Por edad, los de mayor edad (65 y mds) (32%).

e Por posicién social, los de posicidn social baja (24%).

e Por ideologia, los de ideologifa de centro o de derecha (24%).

e Por nivel de prictica religiosa, los de préctica religiosa frecuente (32%).
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Estos datos muestran cudles son los estratos poblacionales mds reacios y mds favo-
rables al cambio social respecto de la eutanasia.

En relacién con la «actitud que deberian tener los profesionales sanitarios hacia la
eutanasia activa y pasiva»®, ante dos opciones posibles, las respuestas se reparten de la
siguiente manera:

e Los profesionales de la salud deberfan respetar la voluntad de los pacientes que
no deseen continuar viviendo bajo circunstancias extremas (63%).

e La obligacién de todos los profesionales de la salud es mantener la vida humana,
independientemente de cudles sean las circunstancias (27%).

En funcién de los estratos de poblacién, los mds favorables a la primera opcidn,
seguin la cual se debe respetar la voluntad de los pacientes, son:

e Por sexo, no hay diferencias (el 64% de los varones y el 63% de las mujeres).
e Por edad, los de intervalos de 18-29 afios y de 30-49 anos (69%).

e Por nivel de educacién, los de nivel medio (73%).

e Por posicién social, los de posicion alta (72%).

Por contra, los més favorables a la obligacién de mantener la vida humana en cual-
quier circunstancia, son:

e Por sexo, no hay diferencias (27% de los varones y 28% de las mujeres).
e Por edad, los de intervalos de 50-64 y de 65 afios y mds (34% y 33%).
e Por nivel de educacién, los de nivel de educacién baja (31%).

e Por posicién social, los de posicidn social baja (30%).

Segtin los resultados de la investigacién realizada por ASEP (2003)%, en relacién
con el planteamiento de que «la eutanasia deberia estar prohibida en todos los casos», la
poblacién responde: totalmente de acuerdo el 8%; de acuerdo el 18%; no sabe el 17%;
en desacuerdo el 33%; y totalmente en desacuerdo el 20%. Por estratos de poblacién,
los menos favorables a la prohibicién de la eutanasia en cualquier caso (por tanto los
mds favorables a la eutanasia) son: los de tramos de edad mds joven (18-49 anos); los de
estatus social-familiar alto y medio/alto; los insatisfechos con el gobierno —por voto con-
cedido en las dltimas elecciones generales (2000)—. Entre estos tltimos, estdn totalmente
en desacuerdo con la proposicién, en orden decreciente: los nacionalistas de izquierda,
el Partido Socialista e Izquierda Unida igualados, el Partido Popular y los nacionalistas
de derechas.

En la investigacién realizada por el CIS (2001)%, dedicada a los jévenes (15-29
afos), respecto a la pregunta de si «independientemente de lo que usted haria personal-
mente, jestd a favor o en contra de ayudar a morir a un enfermo terminal que lo solici-
ta?», las respuestas indican que:

e Estd en contra el 17,8%.
e Estd a favor el 72,2%.

e No sabe el 8,4%.

e No contesta el 1,6%.
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Dos afnos después, en 2003, en un sondeo del CIS, se volvieron a formular a los
jovenes un conjunto de preguntas sobre temas que se podrian considerar vinculados a
«conductas delictivas de bajo rango [...]». En una escala del 1 al 10, la respuesta «que se
aplique la eutanasia a todo aquel que lo pida» obtuvo la mayor adhesién (6,00 puntos).

En otra investigacién realizada por el CIS (2002)® titulada «De las opiniones a la
conducta activa: la actitud de los médicos’™ acerca de la eutanasia», relativa al paso de
la manifestacién de opiniones a la conducta activa o a las précticas, teniendo en cuenta
que la cooperacién al suicidio y la eutanasia son ilegales y, por tanto, no existen datos al
respecto en los hospitales y centros sanitarios, y que los médicos no pueden hablar ex-
plicitamente sobre estas cuestiones, los resultados de la encuesta a médicos revelan que:

e El 79% afirmé que, en el dltimo afio, ninguno de sus pacientes le habia pedido
que le retirase un tratamiento que no le hubiera curado, sino prolongado una
enfermedad dolorosa; mientras que el 21% restante de los médicos si habia re-
cibido alguna demanda de ayuda.

e Como media, cada médico habia recibido 3,6 demandas de este tipo el afio
pasado.

e En relacién con toda la trayectoria profesional, el 58% de los médicos afirmé
haber recibido peticiones para retirar el tratamiento, el 19% para suministrar
una sobredosis letal y el 8% para recetar alguna medicina letal para que el pa-
ciente pusiera fin a su vida por si mismo.

Por otra parte, en una escala de 10 puntos, fue muy alta la adhesién a enunciaciones
como: «Es una prictica médica cominmente aceptada, aumentar la dosis de analgésicos
a pacientes terminales con el fin de aliviar el sufrimiento, aun sabiendo que podria ace-
lerar el fin de sus vidas» (8,43 puntos), o «algunas veces es adecuado retirar o no iniciar
un tratamiento a pacientes con muy mala calidad de vida» (8,43 puntos).

A la pregunta sobre si «las leyes actuales deberfan cambiarse para facilitar la eutana-
sia activa o el suicidio asistido», las respuestas fueron:

e En el caso de pacientes terminales en buenas condiciones mentales (41,5%).
e En el caso de enfermedades no terminales sino crénicas (18,4%).

e El 31% se opone al cambio legal.

e El 9% no responde.

Casi simultdneamente al trabajo de Durdn, en la Facultad de Sociologia de la Uni-
versidad de A Coruna, en la Encuesta Mundial de Valores llevada a cabo en Galicia du-
rante el ano 2000, se investigd el grado de justificacién o no-justificacién de una serie
de cuestiones que X. Gabriel Vizquez (2007:21) denomina «morales» en la poblacién
gallega. Esta encuesta es importante por dos razones. En primer lugar, la seleccién de te-
mas «morales» en la que se basa nos orienta acerca de las cuestiones que se suelen agrupar
como familias temdticas de asuntos’' que parecen tener una influencia reciproca: recla-
mar beneficios sin derecho, evitar pagar el billete, engafiar en el pago de los impuestos,
aceptar un soborno, la homosexualidad, la prostitucién, el aborto, el divorcio, la euta-
nasia y el suicidio. Y en segundo lugar, esta encuesta también resulta relevante por los
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resultados que arroja esta comparacion de temdticas. Con los datos que aporta Vizquez
hemos elaborado el Cuadro 1472, que permite valorar mejor los resultados relativos a la
eutanasia, el suicidio, el aborto y el divorcio.

Cuadro 14. Actitudes respecto a la eutanasia, el suicidio, el aborto y el divorcio

Nunca justificaria Siempre justificaria
Eutanasia 13,7% 21,4%
Suicidio 45,8% 6,4%
Aborto 19,1% 15,5%
Divorcio 8,9% 31,9%

Fuente: Encuesta Mundial de Valores (2000).

Como podemos comprobar, de estos cuatro temas analizados, el suicidio es la prac-
tica menos justificada por la sociedad en general.

Hasta aqui he mostrado, desde una perspectiva principalmente académica o mé-
dica, cudl ha sido la evolucién del debate acerca de la eutanasia, y he aportado algunas
cifras que ofrecen una perspectiva aproximada de cudl ha sido y es actualmente el grado
de aceptacion social de la eutanasia en el Estado espafiol.

En lo que respecta al tratamiento que se ha dado desde la politica al tema de la
eutanasia, el informe que el Senado encargé al CIS en 2002 constituye un antecedente
importante. Como resultado de la investigacién, el sondeo que se llevé a cabo entre
el personal médico sobre la aceptacién de la eutanasia revelé que «de 1.075 médicos
entrevistados, un 60% de ellos se manifest6 favorable a la despenalizacién del suicidio
asistido y, a la vez, un 70% de estos profesionales demandaba el aumento de Unidades
de cuidados Paliativos en los centros sanitarios» (Cambrén Infante, 2007:184-185).

Asimismo, cabe sefalar que en las elecciones generales del ano 2004, el programa
electoral de PSOE incluia una propuesta de legalizacién de la eutanasia. No obstante,
si bien a lo largo de aquella legislatura (2004-2008) el Gobierno del PSOE formulé
alegatos destacables a favor a la eutanasia —principalmente el Ministro de Sanidad y
Consumo, Bernat Soria Escoms—, la legislatura concluyé sin que esta cuestion se hubiera
debatido en el Parlamento. Posteriormente, en 2008, en el programa electoral del PSOE
dejé de figurar el proyecto de legalizacién de la eutanasia. De hecho, ya al final de la
primera legislatura, en enero de 2008, tres meses antes de las elecciones, Jests Caldera,
ministro de trabajo y coordinador del programa del PSOE, manifesté que para elaborar
un programa de izquierdas «el aborto y la eutanasia no definen un proyecto ideoldgico».
En consecuencia, en la entrevista que realizé £/ Pais al ministro de trabajo y coordinador
del programa’, Caldera explica que «en materia de eutanasia estamos seguros de que
estd resuelta la situacién». Ante la perplejidad que produjo tal respuesta, cuando se le
pidié una aclaracién anadié: «Si, que no tiene que haber cambios, que no es necesaria
una ley en la materia» (eutanasia).
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Este cambio de actitud se reflejé también en una sesién del Parlamento espafiol
(Diario del Congreso de 10 de marzo de 2009), en la que se debatia la Proposicién de
Ley del grupo parlamentario Esquerra Republicana-Izquierda Unida-Iniciativa per Ca-
talunya Verds, sobre disponibilidad de la vida propia. A pesar de la actitud previamente
favorable del PSOE respecto a esta cuestién, en la votacién el PSOE voté en contra de
la iniciativa, alegando lo siguiente: «No creemos que este momento haya llegado, por
lo que nuestro voto serd en contra de la toma en consideracién de este proyecto ley». El
resultado de la votacién fue: votos emitidos, 329; a favor, 12; en contra, 314; abstencio-
nes, 3. La proposicidn fue, por lo tanto, rechazada, a pesar de que el programa electoral
del PSOE del afio 2004 incluyera la regulacién de la eutanasia.

Recientemente, la prensa y otros medios de comunicacién han remitido a estudios
realizados por diversos especialistas, segtn los cuales una parte importante de la pobla-
cién reclama la eutanasia («unos 2.000 enfermos terminales al afo piden la eutanasia»,
segun E/ Pais en su edicién de 7 de octubre de 2009). En este contexto, el 19 de noviem-
bre de 2010 el gobierno del PSOE anuncié que «regulard por Ley los cuidados paliati-
vos y la muerte digna», lo cual provocé que «PP y PSOE se enzarcen sobre la Ley que
regulard el derecho a la muerte digna» (Diario Vasco, 19 y 22 de noviembre de 2010).

Cabe precisar que el proyecto de legislar la muerte digna no aborda el debate acerca
de la eutanasia, sino que pretende regular la actuacién de las personas en situacién de en-
fermedad terminal y del personal sanitario. Este proyecto de ley tiene un antecedente en
el propio Estado espanol: la Ley de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona
en el Proceso de la Muerte, conocida como la Ley andaluza de Muerte Digna aprobada
en marzo de 2010, que establece que «todas las personas tienen derecho a recibir un
adecuado tratamiento del dolor y cuidados paliativos integrales y a la plena dignidad en
el proceso de su muerte» (exposicién de motivos de la Ley andaluza de Muerte Digna).

A modo de sintesis, podemos afirmar que en relacién con cierta manera de entender
la eutanasia, la sociedad espafiola se manifiesta, en general, mds a favor que en contra.
Sin embargo, en lo que respecta a la manera en que se ha gestionado este asunto desde
la politica, no parece exagerado declarar que el posicionamiento politico en el Estado
espafol al respecto es, cuando menos, erritico.

En la C.A.V/E.A.E,, el estudio sobre la juventud vasca»’ (15-30 afios) de 2004,
que desde el afo 2000 realiza la institucién Gazteriaren Euskal Behatokia/Observatorio
Vasco de la Juventud”, ha sido un documento de gran interés, tanto porque esboza un
retrato de la juventud vasca, como porque se utilizé posteriormente para elaborar los
Planes y Politicas de Juventud del Gobierno.

En el estudio mencionado, los resultados empiricos respecto a los jovenes en 2004,
muestran el siguiente posicionamiento ante la eutanasia:

e En general: la aceptaria siempre el 34%), la aceptaria sélo en algunas situaciones
el 55%, no la aceptaria nunca el 8% (no contestan el 3%). Es decir, se da una
aceptacion bastante generalizada de la eutanasia entre la juventud vasca.

e Por sexo: la aceptaria siempre el 38% de los hombres y el 31 % de las mujeres,
la aceptaria sélo en algunas situaciones el 50% de los hombres y el 60% de las
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mujeres, no la aceptaria nunca el 9% de los hombres y el 7% de las mujeres. No
parece que haya grandes diferencias de actitud en funcién del sexo.

Por edad: la aceptaria siempre el 33% de los jévenes de 15-19 anos, el 34% de
los de 20-24 afos y el 36% de los de 25-29 afios; la aceptaria s6lo en algunas
situaciones el 50% de los 15-19 afos, el 57% de los de 20-24 afios y también el
57% de los de 25-29 anos; no la aceptaria nunca el 11% de los de 15-19 anos,
el 7% de los de 20-24 anos y el 6% de los de 25-29 afios. Tampoco hay grandes
diferencias de actitud en funcién de la edad, aunque la tendencia hacia la mayor
aceptacion aumenta con la edad.

Por estrato social: la aceptaria siempre el 25% de los jévenes de estrato alto, el
36% de los de estrato medio y el 28% de los de estrato bajo; la aceptaria slo en
algunas situaciones el 67% de los de estrato alto, el 54% de los de estrato medio
y el 52% de los de estrato bajo; no la aceptaria nunca el 6% de los de estrato
alto, el 7% de los de estrato medio y el 16% de los de estrato bajo. El criterio
del estrato social establece mayores diferencias y los mds reacios a aceptar la
eutanasia son los del estrato social mds bajo, al menos teniendo en cuenta a los
que no la aceptarfan nunca.

Por adscripcién ideoldgica: la aceptaria siempre el 42% de los de adscripcién a la
izquierda, el 28% de los de adscripcién al centro y el 17% de los de adscripcién
a la derecha; lo aceptaria sélo en algunas situaciones el 51% de los de la izquier-
da, el 61% de los del centro y el 67% de los de la derecha; y no lo aceptaria
nunca el 4% de los de la izquierda, el 9% de los del centro y el 16% de los de
la derecha. El criterio ideol6gico marca diferencias atin mayores, y las personas
mds reacias a aceptar la eutanasia son las adscritas a la derecha.

Por actitud religiosa: la aceptaria siempre el 16% de los creyentes y el 50% de los
no creyentes; la aceptaria sélo en algunas situaciones el 72% de los creyentes y
el 41% de los no creyentes; no la aceptarfa nunca el 9% de los creyentes y el 6%
de los no creyentes. El criterio religioso es el que provoca las divergencias més
pronunciadas, y los mds reacios a aceptar la eutanasia son los creyentes pertene-
cientes a la Iglesia catélica.

Si comparamos estos datos de 2004 con los obtenidos en 2000, que se recogen en

el mismo informe, para la misma poblacién y de la misma manera, los resultados mues-
tran los cambios siguientes:

e Los que aceptan siempre la eutanasia han pasado del 30% al 34%.
e Los que la aceptan sélo en algunas situaciones han pasado del 57% al 55%.
e Los que no la aceptan nunca han pasado del 9% al 8%.

Resulta evidente que la evolucién es muy leve pero claramente favorable a la acep-

tacion de la eutanasia.

A modo de recapitulacién de los datos que hemos analizado, concluimos que la

poblacién en general, tanto en las estadisticas realizadas por el CIS para el conjunto del
Estado como en las que acabamos analizar relativas a los jévenes de hasta 30 afios en
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C.A.V./E.A.E., muestran de manera nitida que solamente una parte minoritaria de la
poblacién’® rechazaria la eutanasia en cualquiera de sus formas.

Respecto a iniciativas legales en relacién con la eutanasia, en la actualidad el Parla-
mento de la C.A.V./E.A.E. no estd desarrollando ninguna iniciativa legal”’. Sin embargo,
en la comunidad auténoma de Navarra se ha debatido un Proyecto de Ley de Derechos
y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso Final de la Vida, que toma como
antecedente la Ley andaluza de Muerte Digna. No obstante, este proyecto que fue apro-
bado en Navarra en marzo de 2011 no aborda el debate acerca de la eutanasia, sino que,
en su expresién mds reducida, regula el proceso de sedacién en el marco de los cuidados
paliativos para las personas que padecen una enfermedad terminal.
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III. CAMBIOS CULTURALES: INDIVIDUALIZACION Y
RESPONSABILIDAD. DISCURSOS EMERGENTES

En el capitulo anterior he descrito, principalmente desde un punto de vista cuanti-
tativo, el contexto social —demografia, envejecimiento, cuidados—, asi como las actitudes
y las conductas frente al proceso de morir y a la eutanasia. En este capitulo trataré de
situar los cambios sociales en el marco de las transformaciones culturales que se estdn
produciendo actualmente en el mundo occidental desarrollado y, por tanto, también
en la sociedad vasca. Para ello, mostraré la impronta de estas transformaciones en la
manera de asumir la responsabilidad en relacién con la vida —y, por tanto, con la salud y
la muerte—, tanto en relacion a la configuracién de los valores como en la construccién
de los discursos.

Al analizar estas cuestiones se advierte que la situacién es compleja desde distintos
puntos de vista. Por un lado, porque las transformaciones en el proceso de morir son
interdependientes con otros procesos, tanto desde el punto de vista de la estructura
social, como desde la perspectiva ideolégica. Ademds, algunas de las transformaciones
son macroestructurales (los cambios demogréficos, la influencia del feminismo, la im-
portancia de la esfera publica y, simultdneamente, de la sociedad civil, las politicas so-
ciales, los cddigos éticos, la globalizacién a la vez que la individualizacidn, etc.) y otras
son microestructurales y giran en torno al papel central de las personas (los modelos de
convivencia, el sentido de las emociones en la vida de las personas, el derecho a decidir,
la autonomia, la asuncién de responsabilidad, la bisqueda de la autoestima y del bien-
estar, etc.). Y desde el enfoque ideoldgico, las transformaciones se pueden relacionar con
posicionamientos de izquierda/derecha, religiosidad/laicidad, tradicién/innovacién, tal
y como se manifiesta en los diversos discursos que conviven en la actualidad, a veces
como discursos distintos y otras como discursos contrapuestos. La complejidad se mani-
fiesta también en las personas, en las creencias y valores que éstas manejan en sus propios
discursos y en las conductas concretas, ya que a menudo son discrepantes entre si, lo que
en ocasiones produce en las personas un conflicto interno, conocido como disonancia
cognitiva, que puede resultar dificil de sobrellevar.

Otro aspecto que afiade complejidad a nuestro objeto de estudio es la rapidez con
que se estdn produciendo dichas transformaciones, que se manifiestan con mayor o
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menor brusquedad en cada caso. Estas transformaciones, que se producen por la in-
fluencia de los sectores mds dindmicos de la sociedad —en ocasiones minorias activas—, se
van integrando en la sociedad vasca, de modo que se manifiestan con mds intensidad y
rapidez en algunos sectores de poblacién y de manera no siempre coincidente entre las
ideas y los valores, por una parte, y las conductas concretas, por otra parte. Esto mismo
se refleja en otras temdticas, en cierta medida también relacionadas con el proceso de
morir y la eutanasia, como pueden ser: los nuevos retos econdmicos en relacién con la
enfermedad, los c6digos éticos y la bioética, la centralidad de las personas y su capacidad
de autodecision, el derecho a vivir —y por tanto a morir— dignamente, la disminucién de
la religiosidad y el aumento del laicismo, etc.

Individualizacién y modos de asumir responsabilidad

Individualizacion reflexiva

Existe un interés creciente por estudiar, desde enfoques y perspectivas disciplinares
diferentes, conceptos relativos a la vida, la salud, la muerte, etc., partiendo del princi-
pio de que son hechos sociales que las personas pueden gestionar en coherencia con el
proyecto de individualizacién responsable y reflexiva de su propia vida. Esta forma de
asumir poder personal —empoderamiento— es caracteristica de una sociedad que asume
mis riesgos’® (Beck y Beck-Gernsheim, 2003) y se va abriendo camino en la sociedad,
también en la sociedad vasca, desde el inicio de la transicién al siglo XXI, en la neomo-
dernidad”.

Ya en plena neomodernidad, Anthony Giddens (2004), en su obra Sociologia, rei-
vindica una mayor consciencia en la gestién de la vida propia y hace referencia a la
autoconciencia que permite a las personas conferir sentido y finalidad a lo que hacen.
Siendo esto asi, ;cudl es el nivel de autoconciencia de quien no es capaz de encontrar
sentido alguno a su vida?

Incluso antes de la neomodernidad, autores como Thomas B. Bottomore ez al.
(1988), al estudiar el proceso de estratificacién social, analizan cémo surgen las con-
cepciones de poder y autoridad —que no se ponen a disposicion del grupo invisible—,
y establecen como definicién de poder: «La probabilidad de que un actor, dentro de
una relacién social, esté en condiciones de salir adelante con su voluntad» (Weber, en:
Bottomore ez al., 1988:723). Por lo tanto, en relacién con el proceso de morir, se podria
preguntar: ;Es vida una vida con tal carencia de poder?, ;qué poder tiene quien quiere
morir pero no puede conseguirlo?

Beck (Beck e al. 2003) plantea concebir la vida asumiendo responsabilidades, par-
tiendo de un supuesto que denomina individualidad reflexiva. Propone una forma de ad-
ministrar la vida en solidaridad, asumiendo responsabilidades y extendiendo la prictica
democritica a los asuntos sociales pero desde la individualidad. Este enfoque sugiere un
paso adelante en la gestion de la muerte, como episodio tltimo del proceso de vivir, pues
presenta el morir —la eleccién del modo de morir— como un derecho que la sociedad no
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deberfa usurpar al individuo. Este tipo de individualizacién da lugar a una de las grandes
paradojas de la era actual, en la que, con relacién al alcance real del conocimiento, con-
curren tanto la era de la informacién, como la era de la incertidumbre. Este es un contexto
adecuado para entender otra de las paradojas que se observan actualmente en las ciencias
sociales. Estas, ademds de seguir investigando las sociedades, los colectivos y los grupos
sociales, que son sus habituales objetos de estudio, también sienten la necesidad acucian-
te de llegar hasta el individuo, hasta las personas, mostrando una tendencia que también
se presenta en la antropologia actual. De hecho, se trata de diferenciar e interrelacionar
diversos niveles de andlisis y aplicacién, como, por ejemplo, distinguir entre la sociedad
y el individuo, como sugiere Zygmunt Bauman (Beck y Beck-Gernsheim, 2003:19) con
la expresién individualmente, pero juntos del propio titulo de su trabajo.

Esta manera responsable de concebir la vida supone un modo diferente de perci-
bir al individuo y el individualismo. Ya no hablamos de un individualismo auténomo,
entendido como sistema propio y relativamente cerrado, segtin la perspectiva lineal del
modernismo, sino de un individualismo interdependiente, entendido como sistema
abierto en constante evolucién, en el que se llega al individuo a través de un conjunto de
bucles que tienen su origen y su destino en el propio individuo. Para ello se sustituye una
representacién gréfica, que en el modernismo se basa principalmente en vectores, que
van de la sociedad al individuo y viceversa, por otra representacién neomoderna basada
en bucles y espirales, que reproducen una retroalimentacién constante dirigida desde
el propio individuo —bucle— en un proceso de transformacién incesante —espiral—, de
modo que el individuo ejerce un mayor protagonismo en un contexto mds interactivo,
mds ambiguo, mds arriesgado y mds propenso a la negociacion.

En relacién con la propia salud

En este contexto de la individualidad reflexiva se enmarca la aproximacién al con-
cepto de salud y el compromiso personal de intervenir en la salud propia. Por eso, la
salud, o mejor dicho, el proceso de gestion de la salud propia, ademds de ser una respon-
sabilidad social, es también una responsabilidad individual, por cuanto una mala salud
limita las posibilidades del sujeto para cubrir sus necesidades que, en la mayoria de los
casos, satisface el trabajo.

Esta concepcién de que cada individuo debe gestionar su salud introduce un cierto
criterio de moralidad: «La vida ya no es ese [...] maravilloso regalo de Dios, sino una
propiedad individual que hay que defender sin cesar. Mds atn, se ha convertido en una
tarea o un proyecto individual» (Kholi 1986, en: Beck y Beck-Gernsheim, 2003:249). El
debate que se plantea en algunos sistemas de salud publicos —en el Reino Unido, prin-
cipalmente— respecto al coste y la prictica de las intervenciones quirtrgicas en enfermos
fumadores ilustra esta manera de percibir la obligacién de cuidar la salud propia. No es
ciertamente una controversia que se pueda solventar ficilmente.

Pero no solamente cambia la forma de percibir la salud, sino que, ademis, las nue-
vas tecnologias biomédicas y el estudio del genoma traspasan los limites de la concep-
cién natural/cultural de la salud y de nuestro propio organismo. «El hombre se puede
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fabricar a si mismo», escribe Beck-Gernsheim (Beck ez 4/, 2003:251), planteando, en
consecuencia, nuevos horizontes y nuevos debates respecto al compromiso ético, al es-
tablecimiento de nuevos espacios morales para las pricticas eugenésicas, clasificando
dichas practicas como positivas cuando son aparentemente respetuosas con la dignidad
humana, y como negativas cuando nos incitan a recordar el holocausto nazi. Estas tec-
nologfas ayudan a dinamizar los limites entre cultura y naturaleza, que antes de estos
cambios se consideraban claramente disociadas. Ahora, sin embargo, se pueden gestio-
nar algunos espacios que estaban tradicionalmente reservados a la naturaleza, y esto se
debe hacer partiendo de las premisas de responsabilidad, de esa individualidad reflexiva
que también Giddens reclama cuando sostiene que «vivir en una era de la informacién
—y se podria anadir, de ampliacién de las opciones tecnolégicas— conlleva un incremento
de la reflexividad social: pensar y reflexionar constantemente sobre las circunstancias en
las que desarrollamos nuestra vida» (2004:849).

La préctica actual de la medicina delega una mayor responsabilidad en el individuo
e introduce formas diferentes de gestionar su salud, pues los procesos de gestién sani-
taria dejan de ser paliativos y se convierten, principalmente, en preventivos. A algunas
personas esto les permite disenar un proyecto de salud dirigido hacia un suefio ansiado
que Beck-Gernsheim define como vejez feliz (Beck et al. 2003:256). Los avances de la
tecnologia, genética en este caso, permiten una planificacion y racionalizacién del proce-
so sanitario, por cuanto el individuo puede conocer sus factores de riesgo y puede, por lo
tanto, seguir pautas de comportamiento adecuadas. La salud no es fruto del azar, ni de la
buena o mala suerte, sino que se constituye como un dominio en el que la planificacién
y la estrategia inducen una relacién de causalidad entre la gestién y la salud propia, lo
cual entrafia mayores riesgos de marginacién para las personas con menos opciones para
una toma reflexiva de decisiones.

Asimismo, el proceso de gestién de la salud propia puede entenderse como una
nueva obligacién social, como un acto de responsabilidad y de obligatoriedad para con
los demds, que se podria vincular al principio de justicia que se promulga desde la bioé-
tica. Por ello, estd surgiendo un nuevo cédigo de conducta, un rol social de la persona
enferma, que parece asumir que «las demandas de servicios de la comunidad en caso
de enfermedad corren parejos con la obligacién de estar sanos» y de hacer esfuerzos
razonables para recuperarse pronto (Beck-Gernsheim, en: Beck ez 4/, 2003:257). En
1999 Rutherford hace una entrevista a Beck ez /. (2003) en torno al significado de la
individualizacién, como busqueda de

«una explicacién convincente de lo que estd ocurriendo en la sociedad: la transforma-
cién del trabajo, el declive de la autoridad publica, el aumento del aislamiento personal,
un mayor hincapié en la individualidad y la autodependencia, un nuevo equilibrio de
poder entre hombres y mujeres, una redefinicién de la relacién entre hombres y mujeres,
una redefinicién asimismo de la relacién entre vida privada y esfera publica, emergen-
cia de una cultura de la intimidad, de la informalidad y la autoexpresién» (Beck ez al.,

2003:339).
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Beck precisa que la individualizacién no significa individualismo: «La individuali-
zacion es un concepto que describe una transformacién estructural, sociolégica, de las
instituciones sociales y la relacién del individuo con la sociedad». Posiblemente ahora,
desde esta perspectiva, resulte mds ficil entender las ideas que se pretenden transmitir
en relacién con la salud, o con el deber de hacer los esfuerzos razonables para recupe-
rarse pronto; asi como con la asuncién de que, en caso de enfermedad, las demandas
de servicios comunitarios corran parejas con la obligacién de estar sanos, como se ha
comentado anteriormente. En realidad, Beck plantea esto tltimo porque rechaza el pen-
samiento postmoderno y se adhiere al pensamiento neomoderno, manifestando que «lo
que los postmodernos consideran el caos o la ausencia de pautas, para Beck es riesgo o
incertidumbre. La gestién del riesgo es el rasgo principal del orden global», y esto supone
asumir mayor responsabilidad social, pero también individual.

Giddens, Beck, Castells y Habermas, entre otros, comparten ideas parecidas, y des-
marcéndose, a veces s6lo en parte, de algunos de los presupuestos del postmodernismo,
«afirman que en la actualidad necesitamos mds que nunca desarrollar teorfas generales
sobre el mundo social y que éstas pueden ayudarnos a intervenir en él con resultados po-
sitivos» (Giddens, 2004:845), mostrando una actitud mds positiva respecto a la neomo-
dernidad que respecto a la postmodernidad. Es posible que el retorno a la bisqueda de
nuevas teorias generales sea un rasgo diferenciador de la neomodernidad en la globali-
zacién, en comparacién con el postmodernismo cadtico —desde el que se presuponia
la muerte de las ideologias—. En este sentido, y volviendo al pensamiento de Beck y a la
entrevista de Rutherford, en lo que respecta a la individualizacién, resulta interesante
analizar el comentario acerca de la evolucion del sistema de valores:

«Vivir en una cultura sumamente individualizada significa que tenemos que ser so-
cialmente sensibles y capaces de relacionarnos con los demds, y obligarnos a nosotros
mismos para poder gestionar y organizar nuestra vida cotidiana [...] La nueva ética es-
tablecerd un sentido del “nosotros” que se parezca a un individualismo cooperativo o
altruista. Pensar en uno mismo, y a la vez vivir para los demds» (Beck ez al., 2003:353).

Es en este contexto en el que los citados autores abordan el tema de la «<muerte pro-
pia, vida propia: esperanza desde lo transitorio», como un espacio en el que el morir, y
no la muerte, es un devenir acorde con la vida propia, en los términos de responsabilidad
que propugnan para gestionar la vida (Beck ez a/., 2003:265).

En el marco legislativo

Un desarrollo de la individualizacién de la vida propia supone una mayor impli-
cacién en la configuraciéon de la vida social, porque las interacciones entre el dominio
individual y social se dan en una especie de espacio conexo. Por ello cabe plantear el
debate acerca de si las instituciones piensan, influyendo con su pensamiento en el marco
o contexto en el que se elaboran lo que consideramos como decisiones personales. Segtin
Mary Douglas (1996), no cabe duda de que las instituciones no solamente piensan, sino
que ademds toman decisiones de vida o muerte, ya que las «instituciones funcionan como

99



mdquinas de pensar» y no se limitan a la reflexién rutinaria, elemental y cotidiana, por lo
que contribuyen a construir el discurso. Es por ello que cabe la posibilidad de conciliar
las formas de individualizacién, conforme a Beck, con esta idea del pensamiento institu-
cionalizado (en tanto que demarcador de los limites de los nuevos valores) tal y como lo
expone Douglas, cuando refiere que, en materia de justicia, por ejemplo, «las decisiones
mids profundas no las toman individuos que actian en calidad de tales, sino individuos
que piensan dentro de instituciones y en nombre de éstas». Estas decisiones se manifies-
tan en el dmbito legislativo, como marco normativo para la accién social e individual.

En este proceso de asuncién de poder en la gestién de la propia salud, el marco le-
gislativo aplicable ejerce, asi, una gran influencia. Por ello conviene recordar los cambios
legislativos de los tltimos treinta afios, que han delimitado un nuevo espacio para una
toma de decisiones mds responsable.

Tomando como punto de partida el afio 1978, fecha en que se promulga la Cons-
titucidn espanola, se podria decir que durante los afos siguientes y hasta la actualidad,
se ha ido formando en el Estado espafiol un sustrato de derechos que afectan, o podrian
afectar, a la capacidad de decision de las personas en relacidon con el tratamiento de su
enfermedad. Este es el resultado de un proceso acumulativo de constitucién de derechos
que, en el dmbito legal —el dmbito normativo por excelencia—, se alimenta de un amplio
conjunto de leyes y reglamentos establecidos principalmente por el sistema sanitario que
influyen en la manera en que vivimos nuestro proceso de morir.

En relacién con la eutanasia, esta concatenacién de derechos, no se produce de
manera directa —ya que la eutanasia sigue siendo una préctica prohibida—, sino que se
construye poco a poco, a medida que incrementa la demanda social, para propiciar una
mejora de la préctica médica en relacién con la enfermedad en los estadios terminales.

En 1978, la Constitucién espafola reconoce «el libre desarrollo de la personalidad
y salvaguarda de la dignidad de la persona». Posteriormente, en 1984, se elabora la Carta
de Derechos y Deberes de los Pacientes, que enuncia algunos derechos que los enfermos
desconocian, y se difunde en hospitales y centros sanitarios. Por tltimo, con la promul-
gacién de la Ley General de Sanidad de 25 de abril de 1986 (14/1986), en su articulo
10 se reconoce, con algunas excepciones, la obligatoriedad del consentimiento escrito
previo del usuario para realizar cualquier intervencién.

El Cédigo Penal se modificé desde una perspectiva diferente, desde el marco juri-
dico que regula las figuras constitutivas de delito. El actual Cédigo Penal de 1995, entre
otros cambios, despenaliza la cooperacién no-necesaria en el suicidio asistido y reduce
las penas para la eutanasia y la cooperacién necesaria en el suicidio asistido, cuando
concurren determinados eximentes.

En el dmbito internacional, la ratificacién del Convenio para la Proteccién de los
Derechos Humanos y la Dignidad del Ser Humano con respecto a las aplicaciones de
la Biologfa y la Medicina (redactado en Oviedo el 4 de abril de 1997 vy ratificado por el
Estado espaiol el 20 de octubre de 1999) establece «el consentimiento informado como
expresion anticipada de los deseos del paciente que accede a una intervencién médica de
manera libre y consciente una vez conocida la naturaleza, la finalidad y riesgos de que
tal intervencién puede ocasionarle» y sienta las bases para otorgar el testamento vital.
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Una vez mds en el dmbito sanitario del Estado espanol, la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, Bdsica Reguladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos y Obliga-
ciones en Materia de Informacién y Documentacién Clinica, reformula, de manera mds
eficiente, algunos aspectos relativos al consentimiento informado y a las instrucciones
para otorgar las voluntades anticipadas (basdndose principalmente en el Convenio de
Oviedo). Recientemente, el 13 de mayo de 2011, el Gobierno espafol aprueba el Ante-
proyecto de la Ley Reguladora de los Derechos de las Personas en el Proceso Final de su
vida, mds conocida como Ley de Cuidados Paliativos, cuyos objetivos principales consis-
ten en establecer la normativa a aplicar en cuidados paliativos y en dotar de seguridad
juridica a los y las profesionales de la medicina.

En la C A'V/E.AE. la Ley 7/2002 de 12 de diciembre, de las Voluntades An-
ticipadas en el Ambito de la Sanidad, pone en funcionamiento el Registro Vasco de
Voluntades Anticipadas. En Navarra se promulga la Ley Foral 11/2002 de 6 de mayo,
sobre los Derechos del Paciente a las Voluntades Anticipadas, a la Informacién y a la
Documentacién Clinica. Posteriormente, por medio del Decreto Foral 140/2003, de 16
de junio, por el que se regula el Registro de Voluntades Anticipadas. En ambos casos se
posibilita, aunque de manera lenta y a veces confusa, la prictica de ciertos comporta-
mientos médicos que, si bien no constituyen efectivamente casos de eutanasia, introdu-
cen un relativo control respecto a los cuidados paliativos y al control del momento de la
muerte y mejoran la calidad de la muerte de algunas personas. Finalmente, en relacién
con nuevas iniciativas politicas que regulen aspectos relativos a la calidad de la muerte en
la C.A.V./E.A.E,, no se estd produciendo ninguna iniciativa legislativa®*. Sin embargo,
el grupo parlamentario Nafarroa Bai (NABAI) propone en Pamplona/Iruna, con fecha
del 15 de junio de 2010, la tramitacién del proyecto de ley de derechos y garantias de la
dignidad de la persona en el proceso de final de vida, proyecto que fue aprobado y entré
en vigor, como ya lo he descrito anteriormente, en marzo de 2011, en términos similares
a la Ley de Muerte Digna de Andalucia, de marzo de 2010.

Todos estos cambios legislativos ejercen gran influencia en el proyecto de vida y
de muerte porque configuran el contexto en el que se construye el discurso sobre la
eutanasia en su sentido mds amplio y porque, de alguna manera, contribuyen a elevar
ciertos comportamientos de la categoria de no-naturales, de censurables, a una categoria
de naturales y adecuados.

En la Iglesia catélica

La ideologia de la neomodernidad encarna uno de los extremos o polos de un con-
tinuo, en el que el otro polo vendria representado por la ideologia catdlica cuyo impacto
se mantiene todavia hoy en todos los dmbitos sociales, pero de manera especial en rela-
cién con la muerte, que siempre ha sido una de las especialidades de la Iglesia catélica.
La influencia de la religidn catélica en la sociedad vasca ha sido, y en parte todavia lo es,
considerable, como resultado de una tradicién secular.

Efectivamente, por consecuencia de los primeros concordatos suscritos en el siglo
XIX entre el Estado espanol y la Iglesia catélica, «hasta los afios de la Segunda Republica
la Iglesia no fue molestada en su deseo de ocupar en exclusiva un espacio publico».
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Ciertamente, hasta esa fecha:

«La jerarquia disené una especie de religién civica, un nacionalcatolicismo [...] ma-
nifestado en el predominio de las pautas exteriores de conducta, que se utilizé como
mecanismo de refrendo social, contribuyendo a la configuracién de una religiosidad de
practicantes mds que de creyentes, en la que no cabfan ni el lucido individualismo de los
modernistas, ni sus anhelos de reforma o sus equilibrios para aproximarse desde la fe a
la cultura moderna» (Garcia de Cortdzar e 2/, 2008:520).

No obstante, a medida que la Iglesia catélica va perdiendo el monopolio y la so-
ciedad laica y civil va ganando terreno como consecuencia en parte del proceso de mo-
dernizacién y secularizacién, también en la sociedad vasca, la Iglesia actual siente la
necesidad de incorporar parte de la ideologia neomoderna, siempre con la finalidad de
conservar su influencia social. En este sentido, es significativa la publicacién del Diccio-
nario de Pastoral de la Salud y Bioética (Bermejo et al., 2009), que es consecuencia de este
proceso de incorporacién y de actualizacion, estd dedicado tanto a la ensefianza como
a las précticas —a lo que llaman «perspectiva o aproximacion pastoral»— y estd dirigido
principalmente a los catélicos, pero también a la sociedad en general. De esta manera,
tratan de hacerse un lugar entre las ciencias, proponiendo una nueva disciplina que de-
nominan «Teologia de la Salud» y que relacionan especialmente con la antropologia, el
derecho y la medicina. Ademds de explicar en qué consiste dicha Teologia de la Salud,
analizan c6mo se estd dando la transicién desde una «Teologia Terapéutica» relacionada
con la enfermedad, el sufrimiento, la curacién y la muerte —y también con la eutanasia,
a la que dedica una de las entradas al diccionario—, tratan de superar la interpretacién
dolorista que hace interdependientes el sufrimiento, el pecado y la no-salvacién o el
cielo, hacia una nueva Teologia de la Salud, relacionada con la salud, la vida y la calidad
o el bienestar, que se va produciendo desde la década de 1960 por medio de un nuevo
enfoque que atribuyen a la «reflexién biblica» permanente y que sigue manteniendo lo
principal de la teologfa terapéutica, aunque reinterpretdndolo.

La Teologfa de la Salud hace suyas muchas de las caracteristicas del neomodernis-
mo, como por ejemplo: la importancia de la persona, la concepcién personalista de la sa-
lud, el reconocimiento de su autonomia de gestién y de decisién, su derecho a la salud y
al bienestar, su capacidad reflexiva y de toma de decisiones —especialmente respecto de la
biografia personal—, su deber y responsabilidad de cuidar de la salud (deber y responsabi-
lidad compartidos con la sociedad y el Estado), etc. Pero siempre reinterpretando desde
la perspectiva teolégica e imponiendo limites a la ciencia, como por ejemplo, cuando los
autores del Diccionario de Pastoral de la Salud y Bioética manifiestan que:

«Hoy dia se suele decir que la salud es un bien “laico”. Ciertamente asi es, pero no
es menos cierto que el progreso técnico, con sus avances imparables, no es capaz de
hacerse cargo por si solo de los anhelos de plena salud que alberga la persona dentro de
su corazén. Una mentalidad y una antropologia de orientacién inmanente, que prive
a la persona de valores transcendentes y, por consiguiente, del significado dltimo de la
existencia, obstaculiza y hace que sean insuficientes todos los encomiables esfuerzos de
la ciencia» (Bermejo et al., 2009:1527).
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En cualquier caso, las representaciones y practicas mayoritarias que actualmente
derivan de la presencia e influencia de la Iglesia catdlica en la sociedad vasca estdn mds
cerca de la Teologia Terapéutica que de la Teologfa de la Salud, especialmente entre la
poblacién de mayor edad.

Todas estas cuestiones desvelan las claves para interpretar como se estdn transfor-
mando los valores, las ideologfas, los discursos, es decir, las representaciones y las pricti-
cas, tanto en el proceso de morir —como parte de la propia vida—, como en la eutanasia.
Por ello, el proceso de empoderamiento, el desarrollo de una individualidad reflexiva
ejercida en un contexto legislativo dindmico, la asuncién de un compromiso personal
para decidir sobre la propia salud como una nueva obligacién social, el ¢jercicio del libre
desarrollo de la personalidad y la dignidad humana, y las mds recientes caracteristicas
que la Iglesia catélica manifiesta hacer suyas en la neomodernidad, son, todos ellos, fac-
tores que inciden en la construccién del proceso de morir y la eutanasia.

La aparicién de nuevos discursos

Un aspecto que merece consideracion al estudiar las transformaciones culturales es
la forma en que se modifican las representaciones en torno a la muerte y a la eutanasia
mediante la renovacién del discurso. De hecho, es a través del discurso, entendido como
«marco de pensamiento en una determinada 4rea de vida» (Giddens, 2004:859), como
se explicita la ideologia de los grupos sociales y de las personas respecto a un drea deter-
minada de la vida social y que, con el paso del tiempo, se transforma de manera decisiva.
Ademds, los discursos se adaptan a las exigencias de quien detenta el poder y, por ello
«los discursos pueden utilizarse como una poderosa herramienta para restringir formas
de pensamiento o de habla alternativas» (Foucault, en: Giddens, 2004:844).

Beck da un paso audaz al relacionar el cultivo de una vida propia con la idea de la
muerte. Opina que el hecho de que uno construya s« propia vida, quita trascendencia a
su propia muerte, ya que la vida propia «no puede perdurar en nadie ni en nada; acaba
con el propio yo» (Beck ez al., 2003:266). Esta idea es muy poderosa, pues desvirtda el
sentido del crédito que se pudiera ganar en esta vida para transitar a la otra, segin las
promesas que avalan muchas religiones: la concepcién de la muerte como mero trénsito
a la verdadera vida. Del planteamiento de Beck se deduce que la vida propia conduce a
una muerte final, en lugar de a una muerte transitoria, como se sugiere desde plantea-
mientos que abogan por una «redencién tanto césmico-religiosa como politico-social».
Porque, en tal caso, la vida propia sitta al individuo en el vértice o centro del descubri-
miento «del sentido de la configuracién personal y del mundo», aunque al asumir este
riesgo «se mueve bajo la amenaza del fracaso, lo cual presta a la vida propia sus rasgos
peculiares: volatilidad, hambre de vida, tendencia al resentimiento y al desconsuelo, iro-
nfa, ligereza, fruto todo ello del no entender que se tenga que dejar de existir» (Beck ez
al., 2003:267). Estas reflexiones contribuyen a una renovacién del discurso en relacién
con el proceso de morir y la eutanasia.
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Este planteamiento resulta atil para estudiar cémo se orienta el enfoque de la vida
y/o la muerte hacia percepciones de mayor o menor trascendencia. En el contexto se-
cularizado de la neomodernidad, Beck considera que «la reaccién predominante [...]
es olvidar, reprimir y enterrar a la muerte, mantenerla encerrada en las mazmorras mds
profundas, en las cimaras mds recénditas del yo». Por ello, segtn este tltimo enfoque,
«la muerte ideal de eszz vida propia es una muerte repentina sin el morir, una muerte
sin ningin pensamiento en la muerte. Esta muerte, en la que hasta se olvida el fin ab-
soluto de uno mismo, es la forma radical de muerte ideal para la vida propia». Por ello,
aunque la muerte no se puede abolir, si se puede adecuar el morir —en la medida en que
sea posible mermar la reflexién en torno a la muerte— para que el trdnsito entre la vida
y la muerte sea tan breve como un reldimpago (Beck ez al., 2003:270). Este debate abre
nuevas oportunidades para disefiar la muerte propia como una fase del disefio de la vida
propia, a modo de acto de reafirmacién de la individualizacién reflexiva que actualmente
marca las pautas de una linea de pensamiento y responsabilidad. En este dltimo sentido,
se suscita el debate acerca del protagonismo de quienes no quisieran vivir su propia vida,
debate que se podria desarrollar de forma mds interactiva, mds democratica y con mayor
negociacion, utilizando argumentos similares a los ya expuestos.

En este mismo escenario de renovacion del discurso irrumpe la idea de que uno de
los objetivos de la vida es alcanzar «el bienestar social, a través de la felicidad de las perso-
nas», objetivo éste que se ha planteado como un reto importante para el siglo XXI (Viz-
quez et al., 2009). Estos autores, que incorporan la idea del bienestar a la conquista de
la felicidad en las personas mayores, por ejemplo, enfatizan la importancia de aspectos
como conservar los vinculos familiares y sociales, mantener una vida activa, cultivar el
recuerdo y compartir la vida con otras personas, y favorecer las actitudes positivas. Todos
estos aspectos guardan una relacién intima con la calidad de vida, pero, sin embargo, es
frecuente que las personas no puedan acceder a ella debido al deterioro ocasionado por
la enfermedad o la dependencia.

En relacién con el objetivo de incorporar bienestar a la felicidad personal, la si-
tuacién actual que se describe para la C.A.V./E.A.E. no es demasiado halagiiena. En la
publicacién del Ararteko (Defensor del pueblo vasco) Desigualdades sociales en la salud
de la poblacién de la Comunidad Auténoma del Pais Vasco. La clase social y el género como
determinantes de la salud (Bacigalupe de la Hera ez al., 2007), que trata la salud, o mejor
la buena salud, como uno de los componentes de la buena calidad de vida (asi como de
la felicidad personal'y del bienestar social, afiadiriamos nosotros), se muestra una panora-
mica de grandes desigualdades, principalmente con relacién a las variables sociodemo-
gréficas de clase social y género, respecto de las cuales se constata que la felicidad y el
bienestar de las personas es mds accesible en las clases sociales altas y en los hombres que
en las clases sociales bajas y en las mujeres.

La influencia de la religion y de la medicalizacion

Podemos afirmar que la transformacién del discurso —casi Gnico— en torno a la
muerte hacia discursos diversos estd ligada también a la nueva incidencia de la religién
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catdlica. De hecho, en nuestra sociedad, la construccién del proceso de morir se ha
sustentado en el catolicismo que, como generador de ideologia dominante, ha utilizado
sutiles pricticas de interiorizacién, instaurando rradiciones muy especializadas y con im-
portante impacto social.

Efectivamente, las tradiciones han ejercido una influencia notable en el ritual del
proceso de morir desde que se impuso el dominio de la religion, pues la Iglesia catélica
ha convertido el ritual de la muerte en su campo especifico de especializacién, constru-
yendo en torno a él multiples tradiciones para establecer una base ideoldgica para los
valores y el discurso.

Sin embargo, resulta pertinente analizar hasta qué punto la sociedad actual es depo-
sitaria real, tanto del mensaje religioso como de la carga de tradicién manifestada en los
rituales religiosos de la muerte. Para ello, conviene subrayar que, actualmente, las repre-
sentaciones en torno a la muerte sélo reflejan parcialmente aquellos valores tradicionales
que, segiin describen autores como Aranzadi, Arrinda, Blot, Caro Baroja y Garmendia,
entre otros, estaban tan arraigados en la sociedad vasca®'.

Otro aspecto importante del estudio de las transformaciones en los discursos so-
ciales en torno al proceso de morir estd directamente relacionado con el contexto de
medicalizacién en que se vive la etapa de la enfermedad y la dependencia que rodea a la
muerte. Si bien la muerte no se vislumbra todavia en esa etapa como algo inevitable e
inmediato, si genera en las personas sentimientos de pertenencia grupal, dando lugar a
interacciones entre sus miembros que conducen a un reordenamiento de sus valores y a
la elaboracién de nuevos discursos. Es lo que Alfred Lindesmith ez a/. (2006:527) deno-
minan cuerpos desviados y mundos desviados, en los que, bajo el concepto més genérico de
enfermedad —y la eutanasia puede ser una respuesta a la enfermedad—, «los individuos
ocupan posiciones cambiantes en mundos sociales interconectados y entrelazados [...]
y donde estos mundos les comprometen con ciertas lineas de accién que conducen al
desarrollo de autoconceptos e identidades morales y de género especiales».

Este proceso de medicalizacién, dependiente del poder y de la ideologia dominan-
te, contribuye a lo que Foucault llama la construccién de los regimenes de verdad, que
él aplica a la interpretacién de las conductas desviadas, entre las cuales podria incluirse
la eutanasia. Lindesmith ez /. (2006) consideran que es desde el poder, principalmente
a través de los gobiernos y de todo el aparato del estado, pero también desde la Iglesia
catdlica en lo relacionado con la muerte en el Estado espanol, desde donde se establece
qué es una conducta desviada o delictiva y, teniendo en cuenta la opinién de otros auto-
res (Foucault entre otros), afirman que «la aplicacién de una etiqueta criminalizante a
un individuo o un grupo de individuos implica el ejercicio politico de la aplicacién del
poder» (Lindesmith ez a/. 2006:531).

El discurso y los regimenes de verdad imperantes en relacién con la eutanasia y el
suicidio asistido se han construido como interacciones entre personas que desde el poder
se consideran desviadas y son sometidas, por lo tanto, a mecanismos de control a través
de leyes y sanciones®?. Para ello, instaura pricticas que, en casos extremos, conllevan la
reclusién de los supuestos desviados, sea en un centro de salud —manicomio—, cuando
se considera que la desviacién es de origen bioldgico, o sea en un centro de reclusién
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social —cdrcel—, cuando se considera que la desviacién es de origen social. Por ejemplo,
la eutanasia es una accién que el Cédigo Penal espanol vigente clasifica como homicidio
consentido, en el mejor de los casos, o como suicidio asistido, pero que en ningtn caso
se contempla como un acto no-delictivo.

Pero para que las personas cuyas pricticas son consideradas como desviadas, como
es el caso de la eutanasia por ejemplo, impulsen la transformacidn social real, es necesaria
la explicitacién del fenémeno en cuestién, dotindole de visibilidad social. Por parte del
grupo activo es precisa la transformacién del discurso con el objetivo de consolidar la
categoria social de eutanasia, de manera que pueda ser objeto de estudio. Algo similar
a como se consolidd, en otras épocas, la categoria social del género, para eliminar las
desigualdades entre hombres y mujeres. Por ello resulta de interés el proceso de actuali-
zacién de unos determinados valores que ayuden a establecer y a potenciar una categoria
y dotarla de discurso.

Consecuentemente, en el proceso de reivindicacién del derecho a la eutanasia, se
deberdn compendiar los valores que estructuran esta parcela de la sociedad civil. Una
sociedad civil que, segtin considera Jeffrey C. Alexander (2000), es «una esfera o subsis-
tema de la sociedad que estd analitica y, en diferentes grados, empiricamente separada
de las esferas de la vida politica, econdmica y religiosa. La sociedad civil es una esfera
de solidaridad en la que el universalismo abstracto y las versiones particularistas de la
comunidad se encuentran tensionalmente entrelazados». Y es en esta esfera donde se
podria componer el nuevo discurso sobre la eutanasia, porque la sociedad civil «también
remite a un dmbito de la conciencia estructurada y socialmente establecida, a una red de
comprensiones que opera por debajo y por encima de instituciones explicitas e intereses
auto-conscientes de las élites» (Alexander, 2000:142-143). De hecho, es en el marco de
esta sociedad civil (y no en el dmbito religioso) donde deberia enmarcarse el debate entre
los derechos individuales universales y el ejercicio de aspectos concretos de estos dere-
chos. Es en esta esfera de la sociedad civil (porque debemos recordar que son las leyes,
y no la religién, las que realmente prohiben la eutanasia) donde éstos deben adecuarse
al derecho universal a la vida, al derecho a morir, segtin la interpretacién de que «estamos
ante un derecho a la vida renunciable en aras al libre desarrollo de la personalidad»
(Nunez, 2006:214), o el desarrollo de la persona segtin mi propia opinién.

En el discurso oficial vigente —no necesariamente mayoritario, a falta del debate y
la consulta pertinentes—, la categoria de eutanasia tiene un «funcionamiento defectuoso»
(Méndez, 2002:9) y se presta a ser considerada una conducta desviada, reflejo de lo im-
puro y lo contaminado que, por lo tanto, conviene excluir. Asi lo hace el Cédigo Penal
espafiol, que, incluso en la interpretacién mds permisiva, califica a los colaboradores ne-
cesarios para llevar a cabo la eutanasia de culpables de un delito de homicidio, aun cuan-
do se les pudieran aplicar muchos atenuantes. Este ejemplo ilustra el comportamiento
del poder politico en la sociedad, poder que, segtin Alexander (2003:142-143), «tiene
sus propias organizaciones: los tribunales, instituciones de comunicacién de masas y la
opinién publica son los mds significativos». Pero la sociedad civil puede modificar la
estructura del cédigo de la sociedad, que se convierte en si mismo en objeto de estudio,
estableciendo polarizaciones binarias en torno a lo que son simpatiasy antipatias, en este
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caso respecto de la eutanasia, propiciadas por la construccién de sociedades civiles que
interpretan de forma distinta la arbitrariedad de las leyes, la jerarquia en perjuicio de la
igualdad, la exclusién en vez de la integracién, el derecho de las minorias frente al de las
mayorias y, en el caso concreto del derecho a morir con dignidad en los términos que
preconizan las asociaciones que defienden el derecho a practicar la eutanasia, que no la
simple permisividad.

Otro aspecto que ha incidido en la transformacién del discurso es el cambio que
han sufrido los nucleos de residencia —principalmente urbanos en la actualidad— y el
hecho de que la muerte se produzca en centros hospitalarios, en general altamente tecni-
ficados. Este nuevo contexto favorece que la muerte se represente como consecuencia de
procesos de enfermedad conocidos, naturales y no-sobrenaturales, y, por lo tanto, mds
alejados del prejuicio del designio. Todo ello contribuye a la construccién de nuevos
discursos en los que la muerte pierde aquella uniformidad que conservaba todavia en
los anos 1960 en la sociedad vasca, como recogen, entre otros autores, Barandiaran y
Manterola (1995) y Douglass (2003 [1970]).

Todas estas transformaciones se deben también a la creciente influencia de la socie-
dad civil y, por ello, al cambio del discurso en torno a los valores de la vida y la muerte.
Porque la muerte, en un proceso de secularizacién, no es ese acto trascendente que ha
concebido la religion catdlica, sino una parte del proceso de personalizacion de la propia
vida y de gestion de la misma, que hace del morir, que no de la muerte, el tltimo acto
de la vida y que reclama, por lo tanto, continuidad y coherencia con la biografia de cada
persona.

Este énfasis en el proceso de personalizacién de la vida, en todas sus etapas, es el
reflejo de la tendencia actual hacia la individualizacion responsable y reflexiva, un proceso
que rompe en ocasiones con la continuidad de viejos t6picos y tradiciones, que plantea
la vida y la muerte como un proceso racional, coherente y reflexivo, y que considera
un contrasentido que se persista en précticas discursivas que son contradictorias a nivel
social y disonantes en las personas, a pesar de ser todavia tan habituales en nuestra socie-
dad. El planteamiento de la vida en términos reflexivos presupone que el discurso de la
sociedad civil deberfa profundizar en los aspectos concretos de las demandas de grupos
y personas que, desde la posicidn de exclusion en que los sitta el discurso oficial, procla-
man valores civiles diferentes que aportan coherencia al proyecto biografico del proceso
de individualizacién y personalizacién, contribuyendo asi tanto al debate de ideas que
reflejan la diversidad, como al propio cambio social.
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IV. EL PROCESO DE MORIR: ETAPAS Y MODELOS

Al definir el morir como un proceso pretendo significar que el morir no es sim-
plemente un acto puntual y aislado de su contexto, sino la concatenacién de multiples
actos que forman un proceso complejo, en el que los cambios han dejado una impronta
reconocible con el paso de los afos.

Dividiré el andlisis y la descripcién del proceso de morir en cuatro partes. En la pri-
mera parte, mostraré una perspectiva trascultural resumida de la forma en que asumen
la muerte ciertas sociedades. En la segunda parte, analizaré la historia de la muerte en
Occidente porque, en tanto que proceso histérico, el morir ha sufrido una evolucién
con el paso del tiempo, que ha configurado actitudes y comportamientos diferenciados
que conviene conocer, para poder asi reconocer sus distintos componentes y comparar
unos periodos con otros. En la tercera parte, destacaré la coexistencia de dos modelos
del proceso de morir: el primero, que he denominado #adicional, basado en el cumpli-
miento de una tradicién secular que pervive todavia en la sociedad vasca, y el segundo,
que he llamado biogrdfico, basado en la idea de aplicar al proceso de morir los rasgos y
las caracteristicas de la vida propia, segin unas pricticas mds adaptadas a la biografia de
la persona, en un contexto en el que la tradicidn no ejerce tanta influencia. Por tltimo,
en la cuarta parte, distinguiré tres etapas en el proceso de morir: el trdnsito por la etapa
de enfermedad y/o dependencia, la fase préxima a la muerte y la propia muerte y, final-
mente, la etapa del ritual funerario.

Perspectiva trascultural de la muerte

Una de las razones por las que la antropologia se interesa por la muerte es la cons-
tatacién de que la muerte se percibe de manera diferente en cada cultura como conse-
cuencia de los cambios y las transformaciones histéricas, pues la manera especifica en
que morimos nos distingue como humanos:

«Lo que hoy dfa nos distingue como humanos, la autoconciencia y la conciencia de
muerte, son producto de un intrincado y extenso proceso desarrollado durante un largo
periodo de nuestra historia filogenética. La conciencia de la muerte propia es un hecho
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(pre)histérico y antropolégico que demuestra el salto cualitativo que se desarrolla a par-
tir del advenimiento del Homo Sapiens [...] esta conciencia de muerte puede rastrearse a
través del registro arqueoldgico —si bien los indicios de esa conciencia sean mucho me-
nos tangibles que los del lenguaje— pues deja su impronta en las sepulturas halladas en
distintos lugares. Asi, podemos decir que en determinado momento de nuestra historia
filogenética aparece el zemor, el miedo o la conciencia de muerte y ésta deja su marca en el
registro prehistdrico» (Abt, 2006:1).

Al estudiar coémo conceptualizan y tratan la muerte otras sociedades, se ha podido
obtener, principalmente a partir de registros paleontolégicos y arqueolégicos, informa-
cién acerca de cémo ha sido la evolucién humana y de cémo aparecieron los primeros
rituales simbdlicos, que probablemente dotan de significado a la muerte.

Existe una larga tradicién investigadora que relaciona el culto a los muertos con los
primeros indicios del pensamiento simbdlico y, de hecho, son frecuentes los descubri-
mientos que se sustentan en esta hipétesis. A modo de ejemplo, citaremos el estudio de
«un instrumento de cuarcita de varios colores [...] tallado por ambas caras para formar
un utensilio de gran belleza [...] de unos 100.000 afios de antigiiedad» descubierto en
Atapuerca:

«Faltan muchos estudios a realizar sobre esta pieza, pero la arriesgada hipétesis que
se formula para explicar su presencia junto a los caddveres humanos es que pudiera
haber sido expresamente depositada alli y que fuera, por consiguiente, un objeto ligado
al mundo de ultratumba. De ser confirmada dicha hipétesis, implicarfa la existencia de
una mente simbdlica en estos hominidos que se manifestaba a través de ajuares mortuo-
rios, aspecto que se generaliza con los neandertales, hace unos 100.000 afios» (Carlos
Diez, S. Moral y M. Navazo, 2005:134).

Como subraya Analia Abt (20006), «En todas las sociedades humanas la conciencia
de muerte ha desempefado un papel primordial en la constitucién de la mitologia, la
religion y la filosoffa». Para los estudiosos de la muerte la constatacién de que «desde el
Paleolitico se multiplican las sepulturas y cementerios, dando origen a diferentes rituales
funerarios que reconvierten en una rica fuente de informacién sobre las creencias y acti-
tudes ante la muerte de nuestros antepasados» (Abt, 2006:2-3) ha sido muy afortunada.
Por ello, no sorprende que la antropologia haya estudiado los rituales funerarios, tanto
desde el punto de vista de las pricticas (tipos y formas de enterramiento, sefialamiento y
proteccién de los enterramientos, ofrendas a los difuntos —alimentos, ajuares, adornos,
etc.— y otras), como desde el punto de vista de su significacién, de sus representaciones
sociales (conciencia de la finitud de la existencia humana y la crisis que ello conlleva,
el aparato mitoldgico-mitico-mdgico utilizado para interpretar y tratar de integrar la
muerte y la vida del ser humano), eludiendo a veces admitir la muerte como un final.

Ademds, al analizar los rituales funerarios, la antropologia ha estudiado también
cémo «la muerte moviliza en el grupo social mecanismos para paliar el dafo provocado
por la pérdida de sus miembros [...] ya que cada grupo social percibe la muerte a través
de sus propios sistemas de pensamientos [...] y el duelo marca el comienzo de una etapa
de transformacién en la relacién con el difunto, que serd la de la relacion entre los vivos
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y los muertos» (Abt, 2006:4). Esta idea ya la habia expresado Douglass (2003 [1970])
quien, en su libro Muerte en Murelaga®, afirma que la muerte es el hecho social que més
activa las relaciones sociales entre los miembros de una comunidad. No obstante, respec-
to a esta ultima afirmacién, mds adelante podremos apreciar que los diferentes modelos
del proceso de morir no han mantenido esta caracteristica de dinamizador social, ni de
la misma manera, ni con la misma intensidad.

En este trabajo trato de analizar cémo se vive y se ha vivido la muerte en la sociedad
vasca. No obstante, al objeto de ofrecer una perspectiva trascultural de la muerte y de
comparar diversas formas de entenderla, recurriré a los trabajos realizados por una serie
de autoras y autores que contribuirdn a acentuar la perspectiva trascultural de la muerte.
Me referiré a determinados partes de la obra de Marfa Cétedra, Ignasi Terradas y Alberto
Ruz Lhuillier, asi como a algunas descripciones incluidas en el libro que coordinan Juan
Antonio Flores Martos y Luisa Abad Gonzilez, titulado Etnografias de la muerte y las
culturas en América Latina (2007).

Desde la antropologia resulta pertinente diferenciar las distintas muertes, al modo
en que en relacién a la cultura se diferencia entre la cultura/las culturas, eludiendo asi
el andlisis acritico de la muerte que <homogeniza por igual a los sujetos de las diferentes
sociedades y culturas» (Flores Martos ez al., 2007:15), descubriendo, de esta manera,
multiples realidades, lo cual nos lleva a reconocer la existencia de multiples culturas de
la muerte.

En tanto que fenémeno cultural, la muerte, ademds de la influencia de la estructura
social, recibe el influjo considerable de la religién® y, en consecuencia, parece razona-
ble suponer que debido a la existencia de religiones diferentes, en las que uno de los
elementos principales siempre es la forma de concebir la continuidad de la vida tras la
muerte, el proceso de morir se manifestard también de modos distintos. De hecho, el
reconocimiento de la muerte como un proceso y la continuidad de la vida tras la muerte
son las caracteristicas principales que Robert Hertz y Arnold Van Gennep destacaron al
afirmar que «la muerte no es un acto instantdneo sino un largo proceso, una transicién a
un estado diferente de ser» (Hertz y Van Gennep, en: Cdtedra, 1988:31).

Al analizar la obra de Cdtedra (1988), que estudia la muerte en los Vaqueiros de
Alzada®, se constata la existencia de valores y précticas diferentes a las habituales en la
sociedad vasca de la época, que la misma autora atribuye a la manera diferente de vivir
la religién en el propio seno de la Iglesia catélica:

«La Iglesia catélica ha institucionalizado el problema de la salvacién en el contexto
de la relacién entre el individuo y el sacerdote. Los vaqueiros, dada su posicién marginal
participan poco en esta relacién y reciben pocos servicios de los sacerdotes. Incluso su
conocimiento del corpus de doctrina oficial para alcanzar la salvacién, es muy deficiente
y casi nulo. No obstante, los vaqueiros parecen tener sus propios rituales y creencias.
Quizd debido al poco control religioso que la Iglesia ejerce, los vaqueiros difieren sus-
tancialmente de los vascos que W. Douglass describe:

Los vascos son profundamente catélicos con una inquebrantable adhesién a la doc-
trina de la Iglesia. En las zonas rurales el pdrroco local es la “iglesia”; su interpretacién de
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la religién es la doctrina. El clero vasco se ha apoyado tradicionalmente en una versién
fundamentalista de la religion. Sus sermones abundaban en llamas y azufre. Advertian a
los feligreses que sus diversiones y actividades mundanas debfan subordinarse a la salva-
cién de su alma como preocupacién fundamental. En consecuencia el vasco considera a
la muerte como el acontecimiento mds importante de su ciclo vital. Y, sobre todo, como
algo que no debe dar miedo ya que la preparacién para la muerte es la finalidad de esta

vida» (Cdtedra, 1988:32).

Los testimonios de personas citados en esta obra nos transmiten la idea de que para
los vaqueiros la muerte tiene semejanzas con esa forma de morir que describiremos con
mayor detalle mds adelante, y que parte de la base de que la muerte estd domesticada y
es un acontecimiento esperado —«sin estridencias», dice la autora— cuando concurren
ciertas circunstancias naturales. Por ello, al prescindir en parte de la religiosidad que en
esa época impregnaba todavia la sociedad vasca, los vaqueiros realizan una taxonomia de
los tipos de muerte que hoy considerarfamos moderna. Ellos son conscientes de que no
todas las muertes son iguales, de que no existe esa igualacién que el sentimiento trascen-
dente aplica a todas las muertes, y distinguen algo que en la sociedad vasca es fruto de
una elaboracién cultural posterior, cuando surge el debate acerca de las circunstancias
que configuran la “muerte de calidad”, expresion ésta tipica del modelo biogréfico del
proceso de morir.

Para los vaqueiros de alzada, las muertes se clasifican en tres categorias:

«buena muerte, muerte mala y muerte desgraciada [...] Una muerte buena se caracteriza,
entre otras cosas, por la rapidez del desenlace, mientras que la muerte mala significa se-
manas, meses o ain afos de lenta agonia; es por ello que la buena muerte se denomina
también muerte repentina, mientas que la muerte mala suele clasificarse como muerte
accidentada o de enfermedad crénica» (Cétedra, 1988:157).

Debido a esta manera de tipificar la muerte como un hecho natural, alejado de la
teorfa del designio, los vaqueiros, a la muerte que acaece con rapidez, ausencia de dolor y
de consciencia de morir, la llaman muerte feliz o incluso muerte bonita o guapa. Cierta-
mente esta forma de referirse a la muerte en términos de humanidad, con la denotacién
de acto fortuito y no de designio, no era habitual en la sociedad rural vasca de esa época.

En coherencia con su forma de vida, para los vaqueiros constituia una absoluta
prioridad morir en casa. Esta prioridad se establece porque:

«El sistema de herencia entre los vaqueiros ha sido considerado tradicionalmente como
un seguro de vejez [...] porque una de las principales obligaciones del heredero o casado
en casa ha sido la de atender a toda clase de viejos de la casa —no sélo sus familiares di-
rectos, sino también criados o afines— que se heredan junto a otras posesiones materiales
o espirituales que forman la casa» (Cdtedra, 1988:167).

Esta caracteristica también la comparte la sociedad rural vasca de la época, si bien
es posible que, en la sociedad vasca, estuviera mds aceptado el recurso al hospital como
lugar apropiado para morir.
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La organizacién de los vaqueiros generaba en las personas con un estatus familiar
mds débil una sensacién de discriminacion que, junto a la escasa religiosidad, entre otras
posibles causas, daba lugar a una mayor propensién al suicidio. Por lo que Cétedra con-
sidera que el suicidio, a pesar de ser la menos natural de las muertes, es por el contrario
la mds cultural. Para los vaqueiros, el suicidio es una de las variantes de la muerte des-
graciada y si bien las estadisticas actuales, y mds las de aquella época, son poco fiables en
estas cuestiones, «el nimero de suicidas entre los vaqueiros es proporcionalmente muy
superior al de sus vecinos; el nimero de mujeres vaqueiras que se suicidan representa un
porcentaje muy superior al de las estadisticas locales y nacionales de su sexo; el nimero
de suicidas por motivos absolutamente desconocidos®® es también superior entre los
vaqueiros» (Citedra, 1988:200).

En este trabajo no se pretende cuantificar ni estudiar la tipologia de los suicidios que
acaecen en nuestra sociedad, pero si resulta oportuno comprobar, al comparar ambas so-
ciedades, que de los testimonios de los vaqueiros se desprende una menor censura moral
del suicidio. Asi lo interpreta Cdtedra (1988:217-251), al manifestar que los vaqueiros
consideran /dgicos los suicidios que se produjeron, «incluso entre las personas sensatas y
normales», como consecuencia de: posibles represalias de la guerra de 1936/1939; situa-
ciones de enfermedad grave; situaciones de enfermedad no grave pero que dan mucho
trabajo a los familiares; desavenencias conyugales; el desarraigo de los ancianos que son
llevados a vivir en la ciudad; e, incluso, situaciones econémicas desfavorables, por no
heredar la casa familiar o por la débil posicion de los ancianos de la casa, que no tienen
acomodo en la familia.

Esta manera mds permisiva de interpretar el suicidio es, en la sociedad vasca actual,
una caracteristica que se va incorporando al modelo biogréfico, porque identifica en
suma la eleccién de las circunstancias de la muerte con un diseio mds personalizado del
proceso de morir de las personas adscritas a dicho modelo.

Cambiando radicalmente de escenario geogrifico y cultural, no cabe duda de que
América Latina es un espacio fecundo para analizar el cardcter trascultural de la muerte
debido, entre otras razones, a la mayor pluralidad de religiones y cosmovisiones que
conviven alli.

Juan Antonio Flores Martos y Luisa Abad Gonzdlez (ed.) (2007), en su obra citada
Etnografias de la muerte y las culturas en América Latina, exponen que se deberia perse-
guir el objetivo de neutralizar la hegemonia que implantan las ciencias sociales al estu-
diar el tema de la muerte tal y como lo harfa un entomélogo o un naturalista, es decir,
desde la dptica exclusiva de un observador indiferente. Asf lo interpreta también Renato
Rosaldo, al afirmar que «la mayoria de los estudios antropolégicos sobre la muerte elimi-
nan las emociones, asumiendo la posicién de observadores indiferentes» (Flores Martos
et al., 2007:15). Desde esta perspectiva, el escenario de América Latina se muestra plural
y rico en perspectivas, pues se presta al andlisis y a la reflexién acerca de protagonistas,
escenarios y problemas donde la muerte tiene unas dimensiones y una presencia obscena
y compleja, donde es posible acceder al objeto de estudio a través de un didlogo fecundo
en emociones y en perspectivas, escriben Flores Martos ez al. (2007).
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Por ello, estos autores preconizan un enfoque epistemoldgico diferente para acceder
al conocimiento acerca de esta temdtica, que sugiere una perspectiva «menos distante y
mds cercana a los seres humanos, los fallecidos y sus familiares y seres queridos». Este
método lo califican como «experiencialista», por la implicacién personal que supone el
analizar o conversar con las personas préximas a los difuntos y que responde a la forma
en que Rosaldo trata de englobar el andlisis de las emociones en el contexto de los hechos
socioculturales.

Siguiendo esta linea de investigacién, introducen, por ejemplo, referencias a los
velatorios y los funerales en México, de los que, sin pasar por alto los aspectos emocio-
nales, ni la relacién desenfadada y desafiante frente a la muerte, extraen consecuencias
importantes en relacién con la tristeza que experimentan los supervivientes, y perciben
ademds que las representaciones que se ponen en escena no son exclusivas de una etnia
determinada, sino que trascienden a un espacio cultural mds amplio.

Cuando Alberto Ruz Lhuillier (2005[1968]) estudia las costumbres funerarias en
México manifiesta que:

«Entre las costumbres que confieren a México su peculiaridad, quizé la que en forma
mds definitiva llame la atencién de los extranos es el concepto de se tiene de la muerte.
Para la mentalidad occidental moderna la muerte es la gran tragedia que, dada su inevi-
tabilidad, es preciso tratar de olvidar [...]

En los paises latinos, en que la religion catélica predomina, también se procura vivir
en el olvido de la muerte, pese a la alusién a su inmanencia en los rezos diarios; pero
cuando ocurre, se trata de mitigar el golpe que produce a parientes y amigos del difunto
mediante la transformacién del duelo en un espectdculo» (Ruz Lhuillier, 2005:7-8).

Esta descripcién, que se remonta a los afos 1960, dista claramente de los relatos
que escriben Barandiaran y Manterola (1995) o Douglass (2003 [1970]) sobre la so-
ciedad vasca de aquella época, donde «el ritual funerario catdlico se practicé en estricto
cumplimiento del Exsequiarum ordo, promulgado el ano 1614 y que ha estado vigente,
sin alteraciones notables, durante tres siglos y medio hasta las reformas littrgicas pro-
movidas por el Concilio Vaticano II (1962-1965)» (Barandiaran y Manterola, 1995:55),
y daba pocas oportunidades de interpretar el ritual funerario en clave de especticulo.

En contraste evidente con la atmdsfera de discrecién que predomina en las pricticas
funerarias en la sociedad vasca, en México:

«Un velatorio se consideré “bueno” cuando se danzé mucho, se comié bien y se bebid
profusamente. Disparar cohetes durante el camino al cementerio es muy usual, princi-
palmente en entierros infantiles [...] Es usual que el difunto lleve consigo todo lo que
se supone necesite para su camino: ropa, huaraches, sombrero, plato, pocillo, comida,
dinero, siete semillas de cacao y siete tortillas chiquitas» (Ruz Lhuillier, 2005:9).

Esta diferencia en la forma de tratar la muerte entre estas dos sociedades profunda-
mente catdlicas, cuyo rasgo mds caracteristico es la indiferencia de los mexicanos hacia la
muerte y la familiaridad con que la tratan, podria deberse a las siguientes causas:
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- «Falta de apego a una vida dificil, llena de obstdculos y motivos de zozobra, en la que la
muerte no es sino acaso una desgracia mds, y en muchos casos una liberacién.

- Consecuencia de un fervor catélico tefiido de masoquismo mistico que lo lleva a recrearse
con el dolor, la desgracia y la muerte, en que juega papel importante la iconografia ma-
cabra traida de Europa por el celo religioso.

- Herencia pagana del pasado indigena» (Ruz Lhuillier, 2005:14).

Al interpretar las causas, el autor recalca que todas ellas son influyentes. Sin em-
bargo, al jerarquizarlas en funcién de su incidencia, argumenta que una de los motivos
por los que el hecho religioso en su conversién al catolicismo no ejerce alli la misma
influencia que aqui es que «la muerte, con su consecuente amenaza de castigos inferna-
les, no fue tomada en serio al pasar de Europa a México, debido al arraigo de creencias
menos implacables». Por ello concluye que «las razones profundas que pueden explicar
el tratamiento que el mexicano da a la muerte, deben buscarse en su vivencia autéctona»
(Ruz Lhuillier, 2005:15).

Por el contrario, en la sociedad vasca, el infierno ha tenido y todavia tiene una
importancia excepcional en las vidas de algunas personas que siguen estremeciéndose al
pensar en ¢l, y ha condicionado que las representaciones de la muerte sean muy diferen-
tes de las que no estdn influenciadas por estas creencias de la religién catdlica.

Siguiendo con el somero andlisis de los aspectos trasculturales de la muerte, vamos
a tratar ahora la obra de Ignasi Terradas Saborit (1995), que estudia las costumbres his-
téricas de los Toda® ante la muerte, en los afios posteriores a la colonizacién. Terradas
relata que:

«Los Toda han contado historias de arraigo autéctono y de llegada heroica al lugar don-
de viven. Al hacerlo, han distinguido la excepcionalidad de su pais frente a las llanuras
circundantes, haciendo varias asociaciones entre sus expresiones culturales y las caracte-
risticas de su paisaje, medio descubierto y medio recreado con sus costumbres de pasto-
reo, poblamiento y trato ritual con el medio» (Terradas, 1995:13).

La ocupacion principal de los Toda consistia en cuidar bufalas de las que extrafan
la leche para producir abundantes productos licteos®. A esta tarea se dedicaba toda la
poblacién, tanto la jazi (la casta) del sacerdocio artesano, como la jati patronal que po-
sefa varios santuarios o complejos ldcteos, y todos ellos realizaban su trabajo como si se
tratara de una especializacion ritual llena de sentido.

Encuadrados en el hinduismo, los Toda concebian a Dios viviendo en una aldea y
trabajando como artesano lechero en un templo ldcteo, como cualquier otro sacerdote
artesano. Su cometido era obtener productos de la mds alta calidad y alcanzar la armonia
con ¢l resto de los trabajadores; armonia que ciertamente mezclaba religién, artesania y
vocacion, una especie de ejemplaridad o santidad, de la cual las mujeres estaban exclui-
das.

En cierta ocasién, el hijo de Dios, también sacerdote artesano, al darse cuenta de
que necesitaba agua cometié la falta de dejar inconcluso el proceso de fabricacién de
mantequilla que estaba llevando a cabo, mostrando con ello su desinterés por la tarea,
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por el ritual que estaba celebrando, y se fue al rio a buscar el agua. Esta accién suponia
una ofensa al ritual y una infraccién laboral por haber abandonado el proceso, por lo que
el hijo de Dios cay6 al rio y murié ahogado en su lecho. Esta es la sintesis de la primera
muerte que relatan los Toda. De esta narracién se deduce que la muerte es consecuencia
de que «ya no fueran posibles las transformaciones alimenticias de la leche, como si el
concurso natural que el hombre procura dejara de dar sus frutos» (Terradas, 1995:35).

Esta ofensa al orden sagrado, una negligencia en el trabajo (los Toda vivian en una
confluencia entre economia y religién) es lo que explica la muerte de las personas, con-
cepcién que se instaurd tras aquella primera muerte.

Sin embargo, Dios, el padre, apenado por la desaparicién de su tnico hijo, al verlo
muerto en un lugar remoto decidié ir a su encuentro. Al ponerse en camino resolvié
llevar consigo un gran rebafio de bufalas para poder vivir en aquél extrano lugar de la
tnica forma que conocia.

«Una vez que el Dios creador hubo partido del mundo de los vivos, se convirtié para
su pueblo en el Dios del pais de los muertos, un pais que copiaria en casi todo al de los
vivos.

Esta fue la primera muerte que ocurrié entre los Toda, la del hijo de Dios. Luego,
como si por haber ocurrido esta muerte fueran normales todas las demds, siguieron las
muertes para las sucesivas generaciones de los Toda» (Terradas, 1995:36).

Para despedirse, Dios hizo un llamamiento a todo el pueblo, pero algunos no acu-
dieron a la llamada de aquella primera convocatoria a un acto finebre y, en consecuen-
cia, éstos y sus descendientes vivieron sometidos a la brujerfa mortal de los vecinos
Katumba. De hecho, la falta de asistencia a aquella primera convocatoria funeraria fue
la causa mds comtn de muerte entre los hombres y las mujeres Toda, describe Terradas.

Al analizar esta primera muerte, el autor destaca cémo del propio relato de los
Toda se desprende que consideraban particularmente absurda la muerte de los hijos. Sin
embargo, cuando la muerte se producia con un relativo orden demogréfico, las muertes
ordenadas, es decir, las que se producian al término del ciclo de vida, se consideraban
légicas y se aceptaban sin sobresaltos, con normalidad.

Para los Toda, el cumplimiento estricto de los preceptos del ritual funerario —la li-
turgia— que sigue a la muerte resultaba primordial. No procede describir en este trabajo
la liturgia, pero si interesa sefalar los componentes principales de la misma: una partici-
pacién abundante de los miembros de la sociedad, la ofrenda de una bufala en su honor,
el cumplimiento estricto de las obligaciones que debian cumplir los miembros de las dos
jatis vinculadas por afinidad, un trato diferenciado en funcién de que el fallecido fuera
hombre o mujer, la existencia de dos funerales, la incineracién basada en un ritual muy
elaborado, la representacién del camino hacia el lugar remoto (la morada de los muertos,
en la que éstos reproducian una vida similar a la que tuvieron), el tratamiento de las reli-
quias de los difuntos, las loas con las que los familiares dispensaban a la persona difunta,
la evocacién de todas las buenas acciones que habia realizado en vida y el recuerdo de las
malogradas expectativas que la muerte habia frustrado.

El incumplimiento de los preceptivos actos del ritual podia suponer la infelicidad
del moribundo y la mayor preocupacién de quien iba a morir era la sospecha de que
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sus funerales tuvieran poca concurrencia y de que no se pudiera celebrar una gran fiesta.
Asimismo, les aterraba

«que se formara una corta y escudlida procesion con el féretro; ver aparecer el caddver
poco provisto y mal arreglado por la incuria de parientes y amigos; no presentarse jove-
nes con suficiente arrojo para la carrera funeraria; no presentarse tampoco la banda de
musica de los vecino Kota; no estar los hombres bien dispuestos para danzar con gracia
y energfa; no apetecer a nadie las busquedas concupiscentes y los encuentros amorosos
que debian florecer en la fiesta funeraria; no andar con la elegancia y galanura propias
de una generosa compaiifa luctuosa; carecer de la pena que escuece el rostro y hace saltar
abundantes ldgrimas; que la pira no quemara con la implacabilidad del fuego purifica-
dor; que, en definitiva, el ligar de la celebracién funeraria se pareciera mds a un lugar que
se estaba abandonado y no a uno que era el centro de una gran concurrencia. La cancién
recordaba la ingrata soledad que en parte tuvo también que soportar Dios, cuando al
despedirse del mundo de los vivos, algunos le abandonaron. Con este recuerdo se unia a
la maldicién lanzada contra los desaprensivos. Luego, desesperindose mds, imaginaba la
soledad mds extrema, el funeral mds sacrilego: sin las debidas incineraciones, con rapaces
y gusanos devorando el caddver, y con una vergonzosa exposicién de los huesos; unos

funerales sin humanidad» (Terradas, 1995:75-76).

Todos los actos del ritual estaban pautados y respondian a lo que la vida y la muerte
representaban para los Toda «pero debido a la invasién colonizadora vivieron con terror
la pérdida de las costumbres de hospitalidad y apoyo familiar, la pérdida de respeto hacia
el trabajo y su religiosidad, hacia la manera de confraternar vivos y muertos. Asi, sobre-
vino el temor a no ser tratado como un muerto Toda, culminacién del trato civilizado a

la persona» (Terradas, 1995:162).

El hecho de reflexionar en torno al proceso de morir en contextos tan diferentes
de los habituales en la sociedad vasca, de observar esa otra manera de conceptualizar la
muerte, de elaborar sus representaciones y de llevar a cabo sus pricticas, contribuye a
conocer mejor nuestro propio proceso de morir. Y es que se pueden identificar analogfas
y diferencias importantes en ocasiones superficiales, pero en otras, profundas.

Entre los rasgos que nos igualan, sin perder esa perspectiva critica que reclaman
Flores Martos et al. (2007) de no medir todas las muertes con el mismo rasero, cabe
recordar que «toda cultura conocida ha proporcionado a sus miembros algin tipo de
respuesta sobre el significado de la muerte a través de la religion, filosofia o ideologia»
(Cdtedra 1988:30).

Sin embargo, un hecho diferenciador importante son las diferentes maneras en que
la cosmologfa de cada cultura identifica el mundo de los muertos. A este respecto, parece
posible afirmar que las sociedades en las que el Dios es mds cercano a los humanos, como
sucede en las religiones hinddes (como hemos visto en el caso de los Toda, Dios vivia y
trabajaba junto a ellos) por ejemplo, o en aquellas sociedades en las que la percepcion
de Dios se contempla desde una perspectiva menos religiosa y mds alejada, por lo tanto,
de las interpretaciones del clero (como en el caso de los vaqueiros y también en muchas
culturas de América Latina, donde la influencia de la religién catélica estd atenuada en
parte por un sustrato religioso previo), sienten menos miedo por la muerte. Esto se debe
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a que la cosmologia segin la cual representan la vida tras la muerte no ejerce el terrible
impacto del miedo al infierno que la religién catélica ha impregnado en sus fieles.

Al realizar este brevisimo recorrido trascultural de la muerte se percibe la atencién
que prestan los respectivos investigadores e investigadoras al estudio de las emociones
que experimentan las personas al morir. Es probable que esto se deba, mds que a las
cualidades especificas de los procesos de morir que hemos analizado, al citado enfoque
metodolégico o epistemoldgico que incide tanto en el estudio del impacto social de la
muerte en los demids, en la sociedad, como en el estudio de las emociones del moribundo
o de las personas mds proximas, del grupo familiar o de los amigos del difunto.

Esta investigacion se centra principalmente en el estudio de cémo han influido las
transformaciones sociales en el cambio del proceso de morir, pero ello no nos ha impe-
dido verificar que los aspectos emocionales y los conflictos que surgen como consecuen-
cia de la pérdida de autonomia, por ejemplo, inducen a muchas personas a reflexionar
acerca de la muerte partiendo de premisas que se elaboran en el contexto del paisaje
emocional de sus propias biografias.

Por eso, el hecho de constatar que en situaciones de vidas deterioradas los vaqueiros,
por ejemplo, optaban mds que otros pueblos circundantes por el suicidio nos ha hecho
suponer que en esta actitud se encerraba el mismo principio que impulsa actualmente
a parte de la sociedad vasca a disefiar su propio proceso de morir en clave biogréfica,
porque las emociones con las que una persona vive su proceso de enfermedad y/o de-
pendencia, o la vacuidad que encuentra en una vida que no les satisface son el motor del
cambio de una manera tradicional de asumir el proceso de morir a una manera dindmica
de gestionar su propio proceso.

Una idea que ha hecho posible encontrar antecedentes a lo que de otra manera
hubiéramos supuesto fruto de un hallazgo en esta investigacion, es la manera en que Ci-
tedra analiza «la parte de la muerte que la vida contiene» (Citedra, 1988:468). Cuando
ella analiza la muerte natural —o de vejez—, ubicdndola en esa categoria que los vaqueiros
llaman buena muerte, utiliza analogias tomadas de la propia naturaleza, lo cual es un
acierto, ya que en las sociedades sin un desarrollo industrial excesivo la ecologia sigue
siendo la que instaura muchos de los principios éticos. «Por ello, es frecuente la compa-
racién de esta forma de morir con el agotamiento de los prados en invierno, de las viejas
vacas [...] metdforas del medio natural que subrayan la ausencia de violencia y estridencia
del trdnsito» (Cdtedra, 1988:470). Estas analogfas subrayan ademds la forma de perder
vigor y energfa, y es que como los vaqueiros consideran que la muerte es un continuum,
la asimilan a un proceso de pérdida de gracia. Por consecuencia de esta pérdida de gracia,
los vaqueiros van abandonando poco a poco sus responsabilidades, ceden el mando en el
dmbito laboral, familiar y social, y sus facultades intelectuales comienzan a mermar lle-
gando, en algunos casos —dice la autora—, a perder la consciencia de la vida y la muerte.
Por eso, «se puede decir que ciertos vaqueiros, a pesar de vivir fisicamente, estardn social
y cognitivamente “muertos” cuando pierden la gracia» (Cdtedra, 1988:471). Esta es la
idea que nosotros queremos transmitir al interesarnos, en la parte empirica del trabajo,
por la muerte social como una categoria cultural de la muerte que se produce cuando
concurren determinadas circunstancias de deterioro de la salud. Cdtedra describe esta
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situacién con exquisita claridad al afirmar que «hay seres que empiezan a pertenecer al
mundo de los muertos antes de la muerte clinica» (Cdtedra, 1988:471).

Por altimo, antes de concluir esta parte dedicada a esbozar una perspectiva trascul-
tural de la muerte, quiero recordar el relato en el que Terradas explica el terror de los
Toda cuando perciben que, a raiz de la colonizacién y la relativa cristianizacién de sus
costumbres, pierden o corren el riesgo de perder los rasgos de identidad de su ritual fu-
nerario. Fsta es una visién traumatica que no se ha estudiado en la sociedad vasca actual,
porque asumimos que la influencia de la cristianizacién en la sociedad vasca es ya muy
lejana y que, en nuestro caso, la construccién de nuevas formas de elaborar el proceso de
morir obedece mds a transformaciones sociales de ritmo pausado, que a cambios violen-
tos y generalmente externos.

Historia de la muerte en Occidente

Resultaria inexcusable hablar de la historia de la muerte, e incluso solamente de la
muerte, sin mencionar de manera muy especial a Philippe Ariés®.

Es probable que la produccién de Ariés sea la més utilizada para conocer la historia
de la muerte en Occidente y, no en vano, precisamente esta temdtica inspira el titulo de
una de sus publicaciones mds reconocidas.

La muerte domesticada

En opinién de Ari¢s (2005:24-25), desde los albores de la cristiandad y hasta el siglo
XII, la muerte estaba «domesticada». Con ello quiere decir que las personas, a excepcién
de las que fallecfan de una muerte terrible considerada una maldicién (como era el caso
de la peste o la muerte stbita) estaban advertidas sobre cudndo les llegaria la muerte.
Se conocian los sintomas de la muerte y «el hombre recibia una advertencia» de que la
muerte estaba préxima®.

Esta advertencia de la llegada de la muerte «venia dada por signos naturales o, con
mayor frecuencia adn, por una conviccién intima, mds que una premonicion sobrena-
tural o mdgica. Era algo muy simple, que atraviesa las épocas y que encontramos todavia
en nuestros dfas —al menos como una supervivencia— en el interior de las sociedades
industriales»”'. De manera que, cuando la muerte se siente préxima, aunque se produzca
una reaccién de rebeldia, «esa rebelién no adopta la forma de un rechazo a la muerte,
porque el enfermo szbe que la muerte esta proxima. Es algo similar a lo que relata Aries
(2005:27) haciendo referencia a uno de los personajes de Las tres muertes de Tolstoi:
«Cuando una buena mujer le pregunta amablemente si le pasa algo, ¢l responde: “La
muerte estd aqui, eso es lo que me pasa’».

En el contexto de muerte domesticada, el moribundo, al saber que su fin estd préxi-
mo, establece sus disposiciones y reproduce gestos marcados por las antiguas costum-
bres, gestos que forman parte de un ritual que debe llevar a cabo.
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Segin Arigs, hasta el siglo XII, los rituales de la muerte domesticada, se estructuran
en tres actos principales.

e El primero consiste en el lamento por la vida, que incluye un recuerdo de los
seres y las cosas queridas. Es una evocacién de anoranza de la vida pasada.

e Tras el lamento, viene el perdén de los amigos y acompafantes, siempre muy
numerosos. Ha llegado el momento de olvidar el mundo y de pensar en Dios.
Para ello, se llevan a cabo dos pricticas: una el confireor, una confesién de los
pecados, y la otra, una suerte de plegarias, las commendacio animae o recomen-
daciones del alma.

e A continuacidn, se celebra un acto eclesidstico que consiste en la absolucién®?,
otorgada por un sacerdote que lee los salmos —el Libera— y que reparte incienso
y rocia el cuerpo con agua bendita.

De la descripcién de este ritual, el autor extrae las siguientes conclusiones generales:
se espera la muerte en calma, yaciendo enfermo en el lecho; la muerte constituye una
ceremonia publica®, porque estd abierta a toda la comunidad y se organiza de acuerdo
con un determinado ritual presidido por el moribundo; y, por tltimo, y ésta es la con-
clusién mds importante, se deduce «la simplicidad con la que los ritos de la muerte eran
aceptados y celebrados, de manera ceremonial, ciertamente, pero sin cardcter dramdtico,
sin excesivo impacto emocional» (Aries, 2005:32-33).

Todo esto tiene gran importancia «porque asi es como se murié durante siglos o mi-
lenios» (Aries, 2005:33). Esta manera de afrontar la muerte, que supone una proximidad
o casi una coexistencia de los vivos con los muertos y una gran familiaridad con la muer-
te, acercé los cementerios a los centros urbanos, lo que suponia, por un lado, que no se
temia la muerte y, por otro lado, que se crefa en la resurreccién de los cuerpos. Como
he comentado anteriormente, este autor se refiere a ella como muerte domesticada y la
compara con la forma actual de morir que él mismo denomina «salvaje».

La muerte propia®

Sin embargo, entre los siglos XII y finales del XVI, las ideas respecto a la muerte
sufren una cierta alteracién a través de «modificaciones sutiles que, poco a poco, dardn
un sentido dramdtico y personal a la familiaridad tradicional del hombre y la muerte»
(Aries, 2005:43).

Las causas de estos cambios guardan relacién con las creencias en torno al juicio
final que entroncan con creencias relativas a la resurreccién. «En la Edad Media, la teoria
cristiana de la resurreccién tomé una gran fuerza, quizd como un modo de afrontar la
angustia provocada por las guerras y las pestes”, que tuvieron su punto culminante en
los siglos XIV y XV» (Julidn Mufoz, 2002:52).

Hasta esa época, la creencia en un juicio final, en futuros césmicos, encarnaba una
concepcidn colectiva del destino, segn la cual «los malvados, los que no pertenecian a la
Iglesia, no sobrevivirian a su muerte, no se despertarian y serfan abandonados al no-ser.
Toda una poblacién, casi biolégica —la poblacién de los santos—", tenfa asf asegurada la
supervivencia gloriosa, tras una larga espera en el sueno» (Aries, 2005:45).
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En esas fechas se producen cambios respecto a la creencia en el juicio final y pros-
pera la conviccién de que el moribundo, en el momento de su muerte, debe superar una
prueba, una dltima tentacién, que decidird su suerte para la eternidad.

«El moribundo verd su vida entera tal como estd contenida en el libro”, y serd tenta-
do, bien por la desesperacién de sus faltas, bien por la vanagloria de sus buenas acciones,
bien por el amor apasionado de las cosas y los seres. Su actitud, en el resplandor de ese
momento fugitivo, borrard de golpe todos los pecados de su vida si rechaza la tentacién
0, por el contrario, anulard todas sus buenas acciones si cede a ella. La dltima prueba ha

reemplazado el Juicio Final» (Aries, 2005:49).

Esto aporta una especificidad importante a la singularidad de cada individuo, ya
que el libro de la vida se transforma en un libro individual y se rinden cuentas, como
recoge la iconografia de la época, ante una especie de tribunal de justicia con Cristo
sentado en el trono del juez y rodeado por los apdstoles, donde se pesan las almas e in-
terceden la Virgen y San Juan. Esta idea de la intercesién dard lugar, posteriormente, a
las ofrendas de misas que tanta importancia adquirieron en el ritual funerario®.

Asi se incorpora la importancia de la biografia individual, que se refleja en una serie
de fenémenos nuevos, como son «los temas macabros y el interés por las imdgenes de la
descomposicién fisica, y el retorno a la epigrafia funeraria y a un principio de personali-
zacion de las sepulturas» (Aries, 2005:44).

Aunque se habfan comenzado a escribir antes, los manuales para ayudar a bien
morir se pusieron de moda en el Barroco. Estos manuales los componen numerosisi-
mas publicaciones que ofrecen recomendaciones para bien morir y contribuyeron en
cierta forma al apogeo de las pompas finebres en detrimento de los usos habituales
en el Renacimiento. Asimismo, se extiende la utilizacién de signos exagerados en las
sepulturas, como inscripciones funerarias, esculturas de la efigie de la persona fallecida,
incluso mdscaras inspiradas en el rostro del difunto. Se puede decir que «el arte funerario
evolucioné hacia una mayor personalizacién hasta principios del siglo XVII, cuando el
difunto podia ser representado dos veces sobre la misma tumba: yaciendo y orando»
(Aries, 2005:57-58).

Durante ese mismo proceso de personalizacién, los moribundos comenzaron a ma-
nifestar en sus testamentos’, ademds de sus disposiciones respecto a sus bienes, el deseo
de contratar servicios religiosos, en ocasiones eternos, para alcanzar la salvacién de sus
almas. Lo que se perseguia con estas actuaciones era perpetuar el recuerdo y la identidad
del difunto. Junto con los cambios de percepcién en lo tocante a la rendicién de cuen-
tas al expirar, se sustituye la idea de muerte domesticada en favor de la idea de muerte
propia, mds ligada a la biografia de cada persona'®, que dio lugar a una reaccién, a una
nueva forma de pensar, porque «la manera en que los hombres aplicaron su reflexion a
aquello que les rodeaba y les concernia se transformé profundamente en tanto que los
mecanismos mentales —las maneras de razonar, de aprehender las realidades concretas
o abstractas y de concebir las ideas— evolucionaban radicalmente»'”'. Esta percepcién
moderna de la historia como historia de las mentalidades'** hace posible constatar estos
cambios, y la distingue de la otra forma de hacer historia, basada casi exclusivamente en
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la historia de los acontecimientos. Asi es como Aries (2005:61) construye la idea de la
muerte propia, pues subraya que cuando el hombre de esa época se reconoce a si mismo
en su muerte, ha descubierto su propia muerte.

La muerte del otro

Hemos analizado dos actitudes diferentes frente a la muerte. La primera, la muerte
domesticada, resumida de esta forma por Abt (2006):

«Desde el siglo VI al XII, la muerte estaba domesticada, domada, en tanto se encon-
traba regulada por un ritual consuetudinario. La muerte ocurrida en circunstancias nor-
males, no tomaba a los individuos por sorpresa, traidoramente, sino que se caracterizaba
por dejar tiempo para el aviso. [...] no se vivenciaba como drama personal sino comuni-
tario. Pese a la familiaridad con la muerte, los vecinos temfan a los muertos y mantenfan
los cementerios alejados como un modo de evitar que los muertos perturbaran a los
vivos. Posteriormente, los muertos dejaron de causar miedo a los vivos, y unos y otros
cohabitaron en los mismos lugares. Este paso, de la repugnancia a la nueva familiaridad,
se produjo por la fe en la resurreccién de los cuerpos, asociada al culto de los antiguos
martires y sus tumbas» (Abt, 2006:6).

La segunda actitud frente a la muerte, la muerte propia, también resumida por Abt
(20006), seria la siguiente:

«Entre el siglo XII y el final del siglo XV1, se ubica la época de la muerte de si, la
muerte propia, pues se toma conciencia que la muerte implica el fin y la descomposi-
cién, por ello predomina el sentido de la biograffa. La conciencia de la finitud genera
un amor apasionado por el mundo terrestre y una conciencia que sufre al comprender
el fracaso a que cada vida estd condenado. [...] A partir del siglo XVI, el cementerio
abandona el centro de las ciudades, la muerte es a la vez, préxima y lejana, ruptura y
continuidad» (Abt, 2006:6-7).

Sin embargo, a partir del siglo XVIII, Ariés (2005) constata el surgimiento de una
nueva manera de morir, «la muerte del otro», ya que:

«El hombre de las sociedades occidentales tiende a dar a la muerte un sentido nuevo.
La exalta, la dramatiza, la quiere impresionante y acaparadora. Pero al mismo tiempo se
ocupa menos de su propia muerte: la muerte romdntica, retdrica, es, en primer lugar,
la muerte del otro; el otro, cuya anoranza y recuerdo inspiran, en el siglo XIX y XX, el
nuevo culto a las tumbas y cementerios» (Aries, 2005:63).

La nueva actitud de los acompanantes en la cabecera del moribundo refleja un cam-
bio perceptible en esta nueva manera de representar la muerte. No es que el moribundo
haya perdido todo su protagonismo, pero no cabe duda de que lo comparte con sus
familiares y amigos. Estos tltimos exteriorizan sus emociones, lloran y gimen, exhiben
su dolor. El dolor de los familiares y amigos se adectia a la nueva concepcién de los lazos
de amor en la estructura familiar. Los familiares asumen un cierto protagonismo en la
gestién de los asuntos espirituales del doliente y administran con emocién su legado
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espiritual, que emana del contenido de los testamentos. De hecho, a partir de esta épo-
ca, los testamentos solamente hardn mencién de las disposiciones relativas a los bienes
terrenales, ya que los familiares asumen la administracién de las voluntades espirituales.
Ejemplo de ello es el hecho de que, en adelante, los familiares disponen la manera de
realizar las pompas finebres y se encargan de la celebraciéon de cuantas misas sean preci-
sas en recuerdo del difunto. Aries (2005:66) expone esta nueva actitud frente a la muerte
al formular «que la expresién del dolor de los supervivientes se debe a una intolerancia
nueva a la separacién. Pero la turbacién no se produce solamente en la cabecera de los
agonizantes o al recordar a los desaparecidos: la sola idea de la muerte conmueve».

Este tipo de sentimientos ocasiona profundas transformaciones en las representa-
ciones de la muerte, pero también en las précticas en torno a ella. Un reflejo especifico de
estas transformaciones es la forma de sentir las muestras de duelo durante el periodo de
luto. De hecho, el luto, siempre presente en la historia de la muerte, atraviesa distintos
estadios a lo largo de la historia. Asf, segtin Ari¢s, desde finales de la Edad Media hasta el
siglo XVIII, el luto perseguia dos objetivos. Por un lado, demostraba la honra que sentia
la familia hacia el difunto pero, por otro lado, constituia también una manera de orga-
nizar la vida social de las personas m4s allegadas al difunto. Sin embargo, en el siglo XIX
«el luto se desplegd con ostentacién mds alld de lo que se estilaba. Llegé incluso a parecer
que no obedecia a una obligacién mundana y ser la mds espontdnea e insuperable expre-
sién de una muy grave herida: la gente llora, se desmaya, languidece y ayuna...». A este
respecto, este mismo autor concluye que «esta exageracién del luto en el siglo XIX tiene
sin duda una significacién. Quiere decir que a los supervivientes les cuesta mds que en
otro tiempo aceptar la muerte del otro. La muerte temida no es entonces la muerte de
uno mismo, sino laz muerte del otro» (Ariés, 2005:71-72).

Este largo proceso de interpretacién de la muerte llega a los afios 1970 con caracte-
risticas definitorias para una muerte que Ari¢s llama la muerte invertida, aunque bien po-
dria denominarse crisis contempordnea de la muerte, porque la muerte, en los anos 1970,
y en esto parecen estar de acuerdo Aries y Morin, supone el «“Afrontamiento pdnico en
un clima de angustia, de neurosis, de nihilismo”, que toma “el aspecto de verdadera crisis
de la individualidad ante la muerte”» (Edgar Morin, en: Aries, 2005:223).

La muerte invertida

A modo de resumen, se podria decir que Ari¢s y Morin enfatizan la pérdida de cen-
tralidad de la muerte y el desarraigo de la sociedad respecto a este tema, que de alguna
manera se convierte en un tema tabu.

Para analizar la muerte invertida, Arie¢s se centra en el estudio de las actitudes que
presenta el moribundo durante el proceso de desposesién de su muerte, de lo que ha
supuesto el rechazo del luto y de los nuevos comportamientos que se exhiben en ciertos
rituales.

Actualmente, segtin la cronologia que utiliza Aries, la muerte priva al paciente de
la oportunidad de sentir y vivir su fin. Antiguamente, el tipo de muerte deseada era una
muerte anunciada, la que ofrecia a la persona enferma la posibilidad de encomendar su
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alma, de dejar claras sus tltimas voluntades, de pedir perdén por las faltas cometidas y
de presidir el tltimo ritual de su muerte.

La desposesion de la muerte entrana una progresiva despersonalizacién del proceso
de morir, y cuanto mds depende la muerte de su entorno, mds se convierte en la muerte
de otro. Es habitual que la familia asuma la responsabilidad de dirigir la muerte del en-
fermo y que el enfermo viva este proceso en soledad. Soledad que con frecuencia se debe
a que la familia y el médico, mds que el enfermo, asumen esa responsabilidad y deciden
en qué términos se debe administrar al enfermo la verdad acerca del alcance real de su
enfermedad. «Se da por supuesto que el primer deber de la familia y del médico es el
de ocultar a un enfermo desahuciado la gravedad de su estado. El enfermo nunca debe
saber —salvo en casos excepcionales— que su fin se acerca. Las nuevas costumbres exigen
que muera en la ignorancia de su muerte» (Aries, 2005:231). Se produce pues una rup-
tura, una inversién entre la obligacién moral vigente durante tantos siglos de confesar
la verdad al enfermo'® y el concepto de caridad que recomienda privar al enfermo de
informacién muy relevante.

En opinién de Arigs, la idea de la muerte invertida surge de este conflicto, de esta
inversion, y para explicar como se produjo, el autor recurre al estudio del «progreso del
sentimiento familiar», porque lo considera intimamente relacionado. Es habitual que la
familia del enfermo, aunque se podria afirmar incluso que se trata de un sentimiento
generalizable a la mayor parte de los allegados, valore positivamente que la persona que-
rida haya fallecido sin sentir que se morfa. Este comportamiento constituye para Ariés
una usurpacién del derecho a la libertad de organizar la muerte propia y es una autén-
tica farsa, porque trata al moribundo como si fuera una persona incapacitada y menor
de edad. De hecho, con ello se pretende, y muchas veces se consigue, convertir lo que
antafio era una tragedia, con todos los matices, en una comedia, también con todos los
matices. Esta transformacién ha sido claramente percibida por sectores importantes de
la poblacién y se plasma, en algunas ocasiones, a través del cine. Es el caso, entre otros,
de peliculas tales como Un funeral de muerte'™, donde la muerte y el ritual subsiguiente
son el argumento esencial de una magnifica comedia negra.

En la muerte invertida, el fallecimiento se produce de manera clandestina, se fuerza
a morir de acuerdo con unas practicas sociales que reclaman que la muerte sea discreta.
Se pretende que el fallecimiento de una persona no quiebre la norma de urbanidad que
convierte el hablar sobre la muerte en un gesto de mala educacidn, de falta de dignidad,
que la familia y el sistema médico deben evitar porque «atreverse a hablar de la muerte,
admitirla de ese modo en las relaciones sociales, no significa ya, como antafo, permane-
cer dentro de lo cotidiano, sino provocar una situacién excepcional, exorbitante y siem-
pre dramdtica [...] Hoy en dia basta s6lo con nombrarla para desencadenar una tensién
emocional incompatible con la regularidad de la vida moderna». Ademds, las escenas de
«las crisis de desesperacién de los enfermos, sus gritos, sus ldgrimas y, en general, todas
las manifestaciones demasiado exaltadas, ponen en peligro la serenidad del hospital»
(Aries, 2005:237). Por todo esto, segiin Arics, se pide a la persona enferma, al margen
del debate sobre si debe 0 no conocer su nivel de gravedad, que en el caso de conocerlo
«tenga la elegancia y el coraje de ser discreto».
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Se entiende con ello, que, ademds de la familia, la profesién médica también estd in-
volucrada en este proceso de ocultacién de la verdad, por lo que parte de las actuaciones
profesionales se ven afectadas por el debate acerca de «;qué sucede cuando se sabe que el
enfermo estd proximo al fin? ;Hay que advertir a la familia, al enfermo mismo?'Y, ;cudn-
do? ;Por cudnto tiempo se ha de prolongar una vida mantenida artificialmente y en qué
momento se permitird morir al moribundo?» (Aries, 2005:236). Este tipo de cuestiones
contextualizan en parte el nuevo debate social en torno a la muerte y a la eutanasia.

Como sintesis de todas estas transformaciones, Ari¢s, doliéndose por estos cambios
en el proceso de morir, manifiesta que:

«Durante el dltimo tercio de siglo se ha producido un fenémeno de enorme mag-
nitud, que empezamos tan sdlo a vislumbrar: la muerte, esa familiar compafera, ha
desaparecido del lenguaje; su nombre se ha convertido en algo tabt. En el lugar de las
palabras y los signos que nuestros antepasados habfan multiplicado, se ha expandido una
angustia difusa y anénima [...] En la vida de cada dia, la muerte, en otro tiempo tan in-
sistente, tan a menudo representada, ha perdido toda positividad: no es sino lo contrario
o el anverso de aquello que es realmente visto, conocido y hablado» (Aries, 2005:266).

Al analizar a grandes rasgos la historia de la muerte, he utilizado la obra de Ariés con
profusién, principalmente por dos razones. Por un lado, porque en el desarrollo de la
historia de la muerte muchos autores'® hacen maltiples referencias a la obra de Aries. Y,
por otro lado, porque Aries nos introduce en los cambios histéricos del proceso de morir
en referencia a la evolucidn a largo plazo de /a historia de las mentalidades, y esta amplia
escala temporal nos permite analizar, en una escala temporal mds reducida, cudles han
sido las transformaciones sociales y culturales que han influido con mayor intensidad en
las transformaciones del proceso de morir en la sociedad vasca a lo largo de los dltimos
cincuenta anos, aproximadamente.

A continuacidn trataré de analizar cémo se constituye recientemente el proceso de
morir.

El modelo tradicional y el modelo biogrifico del proceso de morir

La idea de que las transformaciones sociales, politicas, culturales y econémicas ejer-
cen influencia en el proceso de morir nos hace presumir que para cada sociedad han
existido diferentes modelos de este proceso, fruto de la evolucién del contexto social y de
los valores de cada época. Esta generalidad se refleja en la actualidad y al analizar cémo
se configura el proceso de morir en la sociedad vasca comprobamos que, en comparacion
con afos relativamente recientes —mediados del siglo XX—, la manera actual de morir es
diferente; que ahora no se muere como se moria en los anos 1960. Por ello, hay diferen-
cias notorias entre el relato sobre cémo era el proceso de morir en los afios 1960 y cémo
transcurre actualmente.

Muchas circunstancias han influido en la eleccién de la década de 1960'* como
inicio de estos cincuenta anos de estudio. Se podria decir que, a partir de esa época, se
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aprecia que el proceso de morir acusa el influjo de muchos de los cambios que se pro-
ducen en la sociedad, e incluso afirmar que se distinguen dindmicas importantes en la
configuracién de este proceso. Resulta evidente que al proceso de morir no le son ajenos
los cambios que se han producido en la concepcién de muchos rasgos ideolégicos de la
sociedad de cada momento, ni tampoco la influencia de los cambios sociales, religiosos,
politicos, culturales o econdémicos, como hemos descrito en el capitulo dedicado a estu-
diar las transformaciones sociales.

Como resultado de estas transformaciones se puede afirmar que existe un antes y un
después; que la manera en la que se moria en el pasado, impregnada por el contexto de
la época, no es la manera en la que se muere ahora, tras recibir el influjo de esas trans-
formaciones; que ese antes y este ahora presentan unas caracteristicas determinadas que
los hacen diferentes. Y justamente estas diferencias, estas diversas configuraciones que
ha adoptado el proceso de morir con el paso del tiempo, es lo que vamos a estudiar a
continuacion.

Como consecuencia de que, en la sociedad vasca, las transformaciones en los hechos
sociales pocas veces se manifiestan de manera abrupta, coexisten dos modelos —como
polos diferenciados de un continuum—, que hemos llamado modelo tradicional y modelo
biogrdfico del proceso de morir.

El modelo tradicional, que ha persistido casi como modelo tnico hasta la década de
1960, recoge basicamente el influjo de la tradicién cristiana. Ariés (2005) lo alarga hasta
lo que él llama «el actual modelo de morir» (1970) y que denominaremos tradicional
tardio, que se prolonga hasta la época en la que se da paso a lo que este autor denomina
la muerte invertida que, a modo esquemitico, consiste en la pérdida de centralidad de la
muerte y en el desarraigo de la sociedad respecto a este tema, que se convierte de alguna
manera en tabd.

Las principales caracteristicas que definen este primer modelo son: la hegemonia
del pensamiento religioso y la atencién 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 una ocupacion casi exclusiva de las mujeres.

El modelo biogrifico, que acusa el influjo de las transformaciones que se produ-
cen en la estructura familiar y en la hegemonia del sistema médico moderno, toma las
siguientes referencias principales: una mayor personalizacién de la enfermedad, de la
dependencia, de la propia muerte, e incluso del ritual funerario, que pasan a ser més
acordes con el perfil biogrifico de la persona. La incorporacién de los aspectos biografi-
cos al proceso de morir surge del hecho de que actualmente la situacién es bastante més
compleja que la del modelo tradicional y esto me lleva a tener que hablar de distintos
procesos de morir, que coexisten, con toda la problemdtica de imbricacién y conflicto
que ello supone.

Los postulados del modelo biografico surgen del deseo de incorporar algunas de las
précticas emergentes del proceso de morir que, entre otras caracteristicas, muestran una
reflexién en relacién con: la incidencia tecnoldgica de la medicina, la menor influencia
del sentimiento religioso, la calidad de la vida y la muerte de calidad, el sentido de la

126



vida, el deseo de vivir el proceso de morir de manera mds auténoma, mds independiente
y mds alejada del principio de ocultacién y mentira en que se basa principalmente el
modelo tradicional.

Consecuentemente, en los tltimos afos se manifiesta una mayor propension a ges-
tionar el proceso de morir con mayor conocimiento médico y psicolégico de la situa-
cién, y la persona enferma y/o dependiente, que también aspira a vivir un estado relativo
de bienestar, puede optar por una decisién mds acorde con su propio disefio. Asimismo,
se insiste cada vez mds en el sentido utilitario de la vida y, en relacién con el final de la
vida, se plantea el debate acerca de la posibilidad de ejercer un control personal sobre el
momento de morir. Por tltimo, en relacién con las précticas funerarias, algunas personas
intentan construir su ritual funerario de manera mds acorde a su propia biografia.

El modelo tradicional se sustenta en un consenso aparentemente casi pleno acerca
de c6mo administrar el proceso de morir. Se aprecian pautas generales de obligado cum-
plimiento, pautas que se podrian identificar como indicadoras de regularidad y ortodo-
xia cultural. Adn mds, éstas se muestran, de manera sutil, como un sistema de sanciones
y prescripciones que refuerzan los valores y las normas formalmente aceptadas por la
sociedad.

En el modelo denominado biogrifico, por el contrario, surgen reacciones de cam-
bio, mds osadas en comparacién con los modos tradicionales, impulsados por personas
menos complacientes y conformistas, que optan por practicas menos disonantes con sus
propias representaciones y que establecen un disefio mds personal, mds coherente con
su biograffa, que apunta hacia mayores cotas de libertad. Estas actuaciones son el reflejo
de los cambios culturales y democréticos que se estdn produciendo en la actualidad,
algunos de los cuales estdn todavia en fase de preemergencia activa, mientras que otros
operan ya como modelos emergentes.

Estos dos modelos coexisten y se solapan, de modo que comparten muchas de sus
précticas y representaciones, e incluso, en funcién del contexto en el que se aplican,
pueden convivir aspectos parciales de cada uno de estos modelos, ya que «la sociedad y
la cultura, como la lengua, retienen su cardcter distintivo, su identidad, pero ese cardcter
distintivo no es “el mismo” durante mucho tiempo. Perdura a través del cambio» (Bau-
man, 2002:50).

A continuacién, vamos a analizar c6mo se manifiestan estos cambios a lo largo de
las sucesivas etapas en las que he dividido el proceso de morir.

Las etapas del proceso de morir

La muerte es un hecho importante en la vida, una encrucijada en el proceso, y desde
la filosofia, Javier Sddaba (1991:26) la define como un acto de «cesacién total», expre-
sién que resulta mds ficil de entender desde la no-involucracién del sentido de trascen-
dencia que plantea el hecho religioso. Por el contrario, si entendemos ¢/ morir como un
proceso, podemos distinguir diferentes etapas:
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e La etapa de la enfermedad y/o dependencia.

e La ctapa inmediatamente anterior a la muerte y la propia muerte.

e La etapa que pone en préctica determinadas disposiciones con relacién al ritual
funerario.

En cada una de estas tres etapas, en cada uno de los dos modelos, analizaré cémo
se manifiestan las representaciones (creencias y actitudes, principalmente) y cémo se
adectan las précticas, en relacién con el influjo que puedan ejercer sobre las mismas las
transformaciones sociales, politicas, culturales o econdmicas. Trataré también de descri-
bir el vinculo que une estas representaciones y précticas, y cudles son las tensiones que
median a menudo entre ellas.

La enfermedad y/o dependencia

Durante el transcurso de la etapa de enfermedad y/o dependencia, algunas personas
se inician en su proceso de morir. Efectivamente, durante esta etapa se originan cambios
importantes en la vida de las personas que suscitan reflexiones que nunca antes se habian
planteado y que, en general, giran en torno a tres cuestiones principales: la pérdida de la
autonomifa, la calidad de la vida y el sentido de la vida.

Al analizar la estructura social con relacién al envejecimiento y a la necesidad de
cuidar que esto supone, hemos percibido que la discriminacién provoca que las mujeres
realicen la ingente tarea de cuidar. Esta circunstancia genera tensiones importantes en
relacién con el cuidado de las personas dependientes y, en consecuencia, tanto las perso-
nas que cuidan como las personas dependientes plantean nuevas estrategias y reflexiones
que influyen en el proceso de morir.

Pero conviene hacer una aclaracién al estudiar el envejecimiento de la poblacién
en relacién con el proceso de morir, pues si bien el envejecimiento no constituye una
enfermedad y un gran ndmero de personas mayores mantienen una calidad de vida
excelente, la prolongacién de la vida ejerce una influencia evidente en los procesos de
enfermedad y dependencia. A pesar de ello, tal y como he recogido en el Gréfico 2 que
analiza la esperanza de vida —con discapacidad y sin discapacidad—, estd creciendo mds la
poblacién que envejece sin discapacidad. No obstante, la prolongacién de la vida tiene
una repercusion muy importante en las tasas de enfermedad y dependencia, ya que, con
el considerable incremento de la edad media de fallecimiento, las enfermedades crénicas
han cobrado mayor importancia.

En efecto, la dependencia, entendida segtin la acepcién previamente incluida del
Consejo de Europa, como «un estado en que se encuentran las personas que por razones
ligadas a la falta o pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidades
de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria»
(Gobierno Vasco, 2005:49), tales como comer, vestirse, ducharse, ordenar y limpiar el
hogar, etc., estd muy vinculada al proceso de envejecimiento y actualmente es muy rele-
vante. Por ello, como consecuencia de pérdida de su autonomia, muchas personas viven
durante muchos anos una vida con calidad restringida —con la necesidad de que alguien
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las cuide—, y esto, para muchas de ellas, constituye una fuente de preocupacién porque
son conscientes de que causan problemas a sus familiares, sus hijas principalmente'®.

Esta circunstancia, junto con las transformaciones en el estatus de las mujeres (y
con la incidencia de ese cambio en el cuidado de las personas enfermas y/o dependien-
tes) y a los cambios econémicos derivados de la actual estructura social, influye en el
modo en que las personas mayores conviven y organizan su estrategia de vida, tanto en
la esfera publica como privada.'” Por ello, debido a la importancia que adquiere en las
personas el modo de convivencia, se puede inferir que esta etapa en la que se manifiestan
la enfermedad y la dependencia se vive a menudo con un grado de tensién importante.

Pero incluso, sin tomar en consideracién la carga que algunas personas temen su-
poner para sus familiares y amigos, porque respecto a los cuidados que necesitan han
podido organizarse de manera mds auténoma, el hecho de vivir una vida que consideran
anodina, que no les dispensa las emociones e ilusiones de la vida que antes conocieron,
algunas personas no encuentran a su vida el sentido necesario para vivirla; han perdido
los alicientes necesarios, y, consecuentemente, desean la muerte.

Por ello, al valorar las percepciones mds intimas de las personas en situacién de en-
fermedad y/o dependencia, se constata que las personas que se encuentran en esas con-
diciones presentan, en ocasiones, contradicciones importantes. Surgen conflictos entre
sus ideas y sus creencias acerca de la vida y la limitacién que se les impone al realizar sus
précticas de vida, y surgen también nuevos planteamientos e interrogantes sobre muchas
cuestiones que nunca antes habian despertado su interés. Los puntos de reflexién mds
importantes son: la preocupacion por la muerte y el dolor, la trascendencia, el sentido
de inutilidad, el valor relativo de la vida, las relaciones entre el médico y el paciente, las
relaciones familiares, etc.

En las investigaciones empiricas realizadas por Durdn (2004), los resultados mues-
tran que, a pesar de que para la poblacién en general «la frecuencia del pensamiento
sobre la muerte» no es muy recurrente (sélo para el 14% es muy frecuente), el peso de
este pensamiento crece con la edad y, en general, es mayor en las mujeres que en los
hombres. Esto se debe, seglin interpreta esta autora, al hecho de que las mujeres han
cuidado previamente de enfermos y dependientes, y a que viven mds afos, muchos de
ellos en estado de viudedad, situacién ésta asociada a una mayor precariedad'"’.

Muchos de los avatares que realmente preocupan a las personas mayores o depen-
dientes —la soledad, la enfermedad, la dependencia, la sensacion de inutilidad, la pérdida
de memoria, el deterioro fisico, la inactividad, el dolor y la muerte— que cita Durdn,
suelen tener dos destinatarios. Uno, evidentemente, es la persona que reflexiona acerca
de su proceso de morir: su soledad, su enfermedad, s» dependencia, su sensacién de in-
utilidad, etc. Pero estas preocupaciones cobran un sentido mds profundo, més reflexivo,
al asociar su proceso a la interaccién con los seres queridos. Trataremos en mayor detalle
esta cuestién al desarrollar los contenidos de las entrevistas en profundidad, pero pode-
mos anticipar que la insatisfaccién que suscita el hecho de crear obligaciones para los
demds es una de las causas principales de sus preocupaciones.

Por ello, las personas mds reflexivas planifican con mayor antelacién la organiza-
cién de su modelo de vida y convivencia, aprendiendo a vivir con mayor autonomia y
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reflexionando acerca de cémo gestionar mejor su propio proceso de morir, tratando de
involucrar a los demds, en la menor medida posible, en el proceso de su enfermedad y
su dependencia. Estas reflexiones son mds frecuentes en las mujeres que en los hombres,
como recalcan muchos autores, pero fundamentalmente autoras, al relacionar el deseo
de las mujeres de 70 molestar con el pavor que les produce el recuerdo del periodo, largo
en muchas ocasiones, durante el que han ejercido lz obligacion de cuidar.

En efecto, el debate en torno a la obligacién de cuidar o al derecho a ser cuidado
constituye en algunos casos una parte principal de las reflexiones y de las tensiones en
esta etapa del proceso de morir. Sin embargo, resulta dificil construir este debate al mar-
gen de la precariedad en que se realiza el trabajo de cuidar. Al describir el marco en el que
transcurre la etapa de la dependencia, hemos apreciado que, a rasgos generales, nuestras
précticas de cuidados se podrian inscribir en el modelo familista que concentra en la
familia la carga del cuidado de las personas dependientes, aunque también se aprecia
un cambio hacia ese otro modelo welfarista que cita Bazo (2002:10) y que asigna a las
instituciones publicas la responsabilidad principal de los cuidados.

La persistencia del modelo familista incide de manera considerable en la construc-
cién del proceso de morir de las personas dependientes. Es probable que lo que produce
mayor impacto sea la eleccién del modo de convivencia; lo cual nos lleva ademis a re-
flexionar acerca de esa diferenciacion entre la prestacién de cuidados, en su sentido més
instrumental, y las prestaciones emocionales, ambas presentes en la tarea de cuidar. En
este sentido, ya he comentado cémo Larranaga (2005), al estudiar Las relaciones interge-
neracionales en la familia y redes de apoyo, anuncia que, en la sociedad vasca''!, entre las
personas mayores de 65 afos, solamente un 11% viven solas en sus hogares unifamilia-
res, 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 c6mo se vive la etapa de la dependencia desde la precariedad vy,
en consecuencia, cémo se cuida, también desde la precariedad, Del Rio y Pérez Orozco
(2004:14) plantean el debate acerca de la obligacién de cuidar y del derecho a ser cuida-
do desde un enfoque de negociacion de responsabilidades que abarca tanto el dmbito in-
dividual, como el social; pues cuidar es una responsabilidad social, ademds 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 limitacién al mismo, de forma que
cuidar se convierta en un acto compatible con la vida, en estado de bienestar razonable,
de la persona cuidadora. De ahi el importante matiz que estas autoras sefalan entre el
«derecho a (no) cuidar cuando las condiciones no son dignas», en contraposicién al
«derecho a cuidar en condiciones dignas»; porque cuidar, cuando las condiciones son
dignas, puede ser, no solamente una obligacién, sino también un derecho.

Otro tipo de reflexién que surge en esta etapa y que habitualmente nunca se plantea
antes esta relacionado con la forma de abordar la relacién con el sistema médico, el dolor
y, en general, la calidad de vida. Ciertas personas dependientes experimentan c6mo otros
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manipulan sin rubor alguno su cuerpo deteriorado, cémo son despersonalizadas, asexua-
das e infantilizadas, cémo van desapareciendo el respeto hacia ellas y hacia su cuerpo,
cémo se apropia el dolor de su persona. Y en este contexto surge, o puede surgir, la idea
de que la vida, en determinadas circunstancias de enfermedad y/o dependencia, es una
carga dificil de soportar porque, segin palabras de Dostoievski, «el secreto de la existen-
cia no consiste solamente en vivir, sino en saber para qué se viver. Se constata que se pro-
ducen degradaciones dolorosas, y la realidad bioldgica y clinica crean procesos que hacen
que las personas se sientan dependientes, débiles y humilladas, debido a la verglienza que
provoca el deterioro de un cuerpo cuando todavia la mente es consciente, y que condu-
cen de modo irreversible y de forma cada vez mds palpable hacia una muerte préxima.
En este recorrido hacia la muerte, es probable que la persona enferma y/o dependiente
perciba que piensa cada vez con mayor frecuencia en su muerte; que aumenta su sensa-
cién de soledad, pues los asuntos de los demds dejan de interesarle y sufre una involucién
hacia si mismo; que cada vez se siente mds enfermo o dependiente; que el fantasma de
la inutilidad, la sensacién de no servir para nada, crece continuamente; que el deterioro
fisico y el dolor se pueden agudizar atin mds; y que, en ultima instancia, la idea de la
muerte, mds que como motivo de espanto, se podria concebir como liberacién.

Una situacién también frecuente en el proceso de morir se presenta cuando se ma-
nifiesta, de forma casi repentina, un proceso de enfermedad grave que, en muchas oca-
siones, afecta a personas jévenes o no-mayores. La situacién posterior al diagnéstico de
una enfermedad o a un accidente grave, sittia a la persona, subitamente, en esta primera
etapa del proceso de morir, en la cual se manifiestan pautas emocionales, al parecer, de
manera muy reglada, segtin describe ya en los anos 1960 Elisabeth Kiibler-Ross. Esta
autora, a la que citan multiples especialistas en sus obras, tras una extensa carrera psi-
quidtrica y tanatoldgica, se ha dedicado a describir las etapas mentales y emocionales que
se producen en estos casos. Desde una perspectiva psicoldgica, las describe asi:

«Negacion. En ella predomina el escapar a todo trance de la idea de la propia muerte. Se
niega, como se niega cualquier mala noticia: “No, no a mi; no puede ser”.

Ira. Caracterizada por la furia, la rabia, el resentimiento contra si mismo, contra la pa-
reja, contra la familia, contra el entorno, incluso contra la divinidad. Se produce como
reaccién frente al miedo y la frustracién: “;Por qué a mi?”

Negociacién. En ella la persona trata de negociar, de pactar, consigo mismo, con el mé-
dico o con la divinidad el poder estar mds tiempo con vida. Reconoce el prondstico y lo
asume, pero intenta cambiarlo: “Si ti me ayudas, yo me comprometo a [...]” Se trata de
pactar con lo visible o lo invisible una pequena prérroga para después poder morir con
mayor tranquilidad.

Depresion: El paciente se encuentra aqui ya triste y alejado. Comprende que la situacién
se agrava y que el pacto establecido no ha dado los resultados previstos. Se deprime por
las pérdidas y por el fin que se acerca inexorable: “Si, yo voy hacia la muerte”.

Aceptacién: Significa el fin de la lucha. Se intenta poco a poco evitar los sentimientos.
Se estd a la espera de la muerte: “jsi, yo!”» (Kiibler-Ross, en: Gonzdlez, 2007:162-163).
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Estas pautas no se suceden de manera lineal, ni las manifiestan todas las personas.
Incluso es frecuente que se superpongan y cobren distinta intensidad en funcién del
modelo de proceso de morir de cada persona. En cualquier caso, marcan la evolucién
de un proceso hacia la muerte en el cual las reflexiones en torno al dolor, a las relaciones
entre médico y paciente, al valor relativo de la vida y a las relaciones familiares adquieren
un protagonismo significativo.

Al enunciar los aspectos mds relevantes de esta primera etapa del proceso de morir,
se aprecia que, en la mayoria de ellos, se da un espectro de posicionamientos relativa-
mente amplio. A modo de ejemplo, al analizar el modo de convivencia de las personas
enfermas y/o dependientes, se constata que en un polo se sitdan las personas que, a pesar
de sus adversas circunstancias de salud, optan por vivir en su propio domicilio, movili-
zando a su alrededor multiples recursos familiares, tanto en sentido instrumental como
emocional. Estas personas consideran que tienen derecho a que las cuiden sus familia-
res, principalmente sus hijas. En el otro polo se encuentran las personas que, llegado el
momento de su enfermedad o dependencia, se inclinan por no implicar, en la medida
de lo posible, a sus familiares en el proceso y solicitan prestaciones sociales para recibir
atencién, ya sea en su propio domicilio o en centros puiblicos habilitados para este fin.
En el intervalo entre estos dos polos, caben multiples opciones que matizan estas dos
alternativas.

Si extendemos este ejemplo al resto de las caracteristicas que confluyen en la etapa
de enfermedad y/o dependencia, se podria afirmar que las personas adscritas al modelo
tradicional del proceso de morir, optarian por:

e Magnificar la influencia del pensamiento religioso y el sentimiento de trascen-
dencia.

® Mostrar una mayor resignacién ante el dolor.

e Delegar en los familiares la gestién de su enfermedad o dependencia.

e Mantener una relacién sumisa frente a las actitudes paternalistas del sistema
médico.

e Priorizar la atencién domiciliaria en un contexto prefigurado por la vida en
familias extensas y la ocupacién casi exclusiva de la mujer al cuidado de los
familiares.

e Consentir una relacién basada en el principio de ocultacién y de mentira que
mantiene al moribundo ignorante de su préximo destino.

Por el contrario, las personas adscritas al modelo biogréfico del proceso de morir,
al incorporar una mayor influencia de los hechos sociales en situacién de emergencia, se
inclinarian por:

e Proyectar una actitud mds individualizada, asumiendo mayores cotas de respon-
sabilidad y riesgo, y mostrando una incidencia menor, o nula, del sentimiento
religioso.

e Mantener una actitud ante la vida que suponga la toma de decisiones estratégi-
cas y econdémicas, al construir con previsién su propio proceso de morir, y que
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minimicen, en el futuro, el grado de dependencia de la persona con respecto a
los demis.

¢ Controlar de modo mds personal la gestién del proceso de enfermedad y/o de-
pendencia.

e Combeatir el dolor de modo prioritario.

e Priorizar la hospitalizacién'2.

® Mostrar actitudes dialogantes con el sistema médico.

e Otorgar el testamento vital al objeto de delimitar ciertos tratamientos médicos
y otras disposiciones.

Estas caracteristicas tan diferenciadas del proceso constituyen el nicleo de la etapa
de enfermedad y dependencia del proceso de morir en los modelos tradicional y biogri-
fico, y predisponen para una serie de comportamientos y reflexiones en la segunda etapa,
en la cual la muerte se siente ya muy cercana.

La etapa proxima a la muerte y la propia muerte

En la segunda etapa, que he situado en la inmediatez de la muerte, y que habitual-
mente se identifica como subsiguiente a un largo periodo de enfermedad y/o dependen-
cia, se procede a sintetizar las experiencias acumuladas y en algunas personas germina la
idea de que la vida ha perdido sentido, y de que el marco convencional en el que se ha
muerto durante tantos afios no es la tinica referencia en su proceso de morir'.

En el proceso de Kiibler-Ross (Gonzdlez, 2007:162-163) he descrito cémo se desa-
rrolla la evolucién emocional de las personas que padecen una enfermedad muy grave.
Esta fase final de aceptacion de la muerte, y la percepcién de su proximidad, suscita re-
flexiones diferentes, mucho mds especificas, en torno a la propia muerte, e incrementa,
légicamente, las reflexiones sobre la misma, al percibir su cercania.

Es posible que en la poblacién en general exista un amplio consenso respecto a la
idea de que en nuestra sociedad se muere mal. Sin embargo, el debate acerca de c6mo
se muere en nuestra sociedad no recibe el impulso que le corresponde. De hecho, el
debate en torno a la muerte se centra, en perjuicio de la calidad de la muerte, en una
profusa y confusa red de principios y éticas esgrimidos por los profesionales de la salud,
los familiares, los politicos, las asociaciones de uno y otro tipo, las distintas confesiones
religiosas, etc., eludiendo el verdadero interés de la persona en trance de morir.

Esta tendencia a no analizar cémo se muere en la actualidad, cudl es la calidad de la
vida en esa etapa final en la que uno muere, cémo se sufre, cémo se siente, etc., puede
explicarse por el hecho de que la muerte todavia se percibe como un tabd. Con una cier-
ta ironfa, segiin mi propia interpretacién, Durdn (2004), reconociendo cémo su propio
proceso de enfermedad la ha conducido a reflexiones mds profundas acerca de la muerte,
plantea que, a pesar de que la muerte es uno de los escasos acontecimientos de los que
podemos tener certeza, «sin embargo, la muerte es una rara e infrecuente circunstancia;
s6lo afecta a menos de diez de cada mil personas cada ano, y sucede sobre todo a perso-

nas de edad muy avanzada''%, de mds de ochenta afios, que tienen escasas oportunidades
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de luchar para organizarse por si mismos y mejorar sus condiciones de vida y muerte»
(Durdn, 2004:10).

Con relacién al propio acto de la muerte, se vislumbran aspectos que muestran una
tendencia a construirlo de acuerdo a un ideario que poco a poco va aglutinando concep-
tos de lo que se interpreta como buena muerte o muerte de calidad. En el propio titulo
de su articulo, «La calidad de muerte como componente de calidad de vida», Durdn
(2004) recalca que la calidad de la muerte es realmente mala.

«En el momento actual, y segtin datos de J. de Miguel, un tercio de la poblacién
espafola fallece en el hospital, a menudo conectada a maquinaria, entubada, aislada
y sin posibilidad de hablar con sus familiares [...] 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» (Durdn, 2004:19).

Sin pretensién de agotar el catdlogo acerca de cémo, a pesar de la paulatina incor-
poracién de las prestaciones de cuidados paliativos en el Estado espafiol, en la actualidad
la muerte sigue sobreviniendo con mala calidad, voy a referirme al trabajo de Boladeras
(2009), quien, al citar los articulos que recopila Milagros Pérez Oliva'"® sobre cémo se
muere en Espafa, concluye que, en el dmbito en el que se realiza ese estudio,

«El 70% de los pacientes agonizé sin ayuda médica suficiente: con dolor no con-
trolado, disnea, angustia vital, vémitos, miedo o agotamiento [...] Todos los pacientes
menos uno tenfan puesto algin catéter al morir, y aunque todos padecieran disnea, sélo
se suplementd oxigeno en el 76% de los casos. Morian extenuados [...] Tampoco habian
sido advertidas de la inminencia de la muerte el 42,9% de las familias [...] y casi todos
compartfan habitacién cuando murieron» (Boladeras, 2009:55-56).

Y para sintetizar esta situacién y para destacar el componente de azar que aportan
las circunstancias territoriales y socioecondmicas en esta etapa del proceso de morir,
concluye que «morir con dignidad y sin sufrimiento es hoy algo asi como una loterfa:
“Depende de donde vivas y de qué mueras™ (Boladeras, 2009:56).

Conclusiones similares a ésta llevan a muchos autores a suponer que despojar de
sufrimiento, a menudo de dolor profundo, a la muerte constituye un propésito dificil,
porque creen que el ansiado deseo de construir una muerte digna no es mds que un
mito''®. Por ello, ante la imposibilidad de dignificar el trance de la muerte, Sherwin
Nuland, en su obra Cémo morimos (1998) que recoge la experiencia clinica de muerte de
un nimero muy alto de personas, principalmente enfermas de cdncer, describe que «la
muerte moderna se produce en el hospital moderno, donde es posible ocultarla, purifi-
carla de su corrupcién orgdnica y, finalmente, “empaquetarla” para el entierro moderno»
(1998:18). Este mismo autor nos aporta el testimonio de una mujer que, en relacién 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 serfa algo espiritual, que hablarfamos de su
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vida, de las dos, pero no sucedi6 asi: Habia demasiado dolor [...] No hubo dignidad en
la muerte de mi madre» (Nuland, 1998:18).

No obstante, de estos episodios no se debe colegir que no exista un margen de ac-
tuacioén en relacién con la calidad de la muerte. De hecho, existen al menos dos causas
que podrian modificar y mejorar el acto de morir. Por un lado, una causa més general
y externa podria derivar del extraordinario avance de la medicina paliativa que, como
ya he comentado, cuando se puede acceder a ella, elimina en gran medida la agudeza
del dolor. Por otro lado, una causa més 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 relacién con el debate bioético y en la forma
de vivir y entender el sentimiento religioso. Este planteamiento de adecuacién y trans-
formacién de las creencias y de las actitudes refuerza la idea de que la muerte no es sélo
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.

El miedo que suscita la muerte, en general, es una cuestién que influye en las ac-
titudes ante la muerte, y es oportuno recordar que una gran parte del sustrato cultural
sobre el que se sostiene el miedo a la muerte se puede atribuir a la tradicién religiosa,
por haber difundido el miedo al infierno. De hecho, el miedo al infierno y a los padeci-
mientos representados de manera tan terrible convirtieron en positivo el sentimiento de
«pena de no haber muerto, por tener todavia pendiente el tener que morir» y llevaron a
formular como nueva bienaventuranza la frase: «Bienaventurados los muertos, porque
ya no tienen que morir» (M. Gaillant, 1971, en: Montiel, 2007:100).

Del estudio de multiples hechos sociales se podria inferir la idea de que el pasado
estd presente en la actualidad. Siendo esto asi, resulta ficil reconocer la influencia que
han ejercido en nuestra sociedad los imperativos de la religién catélica en un tema tan
sensible para la religién como es el de la muerte. En efecto, para la religién, la muerte
ha sido una de sus especialidades y ha ostentado, durante muchos siglos, un monopolio
casi exclusivo sobre ella, como hemos podido verificar en parte al estudiar la historia de
la muerte.

Las actitudes ante la muerte en el Pais Vasco han recibido principalmente el influjo
de la religién catdlica. Segtin describe Madariaga (2007), el contexto histérico en el
que se plantea la muerte, tras muchos siglos de influencia, ha acunado los siguientes
conceptos:

«La muerte es inapelable, todos hemos de morir, pero tras la muerte hay otra vida,
ésta eterna, que depende del comportamiento que hayamos tenido en la terrenal; sufri-
remos un juicio particular cuando hayamos muerto y un Juicio Final al final de los dfas
del mundo; en funcién de que nuestras acciones hayan sido mejores o peores pasaremos
la eternidad gozando o sufriendo. En cualquier caso, si nuestro balance es lo suficiente-
mente malo como para que nos impida un acceso directo al Parafso, pero no tanto como
para ser castigados al Infierno para la eternidad, deberfamos depurar nuestras malas
acciones durante una temporada en el Purgatorio» (Madariaga, 2007:7-8).
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No resulta dificil imaginar el grado de tensién que estas ideas generaban en los cre-
yentes a lo largo de su vida, pero especialmente en el momento de la muerte. De hecho,
esto puede servir para explicar la eficacia recaudatoria de la Iglesia, incrementada por la
decisién del Concilio de Trento que «en su tltima sesién de 1563 reafirmé la doctrina
tradicional del Purgatorio'” y la necesidad de los sufragios de los cristianos para aliviar
las penas de las dnimas alli temporalmente establecidas» (Madariaga, 2007:9). En estas
précticas de solicitar sufragios se aprecia una tendencia discriminatoria en funcién del
estatus socioecondmico de las personas, pues los ricos estaban en mejores condiciones
para domesticar el Purgatorio mediante mandas, legados, donaciones, limosnas, funda-
cién de obras pias, etc.

Ademds, el grado de tensién y de miedo a la muerte se acrecentaban hasta limites
insospechados, pues, segun las prédicas, «<muchos son los llamados y pocos los escogi-
dos». Madariaga (2007:10-11), al estudiar las prédicas realizadas entre los siglos XVII y
XVIII, refiere testimonios sobre cémo al cuantificar el niimero de salvados, San Vicente
de Padl estimé: «Yo creo que la mitad del mundo, incluso las tres cuartas partes de él, se
condenardn por el pecado de la pereza».

Esta manera de predicar la muerte bien podria entenderse como una préctica de
sembrar el terror y presentaba un grado de elaboracién muy sofisticado. Asi, para la Igle-
sia catdlica, existian, y existen todavia, dos tipos de muerte, heredados de los contenidos
de los artes de bien morir: la buena muerte y la mala muerte.

«La primera es la del justo que se ha mortificado y que muere en paz, pero ademds
es la muerte lenta, consciente, con tiempo para arrepentirse, dejar todo ordenado, tener
plena conciencia del paso que se estd dando [...] La muerte es dulce para quien vive
bien, y amarga para quien vive mal [...] La mala muerte, sin embargo, es 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
ademds, por ciertos y terribles caracteres externos: angustia, dolor, tentaciones y agui-
joneos 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 desesperacién» (Madariaga, 2007:19).

Por ello, las prédicas religiosas insistian, con evidente unanimidad, en un asunto
que guardaba relacién directa con las finanzas de la Iglesia: «La necesidad de que el ago-
nizante fuese consciente de que se estaba muriendo para asi poder arreglar sus asuntos.
Estaba, por lo tanto, completamente contraindicado dar falsas esperanzas al moribundo
de tal forma que se descuidara y lo conveniente era decirle a las claras que le faltaba poco
tiempo para poder arrepentirse de sus pecados» (Madariaga, 2007). Esto estd intima-
mente relacionado con el hecho de que de la totalidad de personas que otorgaron sus
testamentos en Onate y Bergara durante el periodo comprendido entre 1700 y 1850,
«alrededor del 15% morian en el mismo dia o al siguiente de testar y casi el 42% morian
antes de una semana de haber testado», y cabe destacar también que «a este respecto
jugaban un papel fundamental los confesores que, con bastante frecuencia, dejaban caer
sutiles 0 manifiestas alusiones a la conveniencia de dejar tal o cual legado, de encargar
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misas y sobre todo de hacerlo en tal o en cual convento, o para que las dijese tal o cual
sacerdote» (Madariaga 2007:30). Por lo tanto, no resulta sorprendente, como indica
Madariaga con ironia, que se atribuyera una considerable capacidad mortifera al testa-
mento.

Podemos suponer que este terror a la muerte, muerte tras la cual la mayoria de los
difuntos se condenaba (en algunos escritos se sugiere que mds del 80% se condenaba),
propiciarfa que la muerte se viviera con pdnico, algo que, en cierta medida, se ha man-
tenido como criterio generalizado hasta los afios 1960 y que, en menor medida, pervive
aun a través de ese mecanismo de encarnizamiento de los miedos.

En la obra de Barandiaran y Manterola (1995), los capitulos dedicados a «los pre-
sagios de muerte», «las causas prodigiosas de la muerte» y «las senales de salvacién o
condenacién» evidencian la influencia religiosa sectaria que incorporan esas tradiciones
que sdlo son posibles en un contexto de supremacia religiosa. Aunque también es cier-
to que los propios directores de la obra anuncian la naturaleza supersticiosa de dichos
presagios, esta aclaracién no hace sino mover las cosas de un cajén a otro, dentro del
mismo armario, puesto que no en vano ha sido desde la propia religién desde donde se
han impulsado estas supersticiones, cuando menos ensalzando una sobrevaloracién de la
sumisién e impidiendo el ejercicio de una actitud reflexiva y critica.

Por eso, cuando estos autores describen la manera en que se interpretan ciertos
augurios de muerte, no sorprende que en los mismos estén incluidos aspectos que guar-
dan relacién con la Iglesia, como por ejemplo el sonido anémalo de las campanas.

«Los augurios de muerte mds extendidos son los que se hallan relacionados
con los animales, generalmente domésticos, como el perro y el gato; y también
silvestres, destacando en este caso algunas rapaces de hdbitos nocturnos y los
cérvidos. Asimismo se ha tomado por presagio de muerte el sonido anémalo de
las campanas de la iglesia o la coincidencia del toque del reloj del campanario
con el momento de la consagracién durante la misa; [...] Por tltimo, del propio
hecho de la muerte se pueden extraer indicios que pronostiquen el fallecimiento
préximo de alguno de los familiares del finado. El peor de los agiieros es que el
muerto quede con los ojos abiertos, sobre todo tras intentar cerrdrselos» (Baran-

diaran y Manterola, 1995:71).

En el capitulo que estos autores dedican a la agonia y a la muerte, «agonia eta herio-
tza», se percibe, desde la propia etimologfa de la palabra de agonia —lucha, combate-, el
sentido de lucha y sublimacién del dolor. Actitudes éstas consagradas por la Iglesia caté-
lica, como bien pudimos comprobar en la homilia del papa Benedicto XVI con ocasién
de la Pascua del ano 2007 y, mds recientemente atn, con motivo de la consagracién de
la Sagrada Familia, en Barcelona, en noviembre de 2010, pues en ambos hizo referencia
a la prohibicién de la eutanasia y recordd la existencia del infierno para quien cometiera
tal pecado''®.

Este objetivo de sublimar el dolor no se corresponde con el discurso emergente que
se percibe ya, pues el dolor modifica o relaja el sentimiento de identidad de la persona,
la convierte en vulnerable y desconocida en las relaciones con los demds, y altera la jerar-

137



quia de valores que esa persona ha mantenido hasta la llegada del dolor. Se podria decir
que, de alguna manera, se transforma en otra persona, ya que sus respuestas a aconteci-
mientos similares no guardan relacién con las actuaciones anteriores y la persona pasa a
mostrarse servil e impotente, rechazando el placer de vivir.

No obstante, es preciso sehalar que, en ocasiones, la capacidad de sublimacién del
dolor, incluso en las fases de agonia, es real y considerable en muchas personas como
consecuencia directa de sus respectivas tradiciones religiosas o como consecuencia indi-
recta de la encarnacién de estas tradiciones religiosas en la cultura. Y es que la religién,
como idea de lo absoluto, de lo «<numinoso, crea, en palabras del te6logo alemadn Rudolf
Otto, «un sentimiento de absoluta dependencia» o «sentimiento de criatura», el cual,
por mucho que se le busquen indicios de racionalidad, se manifiesta como «el sentimien-
to de la criatura que se hunde y anega en su propia nada y desaparece frente a aquél que
estd sobre todas las criaturas».

Es en esta fase de agonia cuando la religion se reservaba un protagonismo relevante,
por lo que

«ha sido una prictica muy comin que en tales circunstancias un sacerdote asistiera para
administrarle los sacramentos del Vidtico (sic.) y la Extremauncién. Estos auxilios espi-
rituales se complementaban con otras oraciones como la Recomendacién del alma y la
Bendiciéon Apostélica —todavia hoy reconocibles en la rutina de las esquelas, apuntamos
nosotros— que otorgaba una indulgencia plenaria al enfermo» (Barandiaran y Mantero-

la, 1995:83).

De hecho, cuando la agonia se alargaba, la préctica habitual consistia en intercalar,
con relativa frecuencia, el rezo del rosario con las letanias y otras oraciones para la buena
muerte: «De manera particular la persona que atendia al moribundo le daba a besar el
crucifijo u otra imagen religiosa de su devocién» (Barandiaran y Manterola, 1995:83).
Otra prictica muy usual era el toque de campanas, con diferentes modalidades en cada
poblacién, para informar de que el enfermo entraba en agonia'"’.

Pero el escenario de agonfa ain podia empeorar si a la muerte se le atribuifa, no
una causa fisica, sino una causa prodigiosa. En este supuesto, se inscribia la creencia de
que la muerte tenfa su origen en posibles maldiciones recibidas, en males de ojo o en
otras creencias relacionadas con los «genios de la muerte» (Barandiaran y Manterola,
1995:103-107). Incluso se podia complicar atin mds si la propia Iglesia pretendia identi-
ficar algunas «senales de salvacién o condenacién» en el moribundo, en funcién del sem-
blante del cadédver y de lo que se convenia en llamar «signos de naturaleza», entre los que
destacaba, por ejemplo, que «morir en dia de lluvias o que llueva después del dbito es
senal que indica la salvacién del alma». Sin embargo estos mismos autores recogen que,
en Ezkio (Gipuzkoa), «si una vez ocurrido el 6bito se levantaba viento fuerte, esta sefal
indicaba que el difunto habia sido mala persona; lo mismo se crefa si tronaba, entonces
se decia «trumoiak jo zun ta demonioak eamango zun bere arima» (Troné y el demonio
se llevarfa su alma) (Barandiaran y Manterola, 1995:138).

Si bien las creencias en los presagios de muerte, en las causas prodigiosas de muerte
y en las senales de salvacién o condenacién pricticamente han desaparecido, no puede
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decirse lo mismo de las préicticas en torno a la agonia. De hecho, en el ritual catélico,
como hemos visto anteriormente, la agonia tiene reservado un espacio destacado como
acto de sublimacién del dolor porque, para los creyentes, el dolor es una ofrenda debida
a Dios. Este es el mensaje que el anterior papa, Juan Pablo II, quiso transmitir al exhi-
bir su evidente mal estado de salud como prueba de resignacién cristiana ante el dolor,
pues con este mensaje transmitia su rechazo a la eutanasia, tal y como lo ha corroborado
recientemente su sucesor.

Ciertas creencias que parecen especialmente crueles son aquéllas que pretendian
justificar la prolongacién de la agonia con pecados presuntamente cometidos por el
enfermo, por los que, por ejemplo, en Ziortza (Bizkaia), se supuso, en un caso, que la
muerte del moribundo se retrasé durante meses porque no podia «ni salir de las apre-
turas» de la agonia mientras no obtuviese el perdén de la persona con quien estuviera
enemistado o a la que, supuestamente, hubiera hecho dano (Barandiaran y Manterola,
1995:95).

En tales casos, la tradicién catdlica aplicaba buenas practicas o remedios contra la
prolongacién de la agonia. En este sentido, cuando el enfermo daba muestras de gran su-
frimiento, para que la muerte sobreviniera sin alargar demasiado la agonia, era habitual
encargar la celebracién de una misa (en varias localidades de Bizkaia y Gipuzkoa), rezar
rosarios (en Lemoiz, Bizkaia), encender una vela especial a la Virgen y cubrir al enfermo
con el manto de la Virgen (en Orozco, Bizkaia), tocar pausadamente once campanadas
o incluso aplicar el ayuno de la vispera de San Miguel en nombre de otra persona, y
atin mds, vender el ayuno realizado por alguien el dia de Santa Catalina a la familia
del moribundo (en Liginaga, Zuberoa), tal y como se recoge en la obra de Barandiaran
y Manterola (1995:98-99). En estos supuestos, resulta dificil entender la disquisicién
que de hecho se practicaba entre la ortodoxia de rogar por una muerte conveniente y
la prohibicién de propiciarla, y que es una aplicacién de lo que en psicologia social se
conoce como «disonancia cognitiva», dentro de la teorfa del equilibrio en la persona.
Efectivamente, la existencia de una contradiccién entre lo licito del deseo de la propia
muerte, incluso mediante rituales para acelerar el proceso de la agonia, y la prohibicién
de realizarla responde a la admisién de una contradiccién entre procesos psicosociales
relacionados con la cognicién (reconocimiento), la motivacion (deseo), las actitudes (a
favor de la no-agonia), etc., por una parte, y el comportamiento (rituales intencionales,
pero no comportamientos directos), por otra parte. Por lo tanto, estas pricticas podrian
catalogarse como casos de «disonancia cognitivo-comportamental activa», es decir, di-
sonancia consciente, admitida y rutinizada mediante rituales (Valencia, 1992). Sucede
que, en este contexto religioso, se concibe como una situacién natural lo que en la mayo-
ria de los contextos sociales se considera no-natural, puesto que las personas tienden a la
reequilibracién o a rechazar la disonancia, ya sea a través de la reorganizacién cognitiva o
a través de la reorganizacién comportamental, hasta llegar a una situacién no-disonante
o de reequilibracién, al menos en el contexto cultural general del mundo desarrollado
occidental (P4ez, 2006). Este enfoque parece pertinente para entender la relacién entre
el ritual funerario, en la amplia acepcién que utilizan Barandiaran y Manterola, y la
eutanasia o formas proximas a ella.
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La religién ha dejado en la percepcién de la muerte, del propio acto de morir, una
retahila de secuelas que refuerzan la idea de que hay que aceptar la manera en que por
designio acaece la muerte, y de que ese designio incorpora la dosis del dolor merecida
por los pecados cometidos, una relativa redencién por esas culpas y, en general, un orden
establecido que no se debe transgredir. Por este motivo, he querido introducir aqui las
referencias a esa parte de actuaciones que aunque se realizan en vida del moribundo,
Barandiaran y Manterola (1995) consideran parte del ritual funerario y, al hacerlo, més
que recurrir al repertorio de ciertas practicas, hemos tratado de mostrar esa parte del
contexto en el que se producia la muerte, principalmente en los dmbitos mds rurales'?,
en los que se percibe con nitidez que la muerte, alld donde llegaba la influencia religiosa,
se vivia con gran angustia, con la sensacién de que la persona moribunda poco podia
contribuir a la organizacién de su muerte.

Este miedo antropoldgico, enraizado e incardinado, a la muerte, alimentado en par-
te importante por la religién catdlica, incluso sin ser pricticamente consciente de ello,
puede originar, incluso en las personas no-creyentes, el pavor de que en el momento de
morir se pueda «torcer su amor a la verdad» y se falseen los propésitos de toda una vida
al margen del sentimiento religioso, tal como manifiesta temer Martin du Gard, autor
de Les Thibault y premio Nobel de literatura en 1937"' (Montiel, 2007:96), y como se
vislumbra también en muchas personas que, al final de su recorrido vital, en el momento
de morir, admiten albergar dudas que crefan haber superado.

Una manera de valorar los cambios que se han producido en esta etapa del proceso
de morir consiste en analizar cudles eran y cudles son actualmente los criterios de tipifica-
cién de una buena muerte. Las diferencias son considerables entre el antes, representado
por la tradicién, y la actual concepcién emergente.

Durdn (2004:19), en un intento de conocer los componentes actuales de una
«muerte de alta calidad», haciendo referencia al trabajo de J. de Miguel y M. Mari-Klose
(2000), incorpora los siguientes rasgos:

¢ «Sin dolor.

e Inconsciente, durmiendo.

e Rdpida, aunque no por accidente.

e Acompanado por familiares o amigos intimos.

e A edad avanzada.

e En casa.

e Con bajo coste para los demds (que no les contagie, que no les lleve a la ruina,
etc.)».

Esta seleccidon de rasgos deseados delata —dice Durdn— el rechazo a «vivir ese pe-
riodo de la vida en el que se produce la llamada «muerte social», que tan a menudo se
anticipa a la muerte bioldgica y aisla a la persona de la sociedad, como en parte hemos
visto también en el relato de Cétedra (1988) cuando analiza a los vaqueiros de alzada.

Al comparar los criterios de calidad de la muerte en una y otra época, partiendo de
los relatos de los autores estudiados, se deduce que:
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e El simple hecho de aludir a una muerte de calidad, incluso de gran calidad,
sugiere la idea de construccién de esa muerte. La muerte no es s6lo algo que se
recibe con resignacién y pasividad, sino que consiste en un proyecto que hay que
elaborar y que toma en consideracién la idea de lo que se denomina el «derecho
a morir», que se basa en la asuncién de un derecho y no en la comisién de una
presunta ilegalidad. José Rubio Carracedo define este derecho a morir como «el
derecho inalienable del hombre —y no sélo del enfermo o del anciano— a elegir
auténomamente las condiciones y circunstancias de su propia muerte», derecho
que se pronuncia contra la «inextricable red de tabues religiosos, legalismo es-
tatal y controles médicos institucionalizados que impiden al individuo la libre
disposicion sobre las circunstancias de la propia muerte» (Carracedo, en: Mén-
dez, 2002:60).

e Se aprecia que al dolor ya no se le atribuye ese cardcter redentor de culpas que
antes se le suponia. En general, hoy en dia, evitar el dolor es el objetivo més
deseado, tanto por la persona en trance de morir como por el sistema médico,
los familiares y los amigos.

e En la muerte actual no hay espacio para la teoria del designio y los comporta-
mientos morales de las personas no inciden en la configuracién del cuadro clini-
co del sufrimiento. Es mis, se sabe que cada tipo de enfermedad, cada patologia
causante de la muerte, actda con una sintomatologfa especifica. Es por ello que
se utilizan distintas estrategias para formalizar, por ejemplo, el testamento vital,
por cuanto al conocer la causa de la enfermedad se pueden anticipar los sinto-
mas y los tratamientos habituales.

e Actualmente, el hecho de morir en la casa propia constituye, para muchas per-
sonas, una prioridad, mds que una exigencia, ya que al domicilio se le atribuyen
unas cualidades de intimidad y recogimiento que no ofrecen todavia los hospi-
tales.

e La idea recogida en la expresién «con bajo coste para los demds» transmite mu-
chos mensajes. En general, traslada el deseo de no perturbar demasiado a los
demds, lo que supone el reconocimiento de la muerte como un acto propio,
personal. Es el momento de s# muerte, en oposicién a un acto social dirigido a
satisfacer los intereses o las necesidades sociales de familiares y amigos.

e El arrepentimiento ya no es una de las preocupaciones principales y la referencia
a una muerte rdpida, aunque no provocada por un accidente, hace alusién a un
tiempo necesario para arreglar cuestiones afectivas y, a menudo, cuestiones eco-
némicas con los demds. Ese tiempo necesario obedece con frecuencia al deseo
de personalizar el dltimo tramo de la vida con relacién a los vinculos afectivos, e
incluso con relacién al trabajo realizado, a la obra politica y social desempenada,
etc. Por eso, una vez arreglados los asuntos que la muerte por accidente no per-
mitirfa arreglar, se prefiere la muerte en estado de inconsciencia o durmiendo,
como sucede por ejemplo cuando se aplica la sedacién.

En esta etapa del proceso de morir, las personas que adectian mds sus representa-
ciones y précticas al modelo biogrifico, tratando de consumar un acto de vida, podrdn
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plantearse cémo, cudndo, y dénde van a morir, al disenar, de forma mds personalizada y
consciente, una muerte de gran calidad, segtin la terminologia de Durdn (2004). Asimis-
mo, participardn del debate que, desde diferentes perspectivas, conduce a: la eutanasia,
el suicidio asistido o la sedacién en el marco de los cuidados paliativos. La diferencia
principal entre estas alternativas estriba en que a la eutanasia y al suicidio asistido se
les presupone la intencién de matar, mientras que los cuidados paliativos se entienden
como una buena prictica médica cuyos efectos colaterales pueden adelantar la muerte.

Llegados a esta fase del debate, ahora trataremos de analizar cémo la aceptacion del
derecho a morir conlleva una cierta gradacién de facultades que se podrian incluir como
précticas vinculadas al derecho a morir con dignidad'*, y que Méndez (2002:54-) enun-
cia y ordena en funcién de lo que considera un «flujo», comenzando por las pricticas que
alcanzan mayor consenso y que se asocian al derecho a morir dignamente, hasta las préc-
ticas que gozan de menor grado de consenso y que se relacionan con el derecho a morir:

e El derecho a rechazar toda decisién ajena que lleve a una muerte no deseada.

e El derecho a morir con toda serenidad y dignidad.

e El derecho a rechazar el encarnizamiento terapéutico.

e El derecho a rechazar cualquier tratamiento, atin en el caso de que dicho rechazo
conduzca a la muerte.

e El derecho a manifestar voluntades anticipadas sobre el proceso de morir, con
cardcter vinculante para terceros.

e El derecho a recibir un tratamiento paliativo del dolor durante el proceso de
morir.

e El derecho a determinar el momento de la propia muerte, respecto al cual he-
mos apuntado ya algiin comentario al desarrollar conceptualmente el derecho
a morir.

Frente a esta apertura a nuevas alternativas, a admitir la reflexién acerca de la muer-
te propia, existen otros razonamientos que se muestran refractarios a asumir la existencia
del derecho a morir. Siguiendo con Méndez (2002:69), describo los argumentos con-
trarios a la asuncién de este derecho, que el autor toma de otros autores y los agrupa en
los siguientes puntos:

e Conceder un derecho a morir contradice uno o varios principios fundamentales,
entre los que abundan los de indole moral, juridica, religiosa, etc. Se refiere al
tipo de argumentos que Méndez denomina «principios», entre los que se inclu-
yen: el no matards; la indisponibilidad de la vida humana por el que la vive, que
recibe diferentes perspectivas de indole moral, juridica o filoséfica (en este caso,
la referencia al cardcter absoluto o relativo de la disponibilidad podria ayudar a
centrar el debate); asi como el principio que postula que la misién de la medici-
na consiste en curar y no en matar. Todos estos postulados se fundamentan en
la consideracién de que la vida humana es un valor absoluto, en contra de una
versién que, en determinadas circunstancias, le atribuye un valor relativo que
permite considerar otras realidades.
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e Analizar otro tipo de argumentos que se centran en lo que se ha convenido en
llamar argumentos sobre la «inutilidad del derecho a morir».

Algunos autores, como describe Méndez, sostienen que «la defensa de la idea de
que la concesion del derecho a morir es o bien innecesaria, o bien imposible,
o bien no soluciona el problema que pretende solucionar» y se centran en que
la solucién a este aparente deseo estd en los cuidados paliativos cada vez mds
perfeccionados gracias al progreso biomédico. Asimismo plantean un debate
metafisico entre la licitud de la decision del «yo presente» respecto al «yo futuro»
y sugieren la prohibicién de una decisién tan drdstica, sin asumir que, en otro
orden de cosas, muchas de las decisiones también son irreversibles.

Estudiar también los «argumentos sobre las consecuencias», que se centran en
posibles efectos perjudiciales, pues resultarfa imposible confeccionar una ley ge-
neral capaz de evitar las consecuencias indeseables, y sugieren el riesgo de lo que
Méndez (2002) llama «profecias imaginativas», presuponiendo una utilizacién
dirigida a provocar la muerte de las personas que no quieren morir. Una ex-
presion acunada refleja claramente los temores de aceptar el derecho a morir
dignamente, la de «pendiente resbaladiza», que en las versiones que hablan de
pendiente <homénimay, «fictica», o «légica», incorpora la idea de que una vez
concedido el derecho, se convertird en una via de abusos injustificables. Otro
argumento ampliamente utilizado guarda relacién con el posible mal uso que
se pueda dar al derecho a morir en perjuicio de personas desprotegidas y mds
vulnerables. Para ello, establecen una correlacién con el recuerdo de los horrores
provocados en la época nazi.

En este complejo escenario de nuevos derechos, de nuevos criterios sobre coémo
interpretar el significado del derecho a morir o del derecho a morir dignamente, las
personas adscritas al modelo tradicional del proceso de morir se inclinardn por hacer
uso matizado de la sedacién, en el dmbito de los cuidados paliativos. Por el contrario,
las personas adscritas al modelo biogrifico del proceso de morir optarian por recurrir a
los cuidados paliativos, a la eutanasia y también al suicidio asistido, y por mantener al
mismo tiempo una actitud resignada hacia la muerte y reivindicar el proceso de consoli-
dacién y lucha por los nuevos derechos, por las nuevas éticas en relacién con el proceso
de morir y de la eutanasia.

Estas cuestiones, entre otras, sustentardn el debate acerca del modo en que las per-
sonas afrontan el acto de su propia muerte, pues mucha gente deseard hacer suya la
expresién: «Quiero morir y no dejar que me mueran» (Iraburu, 2005:112).

El ritual funerario
En la tercera etapa del proceso de morir que acaece ya tras la muerte, estudiaremos

el ritual funerario en cada uno de los dos modelos, pero principalmente en el modelo

biografico.
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Una cuestién de indudable interés es el solapamiento que se produce entre las tres
etapas del proceso de morir, pues las tres etapas configuran, mds que un agregado de ele-
mentos, un sistema, y cada una de ellas, asi como sus componentes, se ejercen influencia
reciproca, de manera que cualquier cambio en alguno de los elementos del sistema pro-
duce modificaciones en la estructura de los demds. De ahi el interés por conocer si existe
una interdependencia entre la eutanasia y la incineracién, por citar un ejemplo.

A lo largo de la historia, el ritual funerario ha sufrido muchos cambios, pero siem-
pre ha sido objeto de manifestacién de multiples tradiciones hondamente enraizadas en
el sentimiento cultural de su respectiva sociedad.

Por ello, una cuestién metodoldgica que resulta de interés al investigar la historia
de la muerte es la necesidad de comprender hasta qué punto ha podido influir la «crea-
cién de tradiciones» en el desarrollo de los acontecimientos histéricos. En esta linea de
preocupacién e interés cientifico, Arie¢s (2005:11) considera que, con las costumbres
funerarias podria estar sucediendo algo similar a lo que él habia investigado en torno a
la familia, y relata que el sentimiento de familia, «que se decia muy antiguo y mds bien
amenazado por la modernidad era, en realidad, reciente y estaba ligado a una etapa deci-
siva de esa modernidad». Por ello, se pregunta si también en lo tocante a las tradiciones
relacionadas con la muerte, «<no habriamos conservado todavia, en el siglo XIX y a prin-
cipios del XX, el hdbito de atribuir origenes lejanos a fenémenos colectivos y mentales
en realidad muy nuevos, lo que supondria reconocer a esa época de progreso cientifico
la capacidad de crear mitos»'*.

Arigs, al interesarse por las actitudes ante la muerte en Francia, manifiesta en 1975
que

«estaba sorprendido por la importancia, en la sensibilidad contempordnea —la de los
afios 1950 y 1960—, de la visita al cementerio, de la piedad por los muertos, de la vene-
racién de las tumbas. [...] Me pregunté de dénde venia esa piedad. ;De la noche de los
tiempos? ;Era la continuidad ininterrumpida de las religiones funerarias de la Antigtie-
dad pagana?» (Aries, 2005:11-12).

El mismo se responde a estas preguntas al descubrir que «las antiguas précticas fu-
nerarias, tan diferentes de las nuestras: la exigiiidad y el anonimato de las sepulturas, el
hacinamiento de los cuerpos, la reutilizaciéon de las fosas, el amontonamiento de los hue-
sos de los osarios [...], signos todos ellos que interpreté como signos de indiferencia en
relacién a los cuerpos» suponian que los cultos funerarios de la Antigiiedad, «incluso si
quedaban algunos vestigios de ellos en el folclore, habian desaparecido». Ello le sugiere la
idea de que «el cristianismo se habia desembarazado de los cuerpos abandondndolos a la
Iglesia, donde eran olvidados. Sélo a finales del siglo XVIII, una sensibilidad nueva dejé
de tolerar la indiferencia tradicional y se inventé una piedad, tan popular y extendida en
la época romdntica que se la creyé inmemorial». Descubre asi la influencia que tuvo la
época romdntica en el culto a los muertos pero, sobre todo y, a nivel mds general, abre las
puertas a la idea de Lenclud (1987) de que el ritual funerario es, en tanto que tradicidn,
el resultado de una construccién social configurada por una seleccién de temas que inte-
resan a quien tiene la posibilidad de implantarlos en una época determinada.
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Conforme a esta reflexidn, el ritual funerario en la sociedad vasca ha sido una puesta
en escena de la ideologia que se ha querido transmitir desde el poder. Por ello «ce n”est
certainement pas un hassard si, 2 nos yeux d’Occidentaux confrontés a d’autres cultu-
res, la religion apparait comme le champ par excellence de la tradition» (Ciertamente no
es por casualidad que, a nuestra visién occidental confrontada a otras culturas, la religiéon
se muestre como el campo de la tradicién por excelencia) (Lenclud, 1987:4).

Por consecuencia, la influencia de la religién en la construccién del ritual funerario
ha sido muy importante y las prédicas de los sacerdotes o religiosos de las érdenes, en las
cuales se insistia en el miedo al infierno o al purgatorio, no eran ajenas a esta influencia.

Como el influjo religioso ha sido considerable en la sociedad vasca, la tradicién
ha hecho del ritual funerario, en tanto que reflejo de un sistema de valores, una de sus
especialidades. Pero si hay algo que debe enfatizarse en el estudio de las tradiciones es su
cardcter no estdtico, y por ello resulta necesario entender la tradicién no sélo como una
repeticién actual de cosas del pasado, sino como una construccién actual de lo que fue el
pasado, porque «l"expérience du passé se fait dans le présent; au lieu d’une coupure en-
tre passé et présent, le passé est regardé comme sans cesse réincorporé dans le présent, le
présent comme une répétition (et non, exceptionnellement comme un bégaiement)» (La
experiencia del pasado se hace en el presente; en lugar de una ruptura entre el pasado y
el presente, el pasado se contempla como constantemente reincorporado al presente, y el
presente como una repeticion {y no, excepcionalmente como un tartamudeo}) (Lenclud,
1987:3); o porque, citando a Pouillon (1975), para entender las tradiciones hay que ir
del presente al pasado y no a la inversa, como una reflexién que hacemos hoy sobre lo
que nos ha precedido.

En consecuencia, para entender correctamente la construccién social de las tradi-
ciones y la manera de ejercer influencia a través de ellas, resulta til retomar la idea de
«tradiciones inventadas» que expone Hobsbawm (1999:40-41), segtn la cual las tradi-
ciones inventadas son «un conjunto de précticas, normalmente regidas por unas reglas
abiertas o tdcitamente aceptadas y de naturaleza ritual o simbdlica, que buscan inculcar
ciertos valores y normas de conducta por repeticién, lo que automdticamente implica
continuidad con un pasado histérico adecuado». Del cardcter simbdlico de estas prac-
ticas se infiere la mayor capacidad de pervivencia de dichas tradiciones en tanto que
colaboradoras en la construccién de una jerarquia de valores que interioriza la sociedad.
Por ello, en relacién al ritual funerario, el cambio, el paso de un sistema de tradiciones
a unas pricticas diferentes, mds personales, mds intimas, mds civiles, mds acordes con
la biografia de la persona, se ha de dar en un nuevo contexto, y el contexto actual de la
sociedad vasca es ciertamente distinto del que propici6 ese cuerpo de la tradicién que
Aguirre, Aranzadi, Barandiaran, Blot, Caro Baroja, Douglass, Larramendi, Manterola y
otros, aunque por razones distintas, describen con tal precision.

Al estudiar la historia de la muerte he citado la exposicién titulada La Tierra te sea
Leve. Arqueologia de la Muerte en Navarra, que se mostr6 en el Museo de Navarra. En
esta exposicion se constata que, en opinién de Francisco Etxeberria (2007), los vestigios
funerarios encontrados en Navarra a lo largo de la historia de la humanidad, desde la
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prehistoria hasta nuestros dias, guardan relacién con las costumbres que se practican en
Occidente.

Esta exposicién que muestra el influjo del hecho religioso, presenta rasgos diferen-
ciados en el ritual de la muerte, concretamente en relacién con el posicionamiento de los
caddveres en los enterramientos, en funcién de la religién, musulmana o cristiana, de los
fallecidos. En los enterramientos que se suponen cristianos, el caddver se colocaba boca
arriba en un eje este-oeste, con la cabeza al oeste y mirando hacia el este. Por el contra-
rio, en los enterramientos que se suponen musulmanes, el caddver yacia recostado sobre
su lado derecho, en un eje nornoroeste-sursuroeste, con la cabeza hacia el sursuroeste,
dirigiendo la mirada del difunto hacia el este.

Del estudio arqueolégico de los enterramientos humanos se extrae un cierto cono-
cimiento de la estructura social de los grupos humanos que los realizan. Al parecer, se
pueden reconocer una serie de principios que, a juicio de Etxeberria (2007), se cumplen
de forma generalizada en los enterramientos humanos:

«Todas las sociedades emplean uno o varios sistemas para el enterramiento de los
muertos.

Una poblacién funeraria mostrard caracteristicas demogréficas y fisiolégicas que re-
flejardn las de la poblacién viva.

En un contexto funerario, cada enterramiento representa la aplicacién sistemdtica
de una serie de medidas descriptivas y postcriptivas, relevantes para ese individuo. La
naturaleza de la sociedad modelard y limitar4 las préicticas de la deposicién de los difun-
tos. El tratamiento especifico que se da a un individuo en el momento de su muerte serd
consistente con la posicidn social del individuo en su vida.

Los elementos que se combinan en un contexto funerario habrén sido contempo-
raneos en la sociedad de los vivos en el momento de su enterramiento» (Etxeberria,
2007:16-17).

Todo esto resulta sumamente interesante, porque ofrece las claves para conocer la
organizacién social en épocas prehistéricas a través de la arqueologia, y en épocas histé-
ricas, e incluso en la actualidad, a través de la antropologia, como en el caso resefiable
de Douglass (2003).

Las transformaciones acaecidas, tanto en la etapa de enfermedad y/o dependencia,
como en la etapa inminente a la muerte —principalmente debido a la eutanasia— tras-
tocan los ritmos tradicionales de la muerte, convirtiendo la misma, que ha sido funda-
mentalmente misteriosa, pues «durante casi mil afios, exactamente desde la entrada del
cristianismo hasta el siglo XVIII, la muerte se consideraba un fenémeno exclusivo de
la voluntad divina» (Aguirre, 1996:21), en un proceso en cierta manera controlado. Al
calificar la muerte de proceso misterioso incidiamos en la concepcién de la muerte como
designio divino y, con ello, queriamos enfatizar la dificultad de interferir en este proceso
a través de una planificacién que, partiendo de la asuncién del derecho a morir —y por
lo tanto a la eutanasia—, determinara el momento y las circunstancias de la muerte. Con
el reconocimiento de la eutanasia se interfiere, de manera considerable, en el desarrollo
puramente expectante y pasivo del proceso de morir, en el que no hay posibilidad de
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injerencia, y surge una alternativa para construir un proceso planificado que trastoca el
escenario de la muerte y lo convierte en un acto acorde con el sentimiento intimo y con
la voluntad expresada por la persona antes de morir. Esta actitud mds reflexiva respecto
al proceso de morir propicia que, antes de fallecer, la persona establezca sus disposiciones
testamentarias. Con ello se pretende que cada uno marque su impronta e influya en la
configuracién de su propio ritual funerario.

Desde la perspectiva antropoldgica, este cambio es muy relevante pues, no en vano,
la muerte y el consiguiente ritual funerario constituyen una muestra del sistema de
valores que explica, al menos en parte, las interacciones entre el ritual y las creencias de
esa sociedad. Asi lo percibimos en Douglass (2003) cuando, refiriéndose al periodo de
los afios 1960 en una poblacion rural vasca, Murelaga, manifiesta que: «En la sociedad
vasca, las respuestas individuales y colectivas a la crisis causada por una muerte ocurrida
en la comunidad son tan complejas y ocupan una posicién destacada en la visién que
del mundo tienen los actores, que nos autorizan a diferenciar en el sistema de valores el
tema de la muerte» (Douglass, 2003:22).

De la obra de Barandiaran y Manterola (1995), de excepcional interés debido a que
analizan maltiples episodios de la tradicién que son la causa de muchas de las practicas
actuales, extraemos algunas referencias que nos permiten constatar la importancia del
cambio. Con cardcter muy general, cabe destacar que de la simple observacién de la
temdtica tratada en su obra se deduce la importancia y la complejidad del tratamiento
de la muerte, y se desprende también, como evidencia Douglass (2003), la centralidad
que tenfa la muerte en la sociedad vasca. Asimismo, quiero sefialar que la contribucién
de las mujeres al ritual funerario ha sido intensa, principalmente porque su participacion
ha sido notoria en todos los trabajos duros que han tenido que realizar en relacién con
el aseo y el vestido del difunto, el cuidado de la sepultura, la elaboracién de las ofrendas,
la atencidn a la parentela, la limpieza de la iglesia para celebrar el ritual funerario, etc.
Y, a pesar de ello, las mujeres no han recibido el mismo reconocimiento religioso que
se ha concedido a los hombres en los rituales funerarios, ni siquiera en el momento de
anunciar la muerte.

Actualmente, el ritual funerario se ha especializado mucho como consecuencia del
cambio del contexto en el que se da la muerte, y se diferencia de alguna manera de su
situacién precedente por las siguientes razones:

e El cambio demogréfico por el cual la mayor parte de la poblacién vive en lo
que podriamos denominar nucleos urbanos, donde pricticamente no quedan
vestigios de la vida tradicional del caserio.

e El aumento notable de la esperanza de vida y el mantenimiento de un orden
demogrifico relativo (los padres mueren antes que los hijos) que convierten la
muerte en un proceso mds ordenado y menos sorprendente, y que restan emo-
tividad en cierta forma.

e La mayor parte de la poblacién muere en hospitales y normalmente muere co-
nociendo un diagndstico premonitorio, la escala de tiempo disponible, etc. En
realidad, la muerte asistida por un equipo médico en un hospital se asimila a
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un desenlace natural, ajeno a los méritos o deméritos morales del moribundo.
Es una muerte justamente contraria a la que en el ritual clésico se asociaba a la
angustia de «causas prodigiosas de la muerte» o a la observacién malsana de «las
senales de salvacién o condenacién», en funcién de lo doliente que fuera la ago-
nfa del moribundo (Barandiaran y Manterola, 1995), lo cual llevaba a ¢jecutar
en el ritual funerario actos que propiciaran la salvacién del difunto.

e La dificultad que plantea el hecho de que la muerte, tal como refiere Douglass
(2003), ocupe un espacio central en la organizacién de la sociedad y de que
la actividad laboral o econémica no pueda paralizarse por la muerte de un ser
querido.

e Y, posiblemente, como lo hemos mencionado antes, el hecho de que la religio-
sidad no tenga actualmente la influencia que tuvo en la época de los relatos de
los autores que hemos citado.

Conviene subrayar también que esta menor, y a veces nula, influencia del senti-
miento religioso propicia una jerarquia y una ordenacién diferente de valores, en la
que cobran fuerza el recurso a la intimidad, la autonomia, la racionalidad y el diserio
de la propia vida, segin hemos comprobado en las obras de autores que como Beck y
Beck-Gernsheim (2003) o Giddens (2004), entre otros. Estos autores se refieren a la rea-
lizacién personal de un modelo de individualizacién, que desean muchas personas para
disenar su vida y, por lo tanto, su muerte, estableciendo rituales mortuorios propios que
testimonien su forma de pensar, haciendo que el ritual de su muerte sea coherente con
su vida y redactando el dltimo capitulo de su biografia.

Por ello, la mayoria de las referencias que se recogen en la obra de Barandiaran y
Manterola (1995) en relacién con el ritual funerario son cuestiones que actualmente no
tienen vigencia para la mayor parte de la sociedad vasca, y la mayoria de las pricticas
funerarias las realizan empresas que desarrollan su actividad con fines lucrativos, recu-
rriendo a criterios de gestién modernos y en un entorno de competencia.

Hoy en dia, los aspectos del ritual funerario que son principalmente objeto de ela-
boracién personal son los siguientes:

e La manera en que las personas desean que se comunique su muerte a los demds.
e El destino de los restos mortales.

e La celebracién del acto social o religioso del funeral.

e La manera de cumplir con el luto y de expresar las manifestaciones de duelo.

En general, en lo tocante a todas estas cuestiones, se produce simultdneamente una
mayor especializacion en las alternativas y una mayor simplificacion y austeridad en los
protocolos de todas estas pricticas del ritual funerario'*. No obstante, en esta tercera
etapa del proceso de morir, la evolucién del ritual podria entenderse como el resultado
de un debate dialéctico entre el modelo tradicional del proceso de morir, donde la vo-
luntad del difunto contaba menos, y el modelo biografico, caracterizado por un mayor
respeto de las creencias y deseos que el difunto manifiesta en vida (por su mayor aproxi-
macién a la intimidad, a la racionalidad y al disefio de la vida propia y, en consecuencia,
de la muerte propia). Sin embargo, cabe destacar que, en relacién con el ritual funerario,
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algo hay de cierto en la sentencia que se atribuye a Thomas Mann: «Es evidente que la
muerte de un hombre es asunto de los supervivientes mds que un problema del intere-
sado» (Douglass, 2003:25).

En lo que respecta al modo deseado de comunicacién de la muerte se estdn produ-
ciendo transformaciones importantes que, en general, tienden a difundir el comunicado
de la muerte, asi como la invitacién a ciertos actos del ritual, en un dmbito reservado a
las personas mds préximas del entorno de la persona fallecida. También se constata que
ciertas personas optan por no hacer pablico su fallecimiento a través de esquelas en los
medios de comunicacién; e incluso, cuando se publica la defuncidn, la comunicacién
pretende en ocasiones significar el aspecto religioso o no-religioso de la persona fallecida.

Respecto al destino que se da a los restos mortales, en el trabajo de investigacién
que realizé en el ano 2007 en una empresa funeraria de Donostialdea'”, pude verificar
que en esta empresa aproximadamente en el 50% de los casos el caddver se incineraba.

La incineracién es el medio mds radical de desembarazarse de los muertos y a esto
parece deberse la amplia acogida que estd teniendo este sistema de tratamiento de los res-
tos mortales, al menos en el Reino Unido y en el norte de Europa. Ademds, la prictica de
la incineracién elimina, o al menos reduce sustancialmente, todos los aspectos del ritual
tradicional de la procesién al cementerio y la liturgia en torno al enterramiento. Con
la llegada de la incineracién ha desaparecido en parte uno de los actos mds cargados de
emotividad del ritual funerario —la despedida del caddver—, el acto que asigna el estatus
de difunto, esta vez con cardcter definitivo, y que propicia la continuidad de la relacién
con €l a través del luto.

La incineraciéon de caddveres era una prictica habitual en la era precristiana, pero
se prohibié a partir de los primeros siglos del cristianismo porque entraba en conflicto
con la creencia en la resurreccién en cuerpo y alma. Por ello, la Iglesia catélica, hasta el
papado de Pablo VI, mantuvo el rechazo a la incineracién, y aunque actualmente es la
préctica mayoritaria en la sociedad vasca, todavia encuentra cierta resistencia en gran
parte de la poblacién.

El hecho de que hoy en dia la incineracién, ciertamente un hecho emergente, sea
la préctica preferida por mds del 50% de la poblacién de Gipuzkoa es un indicador de
este cambio y de la velocidad a la que se estd produciendo el mismo. Una muestra de la
intensidad y la velocidad del cambio se constata en la proporcién de incineraciones en
la sociedad vasca, que ya se estd aproximando a ese 70% que caracteriza a la sociedad en
el Reino Unido. Respecto a la influencia del modelo del proceso de morir y la estructura
rural y urbana del territorio, se aprecia que la incineracién es una practica aceptada en
mayor grado por las personas que adectian su proceso de morir al modelo biografico y
también por las personas que viven en el dmbito urbano (en el caso de Gipuzkoa: mds
del 60% en Donostialdea y en torno al 20% en Tolosaldea). Asimismo, parece ser la f6r-
mula preferida por las personas que adaptan su proceso de morir al modelo biogréfico.

Una decisién que se debe tomar al incinerar los caddveres es el destino que se da a
las cenizas. Se plantean diversas alternativas, entre las cuales, las mds habituales consisten
en enterrar dichas cenizas en el pantedn familiar, o en guardarlas en una urna, en un
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lugar privilegiado de la casa. Pero, en general, el destino cada vez mds frecuente de las ce-
nizas consiste en esparcirlas en el lugar predilecto de la persona fallecida, como puede ser
el mar, una montafa, etc. Asimismo, he podido comprobar que, entre el amplio mues-
trario de urnas que se utilizan para guardar las cenizas, figuran algunas que incorporan
el escudo de la Real Sociedad de San Sebastian o del Athletic de Bilbao, una muestra
clara de la pérdida del sentido trascendente y trdgico de la muerte, que al mismo tiempo
intensifica la atencién hacia los rasgos biograficos del fallecido.

Un nuevo espacio que ha surgido recientemente con relacién al ritual funerario es
el tanatorio. En ellos se desarrollan muchas de las intervenciones especificas del ritual
funerario, principalmente la preparacién y la exposicion del caddver a los familiares y
amigos, la recepcion del pésame de los amigos y familiares, la entrega de ofrendas, la
incineracidn, si es el caso, y la celebracién de un responso religioso o de un ritual civil
de despedida. De hecho, el tanatorio ha sustituido el hogar del difunto, como lugar en
el cual se expone el caddver casi en la totalidad (mds del 90%) de los casos en la sociedad
vasca.

Sin embargo, el tanatorio, como servicio reciente que es (en el Estado espanol el
primer tanatorio se abrié en 1975, en Pamplona), no ha logrado todavia adecuar de
forma definitiva los usos que determinadas personas demandan. Tampoco ha encontra-
do el lugar simbélico que requiere su ubicacién en el entorno de la ciudad vy, por eso,
resulta frecuente encontrarlos en poligonos industriales o espacios del extrarradio de las
ciudades, y su acogida en estos barrios suele desencadenar la protesta'*® del vecindario.

Al ser considerados como emergentes, los actuales tanatorios todavia no se han con-
figurado como lugares de interaccion social donde la practica civil del ritual mortuorio
pueda enfatizar el valor de lo ritual y su intima relacién con lo simbélico; pues para ello,
los tanatorios han de adquirir un estatus de dignidad y solemnidad que dificilmente
pueden proporcionar las empresas privadas. Pero, en realidad, en la trayectoria de las em-
presas funerarias se han apreciado intentos de mejorar la oferta para realizar actos civiles
en pequefos espacios denominados de «multiculto»'”, que podrian sustituir en ciertos
casos la practica religiosa del funeral en iglesias y catedrales. Sin embargo, estos actos
no son sino una representacion insuficiente del rango que deberia tener una ceremonia
ritual tan importante, cuando asi se desea. De hecho, en este tipo de representaciones
que se celebran en los tanatorios en una versién mds laica, mds civil, creemos que se
produce lo que Josepa Cucé (2004) manifiesta respecto a los no-lugares, es decir, que en
los actos que se celebran en dichos espacios (y lo cierto es que hemos tenido ocasién de
estar presentes en bastantes de ellos) todavia «<no pueden leerse ni las identidades, ni las
relaciones, ni la historia». A pesar del relativo esfuerzo de adecuacién que han realizado,
siguen siendo no-lugares y por ello «son vistos como sitios sombrios de la modernidad
contempordnea: espacios de soledad, silencio, anonimato, temporalidad y alienacidn, si-
tios en que priman las relaciones contractuales y utilitarias» (Cucd, 2004:69-70). A este
esquema responden los tanatorios actuales, que no acaban de satisfacer las expectativas
porque, en la mayoria de los casos, carecen de solemnidad, de referencia a lo simbdlico
y de proyeccién publica.
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Por ello, para llevar a cabo un ritual funerario civil, siempre que las disposiciones
testamentarias de la persona difunta asi lo determinen, cabe proponer la creacién de
«lugares antropoldgicos», en el sentido que Marc Augé les atribuye cuando manifiesta
que los lugares antropoldgicos son lugares concretos y simbélicos donde los individuos
y las colectividades encuentran un «principio de sentido para aquellos que lo habitan y
principio de inteligibilidad para aquél que lo observa» (Cucd, 2004:68). Y para disponer
de tales lugares, suponemos nosotros, seria preciso «dar un salto en el vacio», utilizando
la expresién de del Valle (1997:155), y crear un lugar antropolégico donde pudiera ce-
lebrarse un ritual civil como parte de las exequias, cuando el difunto quisiera que éstas
guardaran relacién con su propia biografia, sin disonancia perceptible. En términos figu-
rados, se tratarfa de crear un lugar donde se pudiera desarrollar un acto civico con toda
solemnidad, en un nivel y rango no discriminado respecto al modo en que los creyentes
catSlicos pueden hacerlo en las catedrales, basilicas o iglesias. Podriamos decir que se
trata de buscar un espacio ritual civil, lo que podria entenderse como una catedral civil
(sin tomar el significado de la palabra catedral en su literalidad) si equiparamos el dmbito
civil con el religioso.

En ausencia de estos «lugares antropoldgicos», en los que el ritual de despedida
pueda celebrarse con igual rango y solemnidad para los que optan por lo religioso y lo
civil, sucede que el acto hegeménico para despedir al difunto y gestionar su recuerdo
es el funeral religioso, que satisface la necesidad del creyente pero discrimina a quien
preferiria optar por pricticas mds civiles, como parece ser el deseo de muchas personas
que, cada vez en mayor medida, se adscriben al modelo biografico del proceso de morir.

Finalmente, el luto, con las pricticas de duelo correspondientes, constituye el dlti-
mo eslabén del ritual funerario, pero antes de desarrollar este tema, trataremos de dife-
renciar el alcance de los términos luto y duelo. En general, existe una relativa confusion
respecto al significado de estos términos que con frecuencia se toman como sinénimos.
Tras analizar la obra de Barandiaran y Manterola (1995) y de otros autores, y en cohe-
rencia con algunas de las acepciones de los diccionarios'?® que he consultado, utilizo la
palabra /uto para designar el periodo que sigue a la muerte de alguien cuya pérdida se
lamenta, y utilizo la expresidn duelo para referirme a las diversas muestras de pesar que
se representan durante el periodo de luto (que frecuentemente hacen alusion a la manera
de vestir, de comportarse, tanto en la vida social como en la privada, y de cumplir ciertas
précticas rituales).

Al analizar la historia de la muerte he enumerado algunas de las caracteristicas de
«la muerte invertida» que describe Aries y que en parte son el reflejo de lo que él llama
«el actual modelo de morir». Asimismo, he comentado cémo se produce una manera
clandestina de morir y como las pricticas sociales actuales reclaman que la muerte sea
discreta. Como consecuencia légica de esta manera de actuar, la vivencia de esta etapa
del proceso de morir y, mds concretamente, del ritual funerario, se desarrolla con mayor
discrecién, sin interferir en las relaciones sociales habituales.

El contexto actual en el que se produce el luto se podria enmarcar, en general, en el
hecho de que la muerte es un tema tabti y de que morimos a edades muy avanzadas. El
comentario que J. Fourcassié realiza hace ya mds de cuarenta afos ilustra esta afirmacién
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al senalar que, debido a la ocultacién de la muerte y debido también a la mayor longevi-
dad de las personas, «en teoria, un joven de hoy en dia puede alcanzar la edad adulta sin
haber visto nunca morir» (Aries, 2005:247). Esta observacién es mucho mds palpable
hoy en dia en la sociedad vasca, porque en ese intervalo de tiempo han incrementado, en
proporcién significativa, tanto la esperanza de vida como la disgregacion de las familias
grandes, en las que ya no se convive con los abuelos y abuelas. También ha contribuido
a ello el aumento de la proporcién de gente en cuyos domicilios no se celebra ninguna
de las précticas tradicionales del ritual, ya que, como hemos visto, se celebran principal-
mente en los tanatorios, como consecuencia de que la muerte se haya producido en un
hospital.

Por consecuencia de estos y otros factores, lo cierto es que en la sociedad vasca se
percibe que tanto el luto como las manifestaciones de duelo han perdido las connota-
ciones que tenian. El luto y el duelo tienen hoy una menor visibilidad social, lo cual no
significa que haya disminuido la complejidad de esta etapa del ritual funerario.

En relacién con el objeto de esta investigacion, interesa tratar de determinar si
esta modificacién de pricticas que introduce «la muerte invertida» es la muestra de un
cambio importante en los sentimientos y las emociones experimentados hacia la perso-
na fallecida, hasta el punto de que la manifestacién de emociones puede catalogar a la
persona como ser asocial, por la presuncién de su incapacidad para comportarse como
debiera. En opinién de Ari¢s (2005), esto no es asi y, para demostrarlo, aporta el ejemplo
de la conducta de una viuda en Estados Unidos, que expresé sus muestras de duelo en un
tono bajo, porque la sociedad consideraba que «debia actuar como si nada hubiera ocu-
rrido, a fin de permitir que los otros hicieran lo mismo y que la vida social continuara
sin que la muerte interrumpiera, ni siquiera un instante» (Aries, 2005:252).

Ello sugiere que, para interpretar correctamente la muerte, resulta pertinente ana-
lizarla desde el punto de vista de las emociones, ya que, en este sentido, se comprende
mejor la pregunta que Gorer (Ariés, 2005:256) formula respecto a «si una parcela im-
portante de la patologia social de hoy no tendrd su origen en la expulsion de la muerte
fuera de la vida cotidiana, en la interdiccién del luto y del derecho a llorar a los propios
muertos». Por eso, en el trabajo de campo que he realizado, he querido prestar atencién
a esta reflexion acerca de los comportamientos en relacién con la muerte y al modo en
que se construyen y se muestran las emociones.

Todas estas reflexiones en torno al ritual funerario esbozan una situacién en la que
coexisten multiples pricticas y multiples discursos diferenciados entre si, como se puede
esperar que suceda con todo hecho social que estd en situacién de emergencia. Por ello,
cabe esperar todavia cambios importantes, tanto en los discursos como en las practicas.
Y en relacién con las pricticas, me ha interesado analizar, en la Segunda Parte de este
trabajo, cudles son las que se adoptan actualmente en la sociedad vasca, contribuyendo
con ello a la re-invencién de ritos funerarios, una actitud siempre vinculada a los estu-
dios antropolégicos por su relacién con la invencién de las tradiciones.

En este complejo proceso, en el que el ritual funerario recibe el influjo de las trans-
formaciones sociales, a modo de resumen se podria afirmar que las personas adscritas al
modelo tradicional del proceso de morir optarian por:
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e La inhumacidn frente a la incineracién.

e Un funeral religioso, con pequefia o inexistente participacién de los familiares o
amigos en el diseno del mismo.

e La exteriorizacién, en cierta medida, de expresiones de duelo durante el luto.

Por el contrario, las personas adscritas al modelo biogréfico del proceso de morir,
optarian por:

e Seleccionar mejor el formato de comunicacién de la muerte.

e Disefiar algunos aspectos del ritual funerario de acuerdo con su biografia y elegir
la participacién de familiares y amigos en la celebracién del mismo.

e Explicitar la adscripcién religiosa o no-religiosa del ritual.

e La incineracién frente a la inhumacién.

e Desentenderse de las cuestiones relacionadas con las expresiones de duelo du-
rante el luto.
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V. EUTANASIA, UN MODO ALTERNATIVO DE MORIR

En este capitulo mostraré, en primer lugar, que todavia no existe un consenso a la
hora de definir e interpretar el concepto de eutanasia, debido a que la construccién de las
representaciones de la vida, la salud y la muerte, y de los modos de asumir la responsabi-
lidad en el proceso de morir se encuentran en fase de emergencia o incluso de preemer-
gencia. Por ello, analizaré las diferentes acepciones que se dan al término eutanasia y ello
nos ilustrard acerca de las cuestiones fundamentales del debate en torno a la eutanasia.

En segundo lugar, analizaré en qué medida han influido el debate bioético y los
cambios que se han producido en la profesién médica en la conceptualizacién y en las
précticas de la eutanasia.

A continuacién, mostraré que, como resultado de las transformaciones sociales,
se adoptan diferentes estrategias para la construccién juridica de la categoria eutanasia.

Finalmente, analizaré la prictica de otorgar voluntades anticipadas como expresién
fundamental del principio de autonomia.

Definiciones de eutanasia

Antes de comenzar a identificar las distintas definiciones del acto eutandsico, quiero
recordar que, desde una perspectiva histérica, aunque con diferentes denominaciones y
alcance, Marvin Harris y Eric B. Ross, consideran que:

«Los fenémenos del nacimiento y de la muerte estuvieron desde siempre sometidos a
un control social para cuya comprensién no hay que atender a la historia de las politicas
explicitamente formuladas, sino a la mds silenciosa historia de las pricticas privadas».
Asimismo, estos autores, «han explicado la manera en que la muerte callada de grupos
de una edad o de un sexo por medios indirectos, como el abandono selectivo de viejos o
de ninos, especialmente de nifias, o bien la colocacién en condiciones de salud inferiores
a las habituales de los pertenecientes a un grupo que mostraba ciertas caracteristicas
socialmente no deseadas, o el racionamiento desigual de los alimentos y de los cuida-
dos médicos entre los individuos de una misma comunidad, son pricticas que se han
realizado universalmente y que, sin necesidad de explicar abiertamente sus razones, han
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permitido la aplicacién de decisiones sociales sobre quien vive y quien muere» (Méndez,
2002:106).

Actualmente, bajo la denominacién de eutanasia se agrupan acepciones muy dis-
tintas de pricticas relacionadas con una determinada intencién de acabar con la vida de
una persona aduciendo, en general, sentimientos piadosos. El debate en torno a la euta-
nasia se enmarca en la discusién en torno al llamado «derecho a morir», que invoca una
parte importante de la sociedad, pero que se le deniega alegando ciertas interpretaciones
juridicas, que tienen gran incidencia debido al cardcter eminentemente normativo del
derecho, y recurriendo a postulados que, genéricamente, son ideolégicos.

Desde la perspectiva juridica dominante, en el Estado espanol se veta la prictica
despenalizada de la eutanasia porque se considera que, desde la propia Constitucion
espafiola (art. 15), se dispone que el Estado tiene la obligacion de proteger la vida de
todos. Pero olvidan mencionar que la propia Constitucién (art.10) otorga también el
libre desarrollo de la personalidad y la salvaguarda la dignidad personal'”. De hecho, in-
cluso al atribuir un valor absoluto a la proteccién de la vida, se soslayan acepciones més
permisivas de este mandato constitucional, como por ejemplo, cuando se hace referencia
a situaciones de guerra, al aborto, a la legitima defensa, al estado de necesidad, etc.

En este marco, es comprensible que, en el ordenamiento juridico del Estado es-
panol, la respuesta mds permisiva desde el derecho sea la consideracién de la eutanasia
como un caso de homicidio consentido; siempre que se pueda considerar de aplicacién la
eximente de cooperacién consentida. Sin embargo, esta interpretacién del derecho no
coincide con los criterios de otras jurisdicciones del mundo, como es el caso de Holanda,
Suiza, Bélgica, Luxemburgo y Oregdn, entre otros.

Para agrupar o clasificar los posicionamientos de los autores resulta pertinente co-
nocer el significado atribuido a la palabra eutanasia, pues la previa adscripcién a una
ideologia configura la seleccién de los valores que se desean preservar en la definicién.
También resulta excepcionalmente relevante saber qué definicién se le asigna a la palabra
eutanasia para interpretar la homogeneidad o coherencia de las adhesiones o rechazos
que se manifiestan en los trabajos empiricos en torno a la eutanasia. En este sentido, cabe
remitir esta cuestion al planteamiento de Durkheim (2008) en relacién con el suicidio,
que en nuestra opinién es perfectamente valido para la eutanasia, mediante el cual argu-
menta la necesidad de concretar el significado técnico de determinadas categorias de he-
chos sociales, para que puedan ser tratados como comparables, como objetos de estudio.
Por ello, es preciso considerar que, en relacién con las palabras que definen estos hechos,

«no sélo estd limitado en ellas el significado, que varfa segtin los casos y las necesidades
del discurso, sino que como la clasificacién que las produce no procede de un andlisis
metddico y no hace mds que traducir las impresiones confusas de la muchedumbre, ocu-
rre con frecuencia que categorias de hechos diferentes se agrupan, indistintamente, bajo
un término genérico, o realidades de la misma naturaleza son designadas con nombres
diferentes. Si nos dejamos guiar por la acepcién comun, corremos el riesgo de distinguir
lo que debe ser confundido o de confundir lo que debe distinguirse, de desconocer la
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verdadera relacién de proximidad de las cosas y de equivocarnos sobre su naturaleza»
(Durkheim, 2008:1).

Es pues necesario comenzar por definir qué se entiende por eutanasia.

Para José Ramén Recuero (2004), abogado del Estado en el Tribunal Supremo y
colaborador de ConDignidad, uno de los valores primordiales que se deben preservar
es que «racionalmente la vida humana es un bien primario, y por tanto no disponible
a discrecién». Por lo tanto, es licito garantizar «“el derecho a la vida”. No el derecho a
muerte y vida, sdlo el derecho a la vida, y légicamente antes de garantizar el derecho
a la libertad» (Recuero, 2004:40). Asimismo, afiade que «en la eutanasia propiamente
dicha no hay muerte natural sino provocada prematuramente (muerte no natural), ya
que una persona mata a otra, termina con su vida cometiendo un homicidio eutandsico o
por compasion, o bien es la propia victima quien se suicida con la necesaria cooperacién
de un tercero, en cuyo caso hay suicidio asistido eutandsico. Estas son las dos figuras y no
hay méds» (Recuero, 2004:77).

Po otro lado, Miguel Angel Nifiez (2006), profesor de Derecho Penal en la Uni-
versidad de Huelva, desde postulados que también enfatizan el derecho a la vida, matiza
el alcance de este derecho en contraposicién a otros derechos, y encuentra motivos de
excepcién que ponen en cuestion el valor primordial del mismo. Por eso, considera que
«debe partirse siempre de que del derecho a la vida —que corresponde garantizar al Es-
tado— no se deriva en ningtin caso el derecho a la intervencién contra la voluntad de su
titular» (Ntfez, 2006:14). Partiendo de esta consideracién, clasifica la eutanasia en dos
tipos: activa y pasiva. La eutanasia pasiva hace referencia, entre otros casos, al rechazo
del tratamiento vital y del llamado encarnizamiento terapéutico, a los casos de neonatos
con deformaciones graves y de estados vegetativos irreversibles, a la desconexién del
reanimador, etc. A su vez, la eutanasia activa, que centra la parte sustantiva del debate
—en opinién de este autor— se subdivide en indirecta y directa. La indirecta, o paliativa,
consiste en la administracién de analgésicos o productos similares con objeto de eliminar
el dolor, a sabiendas de que ello puede contribuir a acelerar el proceso de muerte. En
opinién del autor, este tipo de eutanasia indirecta «no parece ofrecer reparos médicos
y morales; su tratamiento juridico conduce siempre a la impunidad, y unicamente se
discute el fundamento juridico de la misma.[...] La eutanasia activa supone la realizacién
de actos ejecutivos que implican un acortamiento de la vida del paciente», pero cuando,
ademds es directa, «la conducta va dirigida intencional y directamente a la produccién
de la muerte de una persona sometida a una enfermedad terminal o incurable» (Nufez,
2006:139). Para llevarla a cabo se precisa la colaboracién de un zercero al que el Cédigo
Penal le aplicard, ya sea la tipificacién de homicidio (art. 138) o la de asesinato (art.
139), a tenor de las circunstancias (Ntifez, 2006:143).

Segin Recuero (2004), no existe la posibilidad de la llamada eutanasia pasiva, por
cuanto:

«El homicidio eutandsico entendido como conducta intencionalmente dirigida a
terminar con la vida de una persona enferma, por un motivo compasivo, puede produ-
cirse tanto mediante una accién como por omisién. Esta distincién no tiene relevancia,
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siempre que se mantenga constante la intencién y el resultado. Tan homicidio eutani-
sico es inyectar un fdrmaco letal, como omitir una medicina terapéutica, para provocar
con ello la muerte del enfermo, en un caso por accién y en otro por omisién (comisién
por omisién, por lo que se responde como si el resultado se hubiera producido median-
te una conducta activa: articulo once del Cédigo Penal espanol). Por tanto, para este
autor, el debate se centra sobre el homicidio eutandsico, y cuando se estd proponiendo
“legalizar” la eutanasia “pasiva”’ lo que se propone es dar carta blanca a un homicidio»

(Recuero, 2004:77-78).

No cabe duda que entre ambas concepciones existe un abismo enorme. Para Recue-
ro no existen diferentes formas de eutanasia: todo es homicidio o asesinato, sin eximen-
tes. Para Nufiez, por el contrario, existen determinadas situaciones en las que la aplica-
cién de la eutanasia no parece plantear reparos médicos ni morales y cuyo tratamiento
juridico conduce siempre a la impunidad. Si bien al referirse al fundamento juridico del
acto eutandsico forzosamente se debe hacer referencia a la figuras de homicidio o asesi-
nato, porque en el ordenamiento juridico espanol no existe la voz de eutanasia.

En el proceso de cambio de significado de la palabra eutanasia, Recuero, como
muestra de la polisemia del término, destaca que

«hay que senalar que la palabra eutanasia no siempre se ha ligado al suicidio o a la
muerte asistida. Al contrario, tradicionalmente se ha usado para referirse a una muerte
natural y rdpida, a modo de suefio dulce y tranquilo. [...] Hasta la época actual, en la
que la palabra eutanasia cambia radicalmente de significado y se liga al suicidio o muerte
provocada para evitar el dolor». (Recuero, 2004:18-19).

En consecuencia, en opinién de este autor, actualmente la eutanasia se concibe
como «una conducta (accién u omisién) intencionalmente dirigida a terminar con la
vida de una persona, a causa de su enfermedad grave o por otras razones compasivas»'*’
(Recuero, 2004:18-19).

Nufez (2006:94) comparte también la idea de que el significado del término eu-
tanasia ha evolucionado e insiste en la necesidad de comenzar por definirla. Segin este
autor, «<hoy parecen considerarse en general dentro del término “eutanasia” las acciones
que tienen como finalidad la privacién de la vida de un paciente, generalmente terminal,
a peticién de éste y con la intervencién de un profesional de la medicina»'’!, aunque
explicita que hay que seguir aclarando estos términos.

El debate de la categorizacién de la eutanasia es muy amplio, porque no existe un
acuerdo claro sobre el tipo de accién homicida al que se alude al hablar de eutanasia. En
opinién de Méndez (2002:15-18), existe un desacuerdo importante no solamente en
relacién con «las razones que podrian justificar el homicidio eutandsico», sino también
respecto «al tipo de acto mismo al que cabe clasificar como eutanasia». Por ello, a la hora
de interpretarlo, este autor plantea tres enfoques diferentes.

Para unos, la eutanasia «es un tipo de homicidio que se caracteriza por los sujetos
que intervienen en él. Es un homicidio en el cual el que mata es un médico en el ejer-
cicio de sus funciones y el que muere es un paciente». Desde esa perspectiva, la euta-
nasia es una accién médica que acorta la vida del paciente y suscita un debate entre la
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distanasia, que consiste en alargar innecesariamente la vida del paciente, y la orrotanasia,
que consiste en dejar que la muerte llegue a su hora. En relacién con los sujetos que
intervienen en la eutanasia, Méndez recoge diversas definiciones de varios autores. Asf,
una de ellas podria ser: «Una accién deliberada de un médico para acabar con la vida de
un paciente»'¥; otra, «el homicidio intencional de un paciente como parte de su trata-
miento médico»'¥; y una dltima, «la muerte provocada en el dmbito de un tratamiento
médico»'*. La deduccién mds evidente que se extrae de estas definiciones es que con
ellas «se privilegia el enfoque mds estrictamente médico de la cuestién» y que se desvia el
debate hacia la distincién entre distanasia y ortotanasia, que normalmente depende de
un posicionamiento previo.

Para otros, lo verdaderamente relevante no son las personas que intervienen en la
eutanasia, sino las razones que llevan a realizarla. En general, estas razones estdn vincu-
ladas al bienestar del que muere y, por ello, a juicio de Méndez, estos actos podrian ser
«algo parecido al homicidio por compasién». Como en esta definicién lo fundamental
son los intereses del paciente, propone diferentes definiciones de la eutanasia adoptadas
por diferentes autores o instituciones. Para unos, eutanasia es «<una accién o una omisién
que por su naturaleza, o en la intencién, causa la muerte, con el fin de eliminar cualquier
dolor»'%; para otros es «una intervencién deliberada llevada a cabo con la intencién
expresa de acabar con una vida a fin de eliminar un sufrimiento no tratable»'*; o «la
procura de una buena muerte en el que una persona A4 pone fin a la vida de una persona
B por el bien de ésta»'?; o la «muerte de una persona por el bien, o en dltimo término
por el supuesto bien, de la persona que muere»'*; o la «anticipacién intencional de la
muerte de una persona en su propio interés o, al menos, sin perjuicio para ella»'®; o el
«privar de la vida a una persona, que padece un determinado tipo de enfermedad, sin
sufrimiento fisico y en su interés»'*’; o, finalmente, el «acabar con la vida de los que pa-
decen enfermedades incurables, con gran dolor y angustia, por el bien de los que mueren
y para ahorrar mds sufrimiento y angustia»'*’. En todas estas definiciones prevalece el
interés del que muere y no las caracteristicas de los sujetos involucrados.

Para un tercer y tltimo grupo de autores, lo que caracteriza la eutanasia no son ni
las personas que intervienen en ella, ni tampoco las motivaciones del acto. Lo que ellos
consideran «definitorio del acto eutandsico es la aceptacién voluntaria de la muerte por
parte del individuo que muere como consecuencia de él». Este es, por ejemplo, el punto
de vista de la ley holandesa y de la profesién médica de dicho pais. De hecho, también
se han elaborado muchas definiciones partiendo de la centralidad de la voluntad de la
persona afectada. Asi, para algunos, es «la conclusién deliberada de la vida de una perso-
na por parte de otra cuando aquélla lo solicita explicitamente»'*?; para otros «sélo existe
un tipo de eutanasia y consiste en una intervencion activa y directa para provocar a un
enfermo, generalmente con grandes sufrimientos y en fase terminal, la muerte que pide
libre, reiterada y razonadamente»'*; hay quienes la describen como la «accién de acortar
voluntariamente la vida de quien, sufriendo una enfermedad incurable, la reclama seria
e insistentemente para hacer cesar sus insoportables dolores»'%; o como el «acto médico
necesario para hacer més fécil la muerte a peticién del enfermo»'%; o, finalmente, quie-

nes la consideran la «accién u omisién que provoca la muerte de una forma indolora
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a quien, sufriendo una enfermedad terminal de cardcter irreversible y muy dolorosa, la
solicita para poner fin a sus sufrimientos»'*°. Todas estas definiciones asumen, como se
desprende del andlisis de las mismas, que cuando la persona afectada no la ha requeri-
do «no puede hablarse de eutanasia, aunque la muerte sobrevenga como parte de un
tratamiento médico, o aunque sea provocada en consideracién al interés de la persona»
(Méndez, 2002:17).

Sin embargo, a pesar de la especializacién de las definiciones en funcién de la cen-
tralidad de «los sujetos», «las razones» o «la voluntariedad del acto eutandsico», no resulta
fécil clasificar la definicién de la Real Academia de la Lengua Espafiola (2001) con estos
criterios: «Accién u omisidén que, para evitar sufrimientos a los pacientes desahuciados,
acelera su muerte con su consentimiento o sin él». Esta definicién de la R.A.E. cobra gran
importancia por el cardcter normativo que aporta a la interpretacién de los textos juridi-
cos. Esta es la idea que pretende transmitir Boladeras (2009:48) al manifestar que «resul-
ta especialmente imprecisa y necesitada de cambio urgente la definicién que de eutanasia
proporciona el Diccionario de la Lengua Espafiola de la Real Academia Espanola».

Para algunos autores no es preciso que se cumplan simultdneamente todos los re-
quisitos senalados, y basta con que se cumplan algunos de ellos. Por eso, ciertos autores
han ofrecido definiciones alternativas que matizan el significado del término eutanasia.
Estas definiciones, a las que Méndez presta mucha atencién, son muchas y variadas: «La
definicién de eutanasia permite identificar cuatro elementos fundamentales: situacion
sanitaria especialmente desfavorable, voluntad o interés del afectado, muerte de éste e
intervencion de otra persona»'¥’; o también «la cuestién de la eutanasia en la actualidad
conlleva el problema de si se debe prolongar lo mds posible la vida de una persona, atin
si ésta: 1) afirma que no quiere seguir viviendo; 2) se halla en estado de gran sufrimiento;
3) se halla en algtin estado comatoso; 4) parece que tiene muy pocas posibilidades (si
tiene alguna) de seguir viviendo una existencia normal»'*.

Méndez analiza cémo, si se promueve la ampliacién del dmbito de definicién de la
eutanasia, ésta podria llegar pricticamente a equipararse con el homicidio, e incluso a
superarlo. Este es el caso de la definicién que atribuye a la eutanasia en cualquiera de los
siguientes efectos: «1) provocar la muerte de los que sufren; 2) acabar con la vida de los
no deseados; 3) cuidar a los moribundos; y 4) dejar que personas mueran»'®.

Visto todo este conjunto de definiciones, no resulta sencillo pronunciarse a favor
de una de ellas, por varias razones. En primer lugar, porque la propia definicién acarrea
el riesgo de que surjan diferentes interpretaciones, incluso contradictorias, en una mis-
ma sociedad y en un mismo sistema juridico. En segundo lugar, porque una definicién
del término eutanasia no adquiere un significado determinado al margen del contexto
en que se enuncia. Ciertamente no es igual definir la eutanasia en un espacio en el que
desde la préctica juridica se niega el derecho a morir, que definirla en un espacio en el
que la eutanasia, siquiera alguna de sus acepciones, ya estd legalizada. Por estos motivos,
Méndez (2002) considera que «es dificil precisar con seguridad que los que tratan de la
eutanasia estén tratando en realidad de la misma cosa» (Méndez, 2002:19). Este es el
riesgo metodoldgico que también Durkheim describia, como he apuntado en las pdginas
anteriores de este mismo capitulo.
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Por ello, para tratar de homogeneizar los hechos susceptibles de pertenecer a la ca-
tegorfa eutanasia y para tratar de encontrar lo que tienen en comun las diferentes clases
de muerte, voy a recurrir nuevamente a las palabras de Durkheim, quien, en relacién
con el suicidio —aunque podriamos sustituir la palabra suicidio por acto eutandsico—,
plantea que:

«Hemos de determinar si entre las diferentes clases de muerte existen algunas que
tengan de comun caracteres sobradamente objetivos, para que puedan ser reconocidos
por todo observador de buena fe; sobradamente especiales para que no se encuentren
en otras categorfas, y bastante préximos a los de aquellos hechos que se agrupan gene-
ralmente bajo el nombre de suicidios, para que nos sea posible, sin violentar su uso,
conservar esta expresién» (Durkheim, 2008:2).

Para cumplir dicho objetivo, la definicién que acufiemos habra de ser lo mds amplia
posible para que dicha denominacién puedan incluir objetivamente toda una serie de
caracteristicas. Hemos de tener en cuenta que los usos restrictivos que se dan al término
en los discursos, en las pricticas, en la legislacién pertinente en cada caso, etc., serdn
siempre elementos reduccionistas de esta definicion general, por lo que habrd que mati-
zarla siempre de manera que su alcance quede acotado, normalmente por convenio legal,
a los instrumentos legislativos de la sociedad. De las definiciones que he ido exponiendo,
aquélla que define la eutanasia como el acto de «provocar la muerte de los que sufren»
y que, como he mencionado previamente, corresponde a la Encyclopaedia of Bioethics,
ofrece, en mi opinién, la posibilidad de incorporar toda la casuistica pertinente a la euta-
nasia. No obstante, al objeto de filtrar esta definicién a través de la perspectiva de género,
utilizaremos la siguiente definicién para el término eutanasia: el hecho de provocar la
muerte de las personas que sufren.

Esta definicién que, desde postulados juridicos, sitda la eutanasia en la categoria de
homicidio, podria sustentar el debate en torno a los requisitos que plantean las diferentes
posiciones ideoldgicas, e incluso juridicas. Dicha definicién podria abarcar diferentes
tipos de eutanasia, seglin se tomen en consideracién los siguientes aspectos: activa o pa-
siva; directa o indirecta; intencional o no-intencional; el tipo de dano o de sufrimiento;
el énfasis acerca del alcance de la enfermedad o la actitud de ignorarla; la voluntariedad
del hecho, etc., porque el debate en torno a la eutanasia intenta atribuirle cierto sentido,
misién ésta que no es tan natural como pudiera parecer.

Por ello, no debiera sorprender que, en el debate acerca de la eutanasia, se haga refe-
rencia a diferentes tipos de eutanasia, que habrd que explicitar en cada contexto. Sélo asi
podremos entender que la legislacién en Holanda, que reconoce el derecho a la eutanasia
y al suicidio asistido, sea diferente de la ley suiza que reconoce exclusivamente el derecho
al suicidio asistido, por citar dos ejemplos.

Por razones similares, y entendiéndolo como una cuestién metodoldgica, al con-
templar tantas definiciones de eutanasia se puede llegar a la conclusién de que, real-
mente, no se sabe de qué se estd hablando. Se producen desencuentros graves en torno a
cémo definir el objeto de discusién y, a juicio de Méndez, como ya lo he comentado al
tratar previamente el derecho a morir, esto puede deberse a que la utilizacién de tantas
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definiciones y tantas clasificaciones en torno a la eutanasia impiden la construccién de
esta categorfa. «Ello sugiere que quizds seria conveniente empezar a olvidar el término
“eutanasia” para decidirse a abordar los problemas que la muerte plantea en la actualidad
dirigiéndose directamente a la propia cuestion de la muerte, sin dejar que ésta se esconda
detrds de una complicada discusién acerca de la eutanasia» (Méndez, 2002:22). Asi, este
autor plantea que, en el proceso de morir, surgen dos tipos de problemas principales. Un
primer grupo de estos problemas surgen en torno a lo que debe hacerse cuando un en-
fermo expresa su voluntad de morir. El otro surge en torno a lo que debe hacerse cuando
la enfermedad se encuentra en estado muy avanzado y el enfermo se debate entre la vida
y la muerte.

Pero incluso estos dos problemas que formula Méndez podrian extenderse a un
escenario mds amplio, siempre en el marco de la definicién que hemos convenido, para
que nos preguntemos qué se debe hacer cuando una persona manifiesta su deseo de
morir, o incluso, qué debe hacerse cuando una persona sufre mucho.

Estas cuestiones plantean problemas reales en el actual contexto del proceso de
morir, donde estdn muy presentes. Por lo que el debate es muy conveniente, no sola-
mente como un debate intelectual, sino por la relevancia que tiene el hecho de tratar una
cuestién que supera el dmbito de las decisiones individuales y alcanza el debate social y
democritico.

La profesién médica y la ética asistencial

Muchas de las transformaciones que se estdn produciendo en el dmbito sanitario se
deben al paso de un sistema paternalista a un modelo en el que la autonomia del pacien-
te adquiere centralidad en la relacién que éste mantiene con la profesién médica y, de
manera mds general, con el sistema sanitario.

El ejercicio de la autonomia del paciente, en el marco de las nuevas realidades
del proceso de morir, suscita un vivo debate en relacién con los nuevos enfoques que
plantean la ética, en general, y la bioética, en particular. En este sentido, al senalar la
importancia de las transformaciones que ha producido la irrupcién de la autonomia del
paciente en la politica sanitaria, Casado (2008) manifiesta que «tal vez el factor mds deci-
sivo sea la revolucién sanitaria que supone la necesidad del consentimiento informado™°
del paciente. Es decir, el cambio del modelo paternalista de relacién médico-paciente
al modelo de la autonomia del paciente, en el que éste tiene la dltima palabra sobre el
tratamiento que ha de administrdrsele, y no el experro, es decir, el médico» (Casado,
2008:30).

Sin embargo, en un sistema tan medicalizado como el actual, donde parte im-
portante del debate en torno a las nuevas pricticas del proceso de morir y la eutanasia
transcurre en los hospitales, y casi siempre en relacién con el tratamiento médico de
una persona determinada, el ejercicio real de la autonomia del paciente resulta dificil de
poner en préctica pues, como manifiesta Iraburu (2005:123) «la mayoria de estas situa-
ciones se dan en las unidades de cuidados intensivos o en circunstancias en las que el en-
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fermo ya no puede opinar». Ademds, en el dmbito hospitalario cuesta excluir del debate
las prioridades, en parte ideoldgicas, de los profesionales de la medicina. Por ello, para
tratar de sustraer la perspectiva ideoldgica de algunos de ellos, resulta pertinente revisar
el significado de conceptos tales como: enfermedad, salud, salud sostenible, enfermedad
crénica, dependencia, incapacidad, cuidados paliativos, enfermedades terminales o in-
validantes"', entre otros.

La demanda social influye fuertemente en el proceso de revisién de estos conceptos.
Por ello, el proceso de transformaciones que vive la sociedad trastoca el significado de
muchos de los conceptos relacionados con la relacién asistencial, y prueba de ello es
que, en la versién revisada que propone la Organizacién Mundial de la Salud (2001), se
manifieste lo siguiente:

«La salud es un concepto normativo, cultural e histérico, y también una realidad
humana alejada de la irrealizabilidad de aquel concepto de la Organizacién Mundial de la
Salud (1946) que hablaba del completo bienestar fisico, intelectual y social. La salud de
hoy, [...] es la denominada salud sostenible: un bienestar razonable y prudente que haga
posible desarrollar una vida social valiosa. Es la salud como capacidad humana bdsica,
como oportunidad o posibilidad de vida que permita perseguir nuestros objetivos vitales
e interactuar en el marco social» (Casado, 2008:14).

Esta forma de conceptualizar la salud, en términos de interaccién social, podrd, en
su caso, modificar la manera de reclamar salud de que disponen las personas enfermas y
dependientes en su relacién con el personal sanitario, por poner un ejemplo.

Para entender cémo se producen las nuevas exigencias en torno al concepto de
salud, es preciso analizar cémo evoluciona en conjunto el propio sistema sanitario, por-
que una determinada concepcién de la salud influye en el modelo de construccién del
sistema sanitario. En consecuencia, al delimitar el alcance del término sa/ud, maxime
visto el empefo de entender la salud como «un bienestar razonable y prudente que haga
posible desarrollar una vida social valiosa», conviene interpretarlo, cuando menos, en
relacién con las dimensiones culturales y sociales de la enfermedad, ademds de la mds
comun interpretacion bioldgica de la misma. De esta manera, se ayudard a comprender
mejor el potencial interpretativo que tiene la referencia al sufrimiento en la expresién «el
hecho de provocar la muerte de las personas que sufren», que he tomado como marco
mds amplio de definicién de la eutanasia.

En el debate en torno a la asistencia y al cuidado de la salud, la profesién médi-
ca adquiere un protagonismo excepcional, y sus miembros adoptan diferentes posturas
condicionadas tanto por el posicionamiento ideoldgico previo, como por la aparicién de
nuevas controversias, nuevos derechos y nuevas éticas aplicadas. Estos posicionamientos
diferenciados dificultan la tarea de discernir cudles son los valores principales que se han
de preservar desde el compromiso con su profesién y, en estas nuevas circunstancias, el
recurso al ya extinto Juramento Hipocritico no resulta ser la panacea.

Por ello, ciertamente carece de sentido referirse a la profesion médica como un
conjunto homogéneo de profesionales, por cuanto un colectivo tan extenso y complejo
forzosamente ha de albergar, en su estructura interna, un importante grado de hete-
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rogeneidad, no plenamente reflejada por las posturas oficiales de sus representaciones
colegiales.”* De manera andloga, pero analizando el colectivo desde el prisma de los
pacientes, usuarios'® de las prestaciones sanitarias, tampoco cabe suponer que las valo-
raciones y responsabilidades que se les asignen tengan un perfil homogéneo. Todo ello
induce a conjeturar que tanto el rol del médico, como las expectativas que se ponen en
sus actuaciones, han podido sufrir alteraciones de contenido en un tema tan sensible y
actual como es la toma de decisiones durante el proceso de morir y la eutanasia.
Resulta interesante reflexionar sobre el papel que algunos enfermos desean y es-
peran del médico para comentar, més adelante y con mayor detalle, el discurso y las
actitudes de la profesién médica. Para ello, conviene distinguir dos 4mbitos: el dmbito
de la debida autonomia del paciente y el dmbito de habilitacién de competencia que el
paciente otorga al personal sanitario (algo mds que el simple reconocimiento académico
o profesional), como persona cercana al paciente en el proceso de morir. En consecuen-
cia, una perspectiva que deberia incluir el debate al tratar la eutanasia desde la profesiéon
médica, es la referencia ética del ejercicio de la profesién, una ética que acufa una nueva
definicién para su misién al imbricarse tan s6lidamente con el sistema médico. De ahi
surge la bioética, como una rama que amplia el campo de la ética médica (relacién entre
médico y paciente) ya que, tal y como describe Casado al citar la obra de Diego Gracia,

«su dmbito no se limita a las cuestiones éticas de la relacién médica (doctor-paciente,
doctor-enfermero, etc.), sino que se amplia a cuestiones filoséficas sobre la naturaleza de
la ética, el valor de la vida, la definicidn de la persona, o la relacién entre los humanos
y otras formas de vida. [...] La bioética abarca también la creacién de politicas publicas
y el control de la actividad cientifica, pero sus objetivos no se limitan al desarrollo y
aplicacién de un cédigo deontolédgico, o conjunto de preceptos obligatorios para los
profesionales, sino que ademds intenta comprender mejor lo que estd en juego.

El estudio de la bioética es descriptivo, se dedica a examinar los problemas que hay, pero
también es normativo: aspira a establecer recomendaciones acerca de lo que debe hacer-
se. Esta aspiracién intenta complementar los cédigos deontolégicos de las profesiones
sanitarias, que hoy resultan insuficientes a la luz de la multiplicacién de problemas éticos
por diversas razones» (Casado, 2008:29).

La bioética, que adopta su nombre en los afios 1970, durante la Administracién
Carter en Estados Unidos, surge en respuesta a una necesidad ocasionada por el desa-
rrollo incontrolado de ciertos experimentos en seres humanos que pretendiendo, o al
menos declarando, un interés general para la humanidad, sobrepasaron ciertos limites
éticos. La sociedad del momento consideré que aquello no era aceptable y se sembré la
duda acerca de si era ético continuar con aquellos experimentos.

A raiz del notable desarrollo tecnolégico de la medicina, se plantearon nuevos desa-
fios para el ejercicio de la profesién y, por ello, se tuvo que crear un nuevo marco deon-
tolégico que recogiera los principales acuerdos bioéticos. Este paso fue muy relevante,
pues transformé parcialmente el diseno y la gestién actuales de la politica sanitaria, y
sirvié para centrar el debate y establecer los limites de la nueva relacién entre médico
y paciente. Se creé asimismo un nuevo marco de derechos y obligaciones que Casado
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(2008:30) denomina «ética asistencial», y que queda excluida del marco mds amplio de
la bioética, si bien muchos autores utilizan ambos conceptos como si fueran sinénimos.

Principios de la ética asistencial y el método deliberativo

En 1978, el Congreso norteamericano aprobé el llamado Informe Belmont, que
establecia los principios bdsicos que hoy en dia son universalmente admitidos como base
del didlogo ético en el campo de la salud (Iraburu, 2005 y Casado, 2008). Estos cuatro
principios —autonomia, no-maleficencia, beneficencia y justicia— enfatizan que lo pri-
mordial es la opinién de la persona enferma, que no se le puede hacer dafio a la persona
enferma, que hay que priorizar el cuidado frente a la curacidn, si el paciente o usuario asi
lo desea y, finalmente, que la persona enferma no debe ser discriminada.

Estos principios ofrecen una visién transversal del debate en torno a las nuevas
circunstancias que concurren en el modelo biogrifico del proceso de morir y que, si
bien fundamentan sus argumentos principales en el desarrollo profesional del personal
del espacio sociosanitario, no por ello debemos pensar que sélo les afecta a ellos, porque
«como usuarios y pacientes —como legos'™, en una palabra—, participamos todos» (Ca-
sado, 2008:22).

Ademds, estos cuatro principios se consagran como el eje vertebrador del debate
de la ética asistencial en las nuevas situaciones que se producen en el proceso de morir,
principalmente debidas al progreso de la medicina. En este debate, en el Estado espafol,
irrumpe con fuerza Diego Gracia, considerado como uno de los pioneros en la prictica
del «método de deliberacién»'> en torno a las nuevas decisiones que se deben tomar
en el proceso de morir y en la organizacion de los dos instrumentos de autorregulacién
colectiva del espacio sanitario: los c6digos deontolégicos™ y los comités de ética'”’. El
establecimiento del método deliberativo amplia y regula la posibilidad de decidir entre
las alternativas que se plantean para el proceso de morir, y hace que en la deliberacién
no participe exclusivamente un tnico estamento social —los profesionales de la salud—,
sino que intervengan muchos agentes: los «legos» que nombra Casado y la poblacién en
general”®, no estrictamente formada por profesionales.

Sin embargo, apelar al método deliberativo no garantiza que se puedan determinar
pautas de comportamiento definitivas en una sociedad, ya que, entre otras razones, el
entorno social mds préximo al enfermo, generalmente la familia, contribuird de modo
diferente segin las particularidades de cada caso. Por ello, se trata de pasar de un sistema
monolégico que, como dice Victoria Camps (Casado, 2008:69), es «algo meramente
deducible de unos derechos fundamentales o principios éticos bésicos», a un proceso
dialdgico, «por el que intentamos descubrir y realizar colectivamente esos principios, y
asi definir paulatinamente lo que es la vida buena o de calidad», sin pretender empero
obtener una tnica respuesta para cada problema. No obstante, el método deliberativo
muestra una cierta tendencia cohesionadora en la creacion de actitudes y cédigos, pues
los principios de bioética que utilizan y muchos de los juicios morales sobre los que se
sostienen dichos c6digos se enmarcan en un «sistema de referencia» que Gracia (Casado,
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2008:72) presupone fundamentado en el hecho de que «todas las personas tienen digni-
dad y merecen la misma consideracién y respeto».

En relacién con el principio de autonomia del paciente, se aprecia un cambio de
enfoque de la ética médica, ya que es el propio enfermo quien decide qué es lo mejor
para él, es él quien decide la aplicacién de su tratamiento, incluso en perjuicio de otro
principio de la ética médica, como es el principio de beneficencia, en virtud del cual el
médico busca el mayor beneficio para el enfermo.

En opinién de Iraburu (2005:23), «la autonomia hace referencia a la capacidad del
individuo para autogobernar su vida» y, por ello, reclama que se respeten las elecciones
de la persona enferma. De esta manera, «el enfermo dejaba de ser un sujeto pasivo para
convertirse en protagonista activo de la lucha contra la dolencia». Con mayor concisién
aun, el principio de autonomia defiende que «un paciente no podra ser sometido a nin-
guna actuacion médica sin su consentimiento». Esto significa que el paciente es libre de
aceptar o rechazar cualquier tratamiento, por criterios personales emanados de valores
que el paciente considera superiores, incluso si con ello pone en riesgo su vida. Aunque
nadie obvia la importancia que tiene el hecho de contar con una buena informacién y
con un entorno social propicio a la hora de tomar decisiones.

El principio de no-maleficencia recoge la idea «del derecho que tiene el paciente a
no sufrir ningtin mal evitable» y en teoria reproduce un cédigo ya presente en el llamado
Juramento Hipocritico, que imponia al médico, como una de sus obligaciones bdsicas,
«preservar a sus enfermos del dafio y la injusticia» (Iraburu, 2005:23). Resulta evidente
que dicho principio no es fécil de interpretar y plantea un problema de limites, pues su
aplicacién puede hacer que entren en colisién el conocimiento cientifico y los valores
individuales.

Profundizando un poco mds en la configuracién de este principio, Iraburu plantea
que posiblemente resultaria clave «analizar si la definicién de dano puede hacerse con
criterios externos, objetivos y por tanto susceptibles de ser impuestos al individuo, o
deberia basarse, como la nocién del bien, en valoraciones personales». En opinién de
esta autora, este debate plantea un problema previo con las garantias de consciencia y la
libertad que se deberian exigir para concluir que cada persona es duena de su cuerpo y
de su vida. Y este problema vaticina a su vez una posible colisién con el marco juridico
de cada jurisdiccién.

El principio de beneficencia prioriza el cuidado, a cualquier precio, frente a la cura-
cién de la persona enferma. Este principio perturba la prictica tradicional de la medicina
pues, antes del reconocimiento de este derecho, la practica médica se ejercia a partir de
causas pretendidamente objetivas, al margen de cémo interpretara la persona enferma
el alcance del ejercicio de curar y al margen también de su voluntad. Por ello, Iraburu
(2005) opina que:

«La irrupcién de la autonomia del enfermo en la relacién clinica puso patas arriba
esta forma de entender la beneficencia. A partir de ese momento, la persona podia elegir,
entre las opciones disponibles, la que prefiriera para si, la que mds respetara su proyecto
vital. Se le reconocid el derecho a incluir sus consideraciones personales en la toma de
decisiones, incluso haciéndolas prevalecer sobre cualquier otro aspecto. [...] Imponer-

166



le lo mds indicado para su enfermedad se considerarfa maleficente. [...] Por lo tanto,
el médico necesita el permiso del paciente, incluso para hacerle “lo mejor”» (Iraburu,

2005:28).

El cuarto principio que consagra la bioética es el de justicia, y hace referencia a
dos derechos principales: el derecho que tiene el paciente a que no se le discrimine y el
derecho que tiene el paciente a recibir la asistencia que le corresponde. A este respecto,
es preciso discernir dos dmbitos de actuacion diferenciados: el del/de la profesional que
ejerce la medicina, por un lado, y el de la institucién sanitaria, por otro.

Para el profesional sanitario, serfa cuestién de ejercer la préctica médica intentando
no discriminar a las personas enfermas en funcién de su edad, sexo, etnicidad, nivel de
formacién, condicién social, religion, valores, etc. Desde el punto de vista conceptual, la
mayor dificultad la entrafarian los aspectos mds sutiles relacionados con la religion, los
valores, el posicionamiento respecto al resto de los principios bioéticos, etc. No obstan-
te, cabe la sospecha de que determinados comportamientos son predecibles en funcién
de la ideologia que profesa el profesional que presta el servicio sanitario y que, en unas
ocasiones, esa ideologfa toma explicitamente el nombre de objecién de conciencia, pero
que, en otras, opera de manera mds sutil, mds encubierta, sin explicitarse, discriminando
a los pacientes con idearios diferentes. A esto se debe que, en relacién con los cuidados
paliativos, la probabilidad de que un paciente reciba un tratamiento de sedacién en un
centro hospitalario u otro no es la misma, ya que la probabilidad varfa en funcién de la
ideologia del centro o de sus profesionales, como es el caso del Opus Dei, por citar un
ejemplo.

Respecto al sistema sanitario, el principio de justicia pretende establecer normas
legales de acuerdo con los criterios de justicia social elegidos y adoptados por la socie-
dad. Una parte significativa del debate se centrard en: las prioridades, conceptuales y
econdmicas'”, que se quieren establecer en el modelo de sanidad publica; la lucha entre
modelos de sociedad; el mantenimiento de la gratuidad de las prestaciones, el alcance y
el catdlogo de prestaciones; el cumplimiento, mds o menos completo, de lo que se con-
viene en denominar nuevos derechos (los denominados individuales, y los otros derechos
humanos relacionados con la salud y, por lo tanto, con la eutanasia), etc. Este debate
es muy relevante y actual, porque decidird el destino de muchos proyectos sociales que
hoy en dia se encuentran en fase de implantacién, como es el caso de la dependencia,
que tanta justicia y recursos requiere y que se administra a través de la Ley de Depen-
dencia'®.

La incorporacién de estos cuatro principios de la bioética —autonomia, beneficen-
cia, no-maleficencia y justicia— ha transformado las relaciones entre el profesional de la
medicina y el usuario de las prestaciones médicas. Ha supuesto la desaparicién de la re-
lacién paternalista entre el médico y el paciente, que ha sido hegeménica durante tanto
tiempo y que consagra el principio de la incapacidad del enfermo para decidir sobre su
persona y traslada toda la responsabilidad al 4mbito de decisién del personal sanitario.
Iraburu (2005:34) describe esta situacién de la siguiente forma: «Todo para el paciente,
pero sin el paciente. Desde el absolutismo del poder cientifico, los profesionales le hur-
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tan al interesado la posibilidad de intervenir en las decisiones que afectan a su propio
cuerpoy.

El modelo paternalista derivé en practicas de tratamiento abusivo, el conocido
como ensafiamiento terapéutico, que consiste en «continuar luchando contra lo irre-
mediable con procedimientos ya inttiles para ese paciente, o al menos absolutamente
desproporcionados» (Iraburu, 2005:35-36). En los anos 1970, esta situacién provocé lo
que en los Estados Unidos vino a llamarse «la rebelién de los pacientes» que «no querfan
verse abocados a un final prolongado artificialmente sin sentido, se negaban a verse
obligados a ir “a por todas”, a luchar sin cuartel contra la enfermedad a cualquier precio.
Eran ciudadanos que exigian poder decidir, poder decir “basta” cuando la pelea ya no les
mereciera la pena» (Iraburu, 2005:35-36).

Como consecuencia de reflexiones similares, en el Estado espanol se pretendi6 aca-
bar con la prictica paternalista de la medicina para pasar a un modelo en el que la deci-
sién fuera mds compartida, mediante la Carta de Derechos y Deberes de los Pacientes'!
de 1984 y la Ley General de Sanidad de 1986, que reconocian por primera vez que «el
ciudadano tenfa derecho a aceptar o rechazar lo que el facultativo le propusiera».

Este modelo de decisién, mds compartido, supone la consumacién de una alianza
entre el médico y el paciente o usuario, que permite acordar el tratamiento mds con-
veniente, teniendo en cuenta las prioridades de la persona enferma. Esta alianza no se
forma de manera automadtica y, de hecho, es un proceso que requiere un largo y nuevo
aprendizaje para ambos miembros de la alianza. Por un lado, los usuarios o pacientes
deben interiorizar sus derechos y, para ello, el recurso de la red de amigos y familiares
es muy importante; y, por otro lado, el personal sanitario debe interiorizar estos proce-
dimientos sobre los cuales no habian aprendido nada concreto. Este nuevo comporta-
miento plantea la posibilidad de establecer una relacién mds justa y da pie a didlogos més
profundos entre el paciente, que siente que su calidad de vida se ha deteriorado mucho,
y el profesional de la medicina, que debe ofrecer una alternativa real y buscar la mejor
solucién para morir si el paciente rechaza por completo el tratamiento.

Mismeos principios, distintos derechos

Resulta sorprendente que, como consecuencia de una diferencia en la interpreta-
cién, personas afectadas por una situacién de enfermedad grave no puedan ejercer los
mismos derechos cuando se parte de la aplicacién de los mismos principios.

Una cuestién importante para el debate acerca de estas cuestiones es la discrepancia
que existe entre las alternativas de muerte digna que el sistema médico pone a disposi-
cién de los pacientes o usuarios, en funcién de la adscripcién ideolégica de las personas
que intervienen en la deliberacién sobre cémo interpretar ese sistema de referencia, del
que Gracia supone que aporta cohesién a los juicios morales que se emiten en relacion
con la muerte de una persona.

Efectivamente, en el proceso de deliberacién se generan discursos contradictorios
a pesar de que en la metodologia del propio “método deliberativo”, que se enmarca en
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valoraciones acerca de los cuatro principios bdsicos de la bioética. De hecho, sucede que
para unos determinados profesionales de la medicina la prictica consecuente con su
discurso se plasma en la remision del paciente hacia unos cuidados paliativos que elimi-
nen, o al menos limiten, las situaciones de dolor'®?, a pesar de existir fundados temores
de que esta remision del dolor se consigue, si bien de manera importante, con ciertas
limitaciones, pues “en la actualidad, a pesar que el 95% de los pacientes con cdncer de
las unidades de cuidados paliativos es tratado con opioides mayores, tan sélo un 77% de
los enfermos tiene un control “aceptable” del dolor”, como recoge Giovanna Gabrielle
Muniz'® (Montiel y Garcia (eds.), 2007:131). Pero otros profesionales, ante la misma
situacién de enfermedad, y en pretendida armonia con esos mismos cuatro principios de
la bioética y el mismo método deliberativo también, optan por aceptar que, en determi-
nados casos, la mejor alternativa serfa la aplicacién de la eutanasia, o el suicidio asistido,
en alguna de sus acepciones.

Esto sugiere que la profesién médica no puede, por si sola, garantizar una muerte
digna y, por ello, el debate principal en torno al deseo generalizado de tener una muerte
de calidad no es exclusivo de la profesion médica, pues el sustrato de estas diferentes res-
puestas frente a situaciones similares es, en nuestra opinion, el reconocimiento o la falta
de reconocimiento del derecho a morir, o del derecho a morir dignamente, si se prefiere,
de la persona en cuestién. Por eso, los posicionamientos de unos y otros se plasman de
manera radical, sin que resulte ficil encontrar planteamientos teéricos que salven la dis-
tancia entre estas dos posturas ideoldgicas.

Otra razén que podria explicar la diferencia de posicionamientos entre los que pro-
pugnan el recurso a los cuidados paliativos frente a los que, ademds de recurrir a los
cuidados paliativos, concluyen que en determinadas ocasiones es mds conveniente el
recurso a la eutanasia, o al suicidio asistido, podria ser el método que se aplica para
interpretar las posibles contradicciones con los cuatro principios bésicos previamente
enunciados. En efecto, Casado considera que estos cuatro valores requieren una deter-
minada jerarquizacién, e interpreta que, de estos cuatro principios, la autonomia del
paciente tiene una relativa prevalencia frente a los otros tres, que se deberfan someter al
interés de este primer valor.

En realidad, ambas razones confluyen en un mismo punto crucial, que es el re-
conocimiento o la falta de reconocimiento del derecho a morir, o del derecho a morir
dignamente. Para unos, en aplicacién de este derecho, la eutanasia, o el suicidio asistido,
es una medida adecuada que se enmarca en el ejercicio del principio de autonomia del
paciente o usuario del sistema médico; otros, por el contrario, someten el ejercicio del
principio de autonomia a lo que la ciencia médica considera buenas prdcticas médicas,
como es el recurso a la sedacién, que actualmente estd amparada, posiblemente con ex-
cesivas restricciones, por la ley (Ley 41/2002). El objetivo principal de la buena prictica
médica es evitar el ensanamiento terapéutico, amparado por el principio fundamental
de la no-maleficencia, y encuentra refugio legal en el hecho de que «el enfermo puede
negarse a continuar luchando por una vida que ya no quiere vivir, y nuestras leyes pro-
hiben que se le someta a ninguna actuacién médica sin su autorizacion. Es decir, que
un paciente adulto y licido puede decidir la omisién o la retirada de tratamientos ttiles
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para prolongar su estado y, de este modo, permitir que su enfermedad le mate» (Iraburu,
2005:116).

En todo caso, esta perspectiva conculca el recurso a la eutanasia, a pesar de que lo
haya solicitado el enfermo.

Cuestiones frecuentes del debate bioético

Al objeto de conocer las cuestiones que mds debate suscitan, hemos seleccionado
algunos pérrafos de la obra de Iraburu (2005) en los que se expone, o a veces sugiere,
la casuistica principal del debate bioético y que, con formulaciones parecidas a las que
hemos extraido de la obra de esta autora, son recurrentes en muchos otros autores. Para
orientar la reflexién en torno a estas cuestiones, las he agrupado de manera temdtica:

e Cuestiones de indole general:

- «La informacién sanitaria es la base que sustenta el derecho del enfermo a
intervenir en todas las decisiones relacionadas con su problema de salud» (Ira-
buru, 2005:44).

- «Todo individuo que enferma deberd ser informado segtn su deseo y grado de
comprensién» (Iraburu, 2005:45).

— «El profesional sanitario deberd cubrir la necesidad de saber del interesado y
hablar con la familia sélo si éste lo autoriza» (Iraburu, 2005:47).

~ «Los ancianos, como otros colectivos que no pueden valerse por si mismos,
corren un mayor riesgo de ser tratados de manera injusta» (Iraburu, 2005:70).

- «La persona deberia ser libre de hacer sus propias elecciones durante todo el
proceso de su enfermedad, hasta el momento mismo de su muerte» (Iraburu,

2005:111).
e Cuestiones relativas a la voluntad del paciente:

~ «Todo adulto debe ser considerado capaz de tomar decisiones y lo contrario
precisa ser justificado por el profesional» (Iraburu, 2005:58).

~ «No seria licito someter a un adulto inconsciente a procedimientos (nutricién
artificial, transfusiones...) si estamos seguros de que él los rechazaria» (Ira-
buru, 2005:60).

~ «Si la relacién entre los riesgos y beneficios que una prueba diagndstica o un
tratamiento comporta para la salud del paciente no estd clara, en general se
respeta la decisién del interesado» (Iraburu, 2005:63).

— «Un paciente adulto, conocedor de su situaciéon y con capacidad para decidir,
nunca deberfa ser sometido a sedacién profunda sin su consentimiento expli-
cito» (Iraburu, 2005:130).

e Cuestiones planteadas desde el punto de vista del profesional sanitario:

~ «En el supuesto de que una persona solicitara algo ineficaz para su dolencia y
ademds con efectos perjudiciales para su salud, ningtn profesional, ya sea de
la red pablica o privada, podria satisfacer su demanda» (Iraburu, 2005:62).
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- «Lo que muchos médicos se resistirdn a aceptar es que el interesado rechace
algo claramente indicado» (Iraburu, 2005:63).

- «La persona que rechaza una actuacién en contra del criterio de su médi-
co provoca en éste el conflicto de tener que inhibirse ante una decisién que
se contrapone a lo cientificamente correcto. Sin embargo, el profesional estd
obligado ética y legalmente a hacerlo si la eleccién del enfermo cumple todos
los requisitos ya vistos para ser vélida» (Iraburu, 2005:64).

~ «El médico deberd explorar si el representante acttia movido por el mejor in-
terés del enfermo o el suyo propio» (Iraburu, 2005:73).

e Cuestiones relacionadas con la situacién de los menores:

- «Hay que escuchar a los menores con mds de 12 afos antes de tomar decisio-
nes que les afecten y que, incluso, podrian llegar a decidir por si mismos si
el profesional que les atiende considera que tienen la madurez suficiente para
ello» (Iraburu, 2005:68).

- En relacién con los recién nacidos gravemente enfermos y sin oportunidad
de recuperarse: «desde ningtin punto de vista parece racional mantener artifi-
cialmente a seres humanos que no tienen, ni tendrdn, ninguna posibilidad de
manifestarse como tales» (Iraburu, 2005:138).

e Cuestiones acerca de las personas incapacitadas para decidir:

- «La misién de quien decide en nombre de otro es velar por los intereses del
representado» (Iraburu, 2005:72).

~ «Si el enfermo nunca ha tenido capacidad de juicio, habrd que decidir por ¢l
pensando en su mayor interés fisico, ya que no dispone de un proyecto vital
concreto que defender» (Iraburu, 2005:72).

— «El representante del incapaz no podrd rechazar una medida indicada por la
evidencia cientifica para el estado de salud de éste, ni siquiera cuando esté
decidiendo en nombre de su hijo pequefio» (Iraburu, 2005:73).

~ «Cuando el enfermo es un adulto que ha perdido la capacidad para tomar de-
cisiones, el sustituto deberd velar por el mejor interés del representado tenien-
do en cuenta los hechos objetivos y ademds los valores personales del afectado»
(Iraburu, 2005:77).

— «El sustituto sélo podrd oponerse a lo aconsejado desde un punto de vista téc-
nico para el estado del paciente cuando exista constancia expresa de que éste
hubiera sido el deseo del representado» (Iraburu, 2005:77).

~ La enfermedad de Alzheimer «nos conduce a la dificil situacién de tener que
tomar decisiones de enorme trascendencia, sin saber cudl hubiera sido su de-
seo en esas circunstancias» (Iraburu, 2005:132).

e Cuestiones relativas a la limitacién del esfuerzo terapéutico:

~ ;Se puede limitar cualquier tratamiento? «Es erroneo hablar de medios ordi-
narios y extraordinarios, en general, lo cabal es establecer en cada caso lo que
es proporcionado o desproporcionado» (Iraburu, 2005:123).
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~ «Se plantea la limitacién del esfuerzo terapéutico cuando se advierte una des-
proporcién entre los fines alcanzables y los medios que se han de emplear, que
suscita dudas sobre su indicacién —desde un punto de vista técnico y también
ético— en las circunstancias concretas de un paciente» (Iraburu, 2005:123).

- «Sigue siendo motivo de polémica determinar si es licito suspender algo tan
bésico como la alimentacién y la hidratacién artificial en casos en los que la
persona ya no puede decidir» (Iraburu, 2005:125).

e Cuestiones relacionadas con las situaciones crénicas:

— «Patologias crénicas de corazén, pulmén, rifiones o higado..., muy avanzadas
y con necesidad de recibir oxigeno a través de un reparador artificial; todo ello
s6lo serd til para mantenerle con vida, mientras otros tratamientos intentan
vencer el proceso agudo que le ha sumido en ese estado» (Iraburu, 2005:132-
133).

~ «Adultos en estado vegetativo»'® (Iraburu, 2005:134).

Todas estas cuestiones estdn intimamente relacionadas con aquellas preguntas ge-
nerales que formula Méndez (2002:22), al describir el marco en el que se producen la
eutanasia o el suicidio asistido: ;Qué debe hacerse cuando un enfermo expresa su volun-
tad de morir? ;Qué debe hacerse cuando la enfermedad estd en estado muy avanzado,
cuando el enfermo se debate entre la vida y la muerte?

Estrategias para el debate acerca de la eutanasia

Anteriormente hemos visto que, por ser la eutanasia un hecho social emergente, to-
davia no alcanza consenso suficiente para que se defina clara y univocamente la categoria
social que representa. Como ya he anticipado, a veces la categoria eutanasia se relaciona
con la categoria de la muerte y, otras veces, se relaciona con la categorfa de la vida; a
veces se asocia a un proceso de medicalizacién vy, otras veces, a un proceso de desmedica-
lizacién, dando lugar a multiples discursos con postulados no solamente distintos, sino
contradictorios.

La definicién de eutanasia que he adoptado, «el hecho de provocar la muerte de
las personas que sufren», que procede de la Encyclopedia of Bioethics, tal y como he co-
mentado previamente, requiere matizaciones importantes y no cuenta con el consenso
necesario para pretender que ésta se acepte como referente para el proceso de legalizacion
de un derecho. Sin embargo, de entre las muchas definiciones que he analizado, consi-
dero que es ésta la que permitirfa la construccion de la categoria eutanasia en respuesta

a algunas de las buenas razones del derecho a morir porque, insistiendo en la valoracién
de Méndez:

«El establecimiento de un derecho a morir supone declarar legalmente la facultad de
las personas para disponer de la propia vida en ciertas circunstancias; asimismo supone
considerar ajustadas a Derecho determinadas actuaciones de terceros que ponen fin de
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forma directa o indirecta a una vida humana; supone incluso que hay quien puede exigir
legalmente ciertas actuaciones a otros para que acaben con su propia vida» (Méndez,

2002:59).

Sin embargo, ya sea por lo que podria considerarse una estrategia para establecer
gradualmente las pautas del progreso de este derecho, o porque, en definitiva, la socie-
dad, mds que un debate en profundidad pero estéril por el momento, lo que pretende es
solucionar un problema real, la muerte de mala calidad, actualmente se estd llevando a
cabo una revisién conceptual reduccionista del derecho a morir, en aras de alternativas
socialmente mds asumibles. Por lo tanto, el progreso se produce a través de un proceso
de revisién de las actuaciones anteriores, hasta llegar a definir un nuevo marco juridico.
Un precedente de esta estrategia podria ser la Ley Orgdnica de Despenalizacién del
Aborto que se aprobd en 1985 para tres supuestos concretos, y que ha sido sustituida en
2010 por la nueva Ley Organica 2/2010, de 3 de marzo, de Salud Sexual y Reproductiva
y de la Interrupcién Voluntaria del Embarazo, en la que toda la casuistica queda subsu-
mida en la facultad de optar por el aborto en un plazo de 14 semanas'®
limitacién. Noétese, ademds, el cambio sustantivo que supone el trdnsito de una ley que
«despenalizaba» determinados supuestos del embarazo, a esta tltima ley, segin la cual
abortar, en las circunstancias precisadas, es un derecho.

Como resultado de diferentes estrategias, las sociedades mds tolerantes con la prac-
tica de la eutanasia, o del suicidio asistido, como son Holanda, Bélgica, Suiza, Oregén,
Colombia, etc., han legislado a favor de la despenalizacion, o la legalizacién, de la euta-
nasia y del suicidio asistido, en un marco garantista en el dmbito juridico y adaptado a la
demanda progresiva de este tipo de reivindicacién social. Por ello, el debate social funda-
mentalmente persigue que, ademds de discutir teéricamente estas cuestiones, se suscite
un debate politico y social que permita elevar esta demanda al marco legal y de ahi a su
puesta en préctica, en un contexto que supera el dmbito de las decisiones individuales.
Este recurso para transformar el marco juridico podria ser la causa de que las definicio-
nes de eutanasia, o de suicidio asistido, que propugnan muchas sociedades o Estados,
sean mds limitativas que la que hemos propuesto. Sin embargo, un recorrido por algunos
de los elementos clave que matizan estas definiciones de eutanasia, o de suicidio asistido,
nos permitirin entender que se puede transitar de la definicién que hemos adoptado
a muchas de las otras definiciones que hemos citado y comentado anteriormente, me-
diante la incorporacién de matices casi siempre muy importantes, como: la enfermedad
terminal junto a la idea de sufrimiento insoportable; el debate entre eutanasia activa y
pasiva, directa e indirecta o paliativa; el deseo y la manifestacién de la voluntad de morir;
la colaboracién de una tercera persona independientemente que pertenezca al sistema
sanitario; la intencionalidad de provocar la muerte o de aminorar el dolor; la accién u
omisién, y principalmente, la autonomia y la compasion.

En consecuencia, podria entenderse que los sistemas legales modulan la definicién
de eutanasia, que hemos adoptado como marco tedrico de discusion, limitindola a de-
terminadas circunstancias que aluden a una situacién de enfermedad terminal o incura-
ble, principalmente, y al hecho de que la eutanasia se practica a peticién de la persona

, sin ninguna otra
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afectada, como sucede en el caso de los Estados que han legislado a favor de la eutanasia
o del suicidio asistido. Sin embargo, es preciso reconocer que, obviamente, este marco
es mds restrictivo que el que derivaria de aquellas preguntas que formulaba Méndez
(2002): «;Qué debe hacerse cuando un enfermo expresa su voluntad de morir? ;Qué
debe hacerse cuando la enfermedad estd en estado muy avanzado, cuando el enfermo
se debate entre la vida y la muerte?» (Méndez, 2002:22). O cuando, con intencién de
impulsar la definicién que propongo, planteo preguntas como:

¢Qué debe hacerse cuando una persona sufre mucho?

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

Estas dltimas preguntas son realmente dificiles de responder y engloban la parte
mis sensible del debate en torno a la eutanasia, porque resulta muy controvertido pro-
nunciarse acerca de lo que se debe hacer con las personas que no han manifestado su
deseo de que se les practique la eutanasia y que, debido a su deteriorado estado de salud,
no pueden expresarlo con palabras, o acerca de lo que se debe hacer con los nifios y ninas
que padecen graves malformaciones y sufrimientos.

En realidad, este tipo de preguntas centran actualmente la discusion sobre si es lici-
to organizarse en aras de conseguir una buena muerte. Al analizar el proceso de morir, he
enumerado los atributos que tendria la muerte de calidad en opinién de Durdn (2004);
ahora, tras estudiar en la obra de Boladeras (2009), enuncio las caracteristicas que debe-
ria presentar una buena muerte segin su autora:

«Una buena muerte es aquella que se produce en condiciones propicias para el suje-
to: ausencia de sufrimiento y temores, lugar, tiempo y entorno adecuados, capacidad de
asumir la propia muerte», y por ello, «lo que se discute actualmente es si debemos apoyar
a las personas que solicitan ayuda para morir porque se encuentran en una situacién
limite debido a una enfermedad irreversible que les produce graves sufrimientos o se
hallan en fase terminal» (Boladeras, 2009:32).

Observamos que esta manera de abordar la cuestién en debate se mantiene en la
linea de las preguntas que plantea Méndez y excluye las preguntas mds abiertas que he
formulado en relacién con las personas que, sin encontrarse en una situacién limite, sim-
plemente desean morir, y con las que, por diversas circunstancias, no pueden manifestar
ningtin deseo. A pesar de esta limitacién, los planteamientos de Méndez y de Boladeras
aportan un enfoque realista al actual debate legal en torno a la eutanasia, respecto al cual
y en relacién concreta con la referencia enfermedad terminal, hay algunas cuestiones que
ya han alcanzado un consenso razonable y otras que, aunque parecen cuestiones mds
bien técnicas, ain se debaten desde perspectivas ideoldgicas.

Consensos y disensos en relacion con el debate de la eutanasia
Una de las cuestiones que cada vez concita mayor consenso es la incorporacién de

los postulados de la bioética a los discursos, incluso a los discursos contradictorios de las
personas y de las instituciones. Estos postulados, principalmente el relativo a la autono-
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mia del paciente, se han incorporado pricticamente por completo a lo que se presume
una buena prictica médica.

Ciertamente la aceptacién de los postulados bioéticos estd ejerciendo una influencia
importante en el debate en torno a la eutanasia. El hecho de que la renuncia al trata-
miento médico, derecho que confirma expresamente la Ley 41/2002', a pesar de que
implique la muerte, se incorpore a la prictica médica, supone ademds que el hecho de no
respetar la renuncia al tratamiento médico conlleva la comisién de un delito por parte
del personal sanitario, pues contraviene un derecho del enfermo o usuario. De hecho,
debido en parte al empefio normativo del dmbito judicial, muchas de las subcategorias
establecidas en relacién con la categorfa eutanasia (activa/pasiva, directa/indirecta, por
accién/por omisién, etc.) se han, o se deben, reformular, y se deben adecuar también
muchas de las definiciones que se han utilizado.

Debido a la carga ideoldgica de muchos de los postulados en torno a la eutanasia,
para arrancar el debate acerca de estas cuestiones, resulta pertinente analizar la doctrina
de la Iglesia catdlica, que tanta influencia ha ejercido en nuestra sociedad. En lo que
respecta a la Iglesia catdlica, una parte importante del debate actual estriba en la dife-
renciacién entre lo que tradicionalmente se ha convenido en llamar eutanasia activa y
eutanasia pasiva, algunas de cuyas acepciones he comentado anteriormente al estudiar
las distintas definiciones del término eutanasia. Si bien se corrobora que, para ciertos
especialistas adscritos a los principios de la Iglesia catélica, ambas opciones suponen la
comision de un delito de homicidio, ya que consideran que «hablar de eutanasia pasiva
como algo mds admisible que la activa es lo mismo que decir que la madre que deja
morir de hambre al recién nacido no es responsable, pero si lo es si le clava un cuchillo»
(Recuero, 2004:77-78), se aprecia también una corriente de aceptacion de la llamada
eutanasia pasiva (la renuncia al tratamiento médico, por ejemplo) y de la eutanasia activa
pero indirecta (la sedacién, por ejemplo), a través del recurso a los cuidados paliativos,
entre otros.

En pdginas anteriores he descrito que los precedentes de esta tendencia a aceptar
ciertas practicas que se catalogan, o catalogaban, como de eutanasia indirecta surgen en
el seno de la Iglesia catdlica con ocasién del discurso pronunciado por Pio XII en 1957
en el Congreso de Médicos Anestesistas, que muestra los primeros indicios de una cierta
predisposicién por parte de la Iglesia catdlica a utilizar analgésicos y a recurrir a cuidados
paliativos. De hecho, segin sefiala Boladeras (2009), la Iglesia catélica incorpora este
principio a su catecismo (Catecismo de la Iglesia catélica 2.279):

«El uso de analgésicos para aliviar los sufrimientos del moribundo, incluso con ries-
go de abreviar sus dias, puede ser moralmente conforme con la dignidad humana si la
muerte no es pretendida, ni como fin ni como medio, sino solamente prevista y tolerada
como inevitable. Los cuidados paliativos constituyen una forma privilegiada de la cari-
dad desinteresada. Por esta razén, deben ser alentados» (Boladeras, 2009:56).

Sin embargo, persiste el debate en torno a algunas cuestiones, aparentemente téc-
nicas, y, en palabras de Boladeras, «las discusiones sobre los limites de cada uno de estos
conceptos han llenado montones de pdginas, sin obtenerse la clarificacién que se preten-
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dia» (Boladeras, 2009:44). A ello contribuye el hecho de que el mensaje que transmite

el catecismo incluye ambigiiedades que dificultan su interpretacién: a modo de ejemplo,

incluimos la primera parte del pdrrafo que acabamos de citar del catecismo: «Aunque la

muerte se considere inminente, los cuidados ordinarios debidos a una persona enferma

no pueden ser legitimamente interrumpidos» (Catecismo de la Iglesia catdlica 2.279).
En un intento de aplicar este postulado a la prictica, esta autora se pregunta:

«La desconexion del respirador u otros instrumentos que mantienen la vida, ses algo
activo o pasivo? Desconectar es una accién, pero significa interrumpir un tratamiento
futil (es decir, que no mejora el estado del enfermo), asi que en este sentido puede con-
siderarse una omision y por tanto es algo “pasivo”; durante algin tiempo se estimé que
desconectar el respirador artificial era eutanasia pasiva, y cesar la alimentacién paren-
teral, eutanasia activa, por lo que resultaba aceptable lo primero, pero no lo segundo»

(Boladeras, 2009:44).

Sin embargo, estas disquisiciones resultan fundamentales en la vida real y como
caso paradigmadtico de la historiografia de la eutanasia en relacién con esta cuestion,
tratado en Boladeras (2009:45), cabe destacar el caso de Karen Ann Quinlan en Nueva
Jersey (EE.UU.), quien, en estado vegetativo crdnico y persistente, mantenfa una apa-
riencia de persona viva a través de un equipo de ventilacién asistida y de un sistema de
alimentacién artificial. El padre, que solicitaba que se le aplicara el derecho a la «inti-
midad», es decir, el derecho a la no intromisidn de terceros en cuestiones estrictamente
personales, consiguié que a Karen se le retirara el respirador artificial gracias a una reso-
lucién judicial que avalé su peticién. No obstante, para conocer el fundamento juridico
que orientd esta resolucién favorable, conviene saber que el tribunal estimé que «existe
una diferencia fundamental, y en este caso determinante, entre acabar ilicitamente con
la vida de una persona e interrumpir, por una cuestién de autodeterminacién, los me-
dios artificiales que la mantienen con vida». Es decir, el tribunal consideré que Karen no
tenfa derecho a morir, que era ilicito reclamarlo, pero juzgé que si tenia derecho a que
no se le impidiera ejercer su derecho de autodeterminacién, que incluia la posibilidad
de rechazar un tratamiento. Lo controvertido de este caso fue que, cuando se le retiré la
ventilacién asistida, Karen no murié y vivié alimentada artificialmente durante nueve
aflos mds, ya que se considerd que la supresién de la sonda nasogdstrica constituiria una
préctica de eutanasia activa, y no pasiva, como se entendi6 que era la retirada del respira-
dor artificial. Como se puede apreciar, estas disquisiciones entre derechos que colisionan
y el debate entre eutanasia activa o pasiva le costaron a Karen, y a los que la querian,
nueve afos de sufrimiento, pues no muri6 hasta 1985.

Este episodio recogido por muchos de los autores y autoras que estudian el tema
de la eutanasia, y otros muchos que suceden en la vida real, cerca de nuestras casas, nos
ayudan a conocer la situacién en la que se encuentra el debate acerca de estas cuestiones
en el Estado espafiol.

Muchos especialistas han expresado su opinidn sobre la distincién entre eutanasia
activa y pasiva. Segtn José Ferrater Mora,
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«Las razones para aceptar la segunda y prohibir la primera no resultan concluyentes.
Equiparar una a “matar” y la otra a “dejar morir” supone la falacia de que en un caso se
interviene y en el otro no (desenchufar aparatos de ventilacién, alimentacién u otros,
dejar de administrar un medicamento, etc., también son acciones u omisiones que tie-
nen consecuencias y que requieren una decisién previa sobre las mismas), y se olvida
lo que en ambos casos estd en juego de manera primordial: evitar el sufrimiento y la
degradacién del ser humano, actuar en defensa de su dignidad e integridad moral, con
respeto total a la autonomia del paciente que expresa su deseo de no alargar su vida»

(Boladeras, 2009:46).

Es decir, a juicio de Ferrater, lo importante es establecer una jerarquia de valores, y
en el conflicto entre aminorar los sufrimientos de una persona y la obligacién de otros de
preservar la vida, se decanta por priorizar el primero. Por ello, argumenta que:

«Si la eutanasia, sea activa o pasiva, es considerada moralmente aceptable, es porque
se proclama la obligacién de aminorar los sufrimientos de una persona, y se afirma que
esta obligacién se halla por encima de la obligacién de preservar la vida. Si se admite
que el principal deber es el de aminorar un dolor que suponemos muy intenso, y que si
a tal efecto se desconecta un aparato para la respiracion artificial, pero que, a despecho
de todo, el paciente sigue viviendo, entonces lo tnico que cabe decir es que se ha fraca-
sado con el propésito de aminorar el sufrimiento, no que se ha obrado de forma menos
censurable que si se hubiera practicado la eutanasia activa. [...] Da la impresién de que
se ha introducido esta distincion con el fin de evitar acusar a los médicos de homicidio
mds bien que con el fin de sentar una serie de normas destinadas a establecer lo que mds

convenga a los pacientes» (Boladeras, 2009:46-47).

Se puede constatar que, en ocasiones, no resulta fécil deslindar lo ézico y lo juridico.
Por eso, resulta pertinente analizar cémo se solapan ambos enfoques, en relacién con la
prohibicién legal de la eutanasia y de la ayuda al suicidio.

Eutanasia: un debate juridico y ético

En el punto 4 del articulo 143 del Cédigo Penal (1995) se castiga tanto al que causa
la muerte como al que ayuda activamente a morir, aunque el enfermo lo haya solicitado
con seriedad y de forma inequivoca, y aunque sus graves padecimientos sean permanen-
tes y dificiles de soportar. No obstante, este c6digo, a diferencia del anterior, en estas
mismas circunstancias, atentia la pena en uno o dos grados, en razén de dichos eximen-
tes. Esto significa que el bloque monolitico de defensa de la vida, como tinico y exclusivo
derecho que hemos de preservar, admite matizaciones en relacion con la autonomia del
paciente (... lo haya solicitado...) y con el principio de inviolabilidad (... graves pade-
cimientos...), que «proscribe imponer a los hombres, contra su voluntad, sacrificios y
privaciones que no redunden en su propio beneficio» (Carlos Santiago Nino, 1989, en:
Boladeras, 2009:59), ya que la supeditacién de la vida de una persona a un fin abstracto
y lejano, mediante la conculcacién de las satisfacciones mds inmediatas de la persona,
constituye una vulneracién de este principio.
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Ademds, una vez abiertas las posibilidades de excepcidn con respecto a lo que hasta
el afio 1995 constitufa un claro delito de homicidio, Carmen Tomads-Valiente destaca
que el actual Cédigo Penal no penaliza la cooperacion no-necesaria, ya que el texto hace
referencia a «actos necesarios y directos», y esta distincién se presta a diferentes inter-
pretaciones. Esta autora, al valorar las distintas posibles interpretaciones de este matiz,
afirma que la colaboracién del médico que se limita a aconsejar la dosis necesaria para lo-
grar una muerte segura seria una colaboracion no-necesaria. Sin embargo, en el extremo
opuesto, Tomds-Valiente opina que «resultaria igualmente evidente el carcter impres-
cindible de la ayuda prestada por quien pone en boca del enfermo tetrapléjico la sustan-
cia mortal que este succiona por si mismo, pues la persona completamente paralizada no
puede quitarse la vida si no es con ayuda ajena» (Boladeras, 2009:71). A juicio de esta
jurista, la distincién entre colaboracién necesaria y no-necesaria se introdujo sin razones
bien definidas y se presta a interpretaciones muy diferentes en funcion de la perspectiva
desde la que se analicen los casos. Desde una perspectiva abstracta, manifiesta la autora,

«La mayoria de los comportamientos de colaboracién al suicidio —eutandsico o no—
se podrian clasificar de mera complicidad impune, porque salvo casos extremos [...],
casi siempre podrd decirse que el sujeto podia haberse suicidado “de otro modo”; en
cambio, desde una perspectiva que atienda a la situacién concreta y al modo en que se
ha producido la muerte, se tenderia mucho mds a la calificacién de las conductas como
cooperacién necesaria punible, porque desde esta éptica es ficil argumentar que sin la
ayuda examinada el sujeto no se hubiera podido suicidar “del modo concreto en que lo
hizo”» (Tomds-Valiente, en: Boladeras, 2009:71-72).

Estas distintas interpretaciones acarrean consecuencias claramente relevantes pues,
en la acepcidn de la interpretacion desde la perspectiva abstracta, Tomds-Valiente afirma
que «la legislacién espafiola podria estar cerca de la situacion en el Estado de Oregén,
donde se aprobé por referéndum una ley que permite a los médicos recetar a sus pacien-
tes dosis letales de medicamentos para que éstos puedan terminar con su vida, siempre
que se cumplan determinados requisitos» (Boladeras, 2009:72).

También en palabras de Tomds-Valiente, la interpretacién del articulo 143 del Co-
digo Penal contribuye a defender la impunidad de conductas que no sean activas ni
directas (las mal llamadas eutanasia pasiva y eutanasia indirecta).

«En este apartado cabe considerar los casos en que el médico, el familiar, el amigo,
que presencian cémo se quita la vida un enfermo no intervienen para impedirlo; tam-
bién aquellos casos en que se administra al enfermo en estado preagénico sustancias
como la morfina para paliar el sufrimiento, pero que son susceptibles de adelantar la
muerte; asimismo: resulta igualmente clara la licitud de la conducta del médico o profe-
sional sanitario que no administra a un paciente un determinado tratamiento a peticién
de éste, por mucho que dicho tratamiento fuera imprescindible para su supervivencia
y que su no administracién o suspension fuera a conllevar el fallecimiento» (Boladeras,

2009,72-73).
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Este dltimo supuesto no deriva unicamente de cémo interpreta Tomds-Valiente
el articulo 143 del Cédigo Penal, sino que, como ella misma dice, es consecuencia in-
eludible del obligado respeto al derecho de los pacientes a decidir sobre su tratamiento
médico, tal como se recoge en la Ley 41/2002 relativa a los derechos de los pacientes en
relacién a su autonomia, que tantas veces hemos mencionado.

Estas dispares interpretaciones del Cédigo Penal suscitan la critica de muchos y
muchas juristas y resulta evidente que no es una mera cuestién doctrinal que interesa
solamente a unos pocos especialistas. Su incidencia se refleja en los casos pricticos de
muchas personas que desean ejercer su derecho a morir y ven cercenadas sus aspiraciones
a causa de las diversas interpretaciones legales. Esto encuentra su fiel reflejo en el caso
de la muerte de Ramén Sampedro, que el cine ha contribuido a divulgar a través de la
pelicula de Mar adentro (2004) de Alejandro Amenébar.

Sampedro pedia que se autorizase a su médico de cabecera a que le suministrara la
medicacién necesaria para evitar el dolor, la angustia y la ansiedad sin que en ningtin
caso pueda ser considerado, desde el punto de vista penal, como ayuda al suicidio vy,
segiin Boladeras (2009:74), al formular esta peticién «apelaba a los derechos constitu-
cionales fundamentales: “Art. 15: Todos tienen derecho a la vida y a la integridad fisica
y moral, sin que, en ningln caso, puedan ser sometidos a tortura ni a penas o tratos
inhumanos o degradantes. [...]” y “Art. 17: Toda persona tiene derecho a la libertad y
a la seguridad. Nadie puede ser privado de su libertad”». Pero su peticién, inicialmente
presentada en los juzgados de Barcelona, fue desestimada por un fallo de forma, y la que
presentd posteriormente en los juzgados de A Corufia ni siquiera provocé un posiciona-
miento en las cuestiones de fondo por parte del tribunal. Esta actitud de los tribunales,
que tampoco se corrige en el Tribunal Constitucional, exaspera a Ramén quien, desde
sus Cartas desde el infierno, acusa a los jueces de haber cometido una injusticia, y escribe:

«Dicen que no se puede tolerar la muerte decidida como un acto de voluntad per-
sonal. Yo pienso que es la tnica de las muertes que la Humanidad podria justificar ética
y moralmente. Los jueces han argumentado falta de forma cuando les preguntaba si era
justo que se castigase a quien me prestase la ayuda que yo quiero me sea prestada. Se
dice que esa ayuda me producird la muerte. Basta que la razén entienda que a veces la
muerte es menos espantosa que el dolor que hay que soportar para vivir, para que sea
humana y justa esa libertad. ;Parece que todos pueden disponer de mi conciencia menos
yol» (Sampedro, 2005:223).

Finalmente, Sampedro, con la ayuda de un grupo de amigos, tomé cianuro y mu-
rié, con dolor, porque el cianuro no es un firmaco recomendado para morir. Segin
relata Boladeras (2009), «da la impresién de que deseara acabar con lo que tuviera més
a mano, sin perjudicar a nadie, pero sin aplazar ni un dia su muerte. Era la forma mis
radical de expresar su mds profundo reproche hacia las instituciones por lo que él con-
sideraba una injusticia e inhumanidad» (Boladeras, 2009:75-76). Si bien se abrieron
diligencias por su muerte, el caso se archivé porque no se pudo imputar a nadie la cola-
boracién en el suicidio.
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En el Estado espanol, este acontecimiento tuvo repercusiones notorias, principal-
mente cuando el caso de Sampedro se llevé al cine. Por eso, autores como Casado in-
terpretan que, a través de la narrativa del cine y de la literatura en general, se pueden
inculcar nuevos valores en la sociedad. De hecho, este autor asigna un papel relevante a
los valores éticos que pueden transmitir determinadas narrativas y, remitiéndose al co-
mentario de Robert Louis Stevenson'?, afirma que «la literatura, incluso la mds humil-
de, tiene un gran peso en generacién de bienes y males, porque su materia prima es ese
“dialecto de la vida” que, a diferencia de otras artes, estd al alcance de cualquier persona
y que, palabra a palabra, acaba por crear una opinién publica» (Casado, 2008:64). Esta
idea merece consideracién y, por lo tanto, al desarrollar la segunda parte de este trabajo,
me remitiré con relativa frecuencia a la contribucién de la literatura y del cine, princi-
palmente, en la construccién ética de la eutanasia.

Como Casado, otros autores también creen que la representacién del caso Sampe-
dro en el cine fue fundamental, tanto en lo que atafie a la formacién de una opinién
publica —a la construccién de un discurso—, como en lo relativo a la interpretacién del
marco legislativo. En este tltimo sentido, Fernado Rey (2008) considera que este acon-
tecimiento influyé incluso en las interpretaciones juridicas de algunos articulos consti-
tucionales y sintetiza en cuatro modelos las interpretaciones juridicas de la Constitucién
en relacion con la eutanasia:

«1) Modelo tradicional de lz eutanasia constitucionalmente prohibida: la sancién pe-
nal de la eutanasia no sélo es totalmente acorde con la proteccién constitucional de la
vida, sino que una eventual despenalizacién podria incurrir incluso en inconstituciona-

lidad.

2) Modelo de la eutanasia como derecho fundamental: el derecho fundamental a la
vida implica el derecho a disponer de la propia vida. No existe un deber de vivir. De aqui
que no sélo el suicidio sino también la eutanasia activa directa serfan manifestaciones
de un legitimo ejercicio de ese derecho fundamental. La incriminacién penal de ambas
conductas serfa, por lo tanto, inconstitucional.

3) Modelo de la eutanasia como libertad constitucional legislativamente favorable: de
la Constitucién no se deduce un derecho fundamental a terminar con la propia vida de
manera activa (no se desprende de ninguno de los derechos en ella enunciados, ni de
una cldusula tan amplia y difusa como la dignidad). Pero la cldusula general de libertad
del articulo I.I de la Constitucién espafiola ampara muchas conductas (como el suicidio,
por ejemplo) que no han recibido expresa proteccién como derechos fundamentales y
prohibe al poder publico imponer limitaciones no razonables, arbitrarias o despropor-
cionadas.

4) Modelo de la eutanasia como excepcion legitima, bajo ciertas condiciones, de la
proteccidn estatal de la vida (esta es, a juicio de Boladeras, la posicién de Fernando Rey):
la eutanasia activa directa no es un derecho o una libertad constitucionalmente ampa-
rada, entre otras cosas, porque, ademds de los riesgos de abuso, requiere la participacién
ejecutiva de un tercero (a veces empleado publico, a veces simple particular), que estaria
juridicamente obligado a poner fin a la vida de quien lo solicitara bajo cierto grado de
despenalizacién como excepcién legitima, bajo ciertas condiciones, de la proteccién de
la vida» (Boladeras, 2009:77).
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En sentido similar a la interpretacién de Rey en el punto 4 respecto a que, en rela-
cién con la Constitucidn espanola, cabria interpretar el derecho a la eutanasia como una
excepcidn legitima, bajo ciertas condiciones, Gregorio Peces Barba, en el Seminario I1I
Encuentro interautonémico sobre proteccion juridica del paciente como consumidor
(2010) reivindicaba una ley general que regulara la eutanasia y garantizara la seguridad
juridica de los pacientes con una salud «irreversiblemente deteriorada», porque en su
opinién, el ciudadano tiene un «derecho a la muerte» en contraposicién al «derecho a
la vida».

Consecuentemente, manifiesta:

«Desde mi punto de vista, no hay dificultad en admitir el tema de la eutanasia pues
la Constitucién Espanola sélo protege la vida digna y no cualquier vida. El problema
es saber cudndo la vida deja de ser digna y ese es uno de los primeros problemas que
tiene que plantearse la ley. Y, cuando la vida deja de ser digna, hay que establecer los
criterios de control que deben ser muy poderosos y, ademds, esos criterios lleven a sujetar
absolutamente el tema de la ley a unos pardmetros concretos, es decir, tiene que quedar
clarfsimo y acreditado que es una situacién sin ninguna solucién posible médicamente
y eso son las condiciones previas, teniendo, ademds, por descontado naturalmente que
existe una voluntad de morir. Porque siempre hay personas que quieren continuar en la
vida, aunque sea con sufrimientos. Estas personas por sus propias convicciones morales
o religiosas son capaces de sacar provecho positivo de una “vida indigna” y no se plan-
tean terminar con su existencia, pero hay otras personas que buscan otra opcién cuando
llegan a una situacién sin posibilidad de reversién.

El problema hasta aqui puede tener una solucidn, sobre el que puede haber acuer-
do. Pero el problema principal es el prictico, pues se trata de valorar, si la persona estd
inconsciente, las posturas de los que tiene que dar la aceptacién para que se produzca
la eutanasia. Porque, supongamos, la abuelita puede ser que estd muy mal, en una si-
tuacion irreversible, o que la abuelita es rica y los herederos quieren que muera» (Peces
Barba en: Revista D.M.D. n° 55/2010: 18-19).

Ciertamente, la discusién acerca de las cuatro interpretaciones que analiza Rey abre
el debate, siempre dindmico, en torno a la eutanasia, por el mero hecho de presentar
interpretaciones que rompen el bloque monolitico de la prohibicién mds absoluta. Sin
embargo, al analizar estas cuatro interpretaciones, se percibe que el modelo que propug-
nan autores que hemos seguido con gran interés, como es el caso de Méndez (2002), por
ejemplo, se ubica en la propuesta que comparte con Rey (2008), en la cual se defiende
el derecho a la eutanasia como excepcién legitima, en ciertas condiciones. Esto, en mi
opinidn, contraviene la asuncién plena del derecho a morir y nos remite a lo que habi-
tualmente se denomina derecho a morir dignamente.

En la practica jurisdiccional, la interpretacién de la Constitucidn en relacién con
la eutanasia no es siempre la misma. Surgen distintas interpretaciones, a veces errdticas,
en las que la aplicacién de una doctrina resulta cuando menos discutible en lo referente
al principio constitucional del derecho a la vida, que obliga al Estado a proteger la vida
de todos los ciudadanos. Como ejemplos de esta trayectoria errdtica, Boladeras (2009)
senala que:
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«Algunas sentencias del Tribunal constitucional han aplicado una doctrina muy
discutida; entre ellas, las sentencias sobre la alimentacién forzosa de los miembros del
GRAPO en huelga de hambre no han concitado ningtin consenso (Sentencias 120/1990
y 121/1990), porque sitda la obligacién del Estado de proteger la vida por encima del
derecho individual a la autonomia. En otras sentencias han pesado mds los derechos
derivados del principio de autonomia personal y libertad de creencias: por ejemplo, la
Sentencia 154/2002, en la que se enjuicia el comportamiento de unos padres, Testigos
de Jehovd, que se negaron durante cierto tiempo a la transfusién sanguinea que podia
salvar a su hijo; la resolucién es favorable a los padres, en razén de sus creencias religio-
sas» (Boladeras, 2009:78).

En respuesta a esta trayectoria desigual de las sentencias del Tribunal Supremo, en
el seno del Comité Consultivo de Bioética de Catalunya se elaboré el Informe sobre la
eutanasia y la ayuda al suicidio, en el cual se manifiesta que los pronunciamientos del
Tribunal Constitucional

«no deben impedir, en primer lugar, abrir el debate oral, ético y civico, politico y juri-
dico, que propugnamos, y tampoco que el legislador democrdtico pueda abrir la via de
una regulacién justificada, a partir de la idea de dignidad, de comportamientos eutani-
sicos en el marco del sistema sanitario para enfermos que sufren y que son plenamente
competentes en el momento de manifestar la voluntad de acortar su vida» (Boladeras,
2009:78).

Esta declaracién resulta muy oportuna y como destaca Zagrabelsky, en el Comité
Consultivo de Catalunya (2006:119-120), promueve posicionamientos democraticos
que consideran que: «Ya no es desde la Constitucién desde donde se puede mirar la
realidad, sino que es desde la realidad desde donde es preciso mirar a la Constitucién.

Utilizando otros términos, pero en ese mismo sentido,

«La Constitucién pluralista tiene que dejar un espacio a la politica constitucional.
Son los agentes del poder (Parlamento, grupos sociales, partidos politicos, opinién pu-
blica) los comisionados por la Constitucién para activar las concepciones vigentes en un
momento social y politico determinado, con el objetivo esencial, entre otros, de no con-
vertirse en un instrumento tirdnico y antidemocritico que pueda llegar a comprometer

el desarrollo» (Boladeras, 2009:79).

Con estas palabras se analiza el marco en el que se podria analizar la eutanasia, sin
dejar de recordar que, al margen de las importantisimas disquisiciones juridicas, persis-
te la necesidad de debatir la eutanasia desde la obligacién primordial de proteger a las
personas de un sufrimiento innecesario y cruel; pues ésta es la perspectiva desde la que
las personas adscritas al modelo biografico del proceso de morir a menudo desean que
se aborde su muerte, como un acto ligado al ejercicio de su autonomia. Por ello, como
ejercicio prictico de la autonomia propia cabe mencionar el acto de que una persona
redacte, para si misma, el documento de voluntades anticipadas como expresién de su
voluntad y con el deseo de que aplique lo expresado cuando ella ya no pueda decidir.
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Voluntades anticipadas: el testamento vital

Por consecuencia de la aplicacion de los principios de la bioética al sistema médico
aparecen nuevas practicas que consolidan la posibilidad de que la persona enferma o
incapacitada ejercite los derechos que le corresponden en relacién con su tratamiento
clinico.

En este contexto de aplicacién de los principios de la bioética, se extiende la prac-
tica de expresar las voluntades anticipadas a través del testamento vital. La caracteristica
mds destacable del testamento vital es el reconocimiento de un derecho que permite a la
persona definir un proyecto para la Gltima etapa de su vida en aplicacién del principio
de autonomia, entendido como «un atributo de los sujetos morales», segtin Juana Teresa
Betancor (1995).

Efectivamente, en el dmbito de la C.A.V./E.A.E.’®® y de la Comunidad Foral de
Navarra'®, de forma similar a lo que sucede en el resto del Estado'” y en la mayorfa de
los Estados occidentales, la regulacién del derecho a uno de los principios basicos de la
bioética, el derecho a la autonomia de la persona, se aborda desde el sistema sanitario.
Para ello, se toma en consideracién un corpus de legislacion relativa a esta temdtica que
tiene su precedente principal en el Convenio de Oviedo (1997/1999) para la proteccién
de los derechos humanos y la dignidad del ser humano, en lo que respecta a las aplica-
ciones de la biologfa y la medicina.

Al legislar sobre el derecho a expresar las voluntades anticipadas se pretende garan-
tizar el derecho de los ciudadanos, en relacién con las decisiones clinicas que les atafien,
a elegir libremente entre las opciones que le presente su responsable médico y a negarse
a recibir tratamiento, en ciertos casos.

Conviene matizar que, en cierta manera, el actual ordenamiento juridico acota el
alcance de las voluntades anticipadas que se pueden recoger en el testamento vital. En
efecto, el testamento vital puede incorporar la voluntad de la persona otorgante exclusi-
vamente en relacién con las cuestiones legales del actual ordenamiento juridico'”' y, por
ello, no tendrian cabida las referencias a su deseo, si asi fuera, de solicitar la aplicacién
de la eutanasia o del auxilio al suicidio en determinadas circunstancias. A pesar de ello,
ya sea como prueba de militancia activa a favor de la legalizacién de la eutanasia o en
prevision de los futuros cambios legislativos, es habitual que las personas, al redactar el
testamento vital, manifiesten el deseo de que se les aplique la eutanasia. Por lo tanto, no
se puede afirmar que el testamento vital ofrezca una cobertura completa al ejercicio del
principio de autonomia que desde la bioética se defiende con tanto énfasis.

Debido a la impredictibilidad de futuras situaciones clinicas, al objeto de redactar
un testamento vital mds eficaz, a lo largo del proceso de incorporacién del testamento
vital a determinadas sociedades, se ha actuado con cautela y respetando ciertas medidas
de seguridad. Entre varias medidas de seguridad, ].T. Betancor (1995:102) cita la «cldu-
sula de escape» del testamento vital finlandés, que matiza que «la aplicacién de cuidados
intensivos a mi persona es permisible s6lo bajo la condicién de que existan razones serias
que indiquen que este tipo de tratamiento conducird a un resultado mejor que a la mera
prolongacién de la vida». Segtn esta autora, otra medida cautelar consiste en incorporar
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al testamento vital el «historial de valores del paciente», que presenta un perfil aproxima-
do del enfermo que ayudaria a interpretar «cudl serfa su decisién en situaciones limite».
En la C.A.V/E.A.E. y en la Comunidad Foral de Navarra, actualmente se utiliza la fér-
mula de incluir en el documento la figura del o de los representantes del testador, cuya
misién consiste en transmitir, lo mds fielmente posible, los deseos del enfermo sobre el
tratamiento al final de su vida y hacerlos cumplir.

Tras estas aclaraciones, analizaremos los objetivos que guian la legislacién en torno
al testamento vital y, para ello, voy a partir de las disposiciones de la legislacion aplicable
enla C.A.V./E.A.E., —Ley 7/2002, de 12 de diciembre de las Voluntades Anticipadas en
el Ambito de la Sanidad— que, tal y como se explica en ella, «no se desvia excesivamente
de la linea ya iniciada por otras Comunidades Auténomas, y tiene en cuenta las aporta-
ciones doctrinales que estin empezando a surgir en esta materia».

De acuerdo con los motivos expuestos en dicha ley, se pretende principalmente ga-
rantizar y promover el ejercicio de la autonomia de los pacientes a la hora de manifestar
sus objetivos vitales y valores personales, asi como las instrucciones sobre su tratamien-
to, de forma que el personal sanitario respete sus indicaciones cuando el otorgante se
encuentre en una situacién que no le permita manifestar su voluntad. Para ello, el otor-
gante podrd designar uno o varios representantes, con ciertos requisitos, que serdn los
interlocutores vilidos en el trato con el personal sanitario, y podrd facultarlos para que
interpreten sus valores e instrucciones.

Asimismo, se pretende que el modelo que se utilice para expresar las voluntades
anticipadas sea lo mds amplio posible y que permita abarcar desde la manifestacién de
los objetivos vitales y valores personales, hasta instrucciones mds o menos detalladas
sobre los tratamientos que se desean o se rechazan, con la posibilidad de incluir incluso
previsiones relacionadas con el final de la vida, tales como donacién de 6rganos o del
propio cuerpo.

Por ello, se regula la formalizacién de un documento, inscribible en un registro
especifico, procurando dotarlo de las mayores garantias de autenticidad. De ahi la pre-
sencia, bien de un notario, bien del funcionario encargado del Registro de Voluntades
Anticipadas, o bien de tres testigos, a eleccion del otorgante.

Por dltimo, se procede a la creacién de un Registro de Voluntades Anticipadas'’?,
al que accederdn Gnicamente aquellos documentos cuyos otorgantes asi lo deseen, pero
que estd llamado a ser, y ya lo es en parte, un instrumento de gran utilidad para los pro-
fesionales sanitarios, pues les permite consultar o acceder a las voluntades anticipadas
cuando sea menester.

Una cuestién importante que conviene mencionar por su estrecha vinculacién con
el deseo de otorgar voluntades anticipadas es la forma de redactar dichas voluntades.
Con ello no nos referimos a los aspectos legales, sino al conocimiento de las previ-
siones médicas que se han de incluir, ya que, a la mayoria de las personas, nos resulta
dificil imaginar cudles serdn las situaciones que provocardn nuestra muerte'’”. Ante la
dificultad de prever con certeza esas situaciones, se suele recurrir a modelos genéricos
que facilitan directamente los servicios publicos de salud, en el caso de la Comunidad
Foral de Navarra o de la C.A.V./ E.A.E., y también a la colaboracién de la asociacién
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D.M.D. Incorporo una cita incluida en el testamento vital de una mujer, redactado
cuando atin se desconocen las causas de la propia muerte y no es posible anticiparlas'“.
En este modelo de otorgamiento de voluntades anticipadas se expone con vaguedad la
limitacién del tratamiento y de los cuidados médicos y familiares, pero la parte dedicada
a la explicacién de motivos aporta coherencia a la descripcién siempre parcial de estas

limitaciones. Dicha parte en el modelo se denomina Previa, y declara lo siguiente:

«Previa: Desde hace ya muchos afios he estimado y estimo que la vida en este mundo
debe incluir la capacidad de comunicar y compartir, de sentir, pensar y elegir, no pu-
diendo considerar como vélida ni de calidad suficiente aquella vida que me impida desa-
rrollar con autonomia razonable las actividades bdsicas de la vida cotidiana ni la que solo
sea expresién de una funcidn fisioldgica, por lo que serfa incompatible con mis creencias
y valores el permanecer de modo permanente, sin esperanza de retorno, e irreversible
con esa calidad de vida en grado minimo o inexistente. Si esa fuese la circunstancia de
gran dependencia en la que me encontrase en un futuro, no quisiera seguir viviendo,
por lo que desearfa me fueran aplicadas técnicas de eutanasia activa, indoloras y rdpidas.

Aun conociendo que en este momento no estd legalizada la eutanasia quiero hacer
patente mi creencia reiterada y mi deseo inequivoco y permanente».

La limitacién del esfuerzo terapéutico resulta siempre mds ficil de precisar cuando
el otorgamiento de voluntades anticipadas se produce en relacién con una situacién de
enfermedad crénica o incapacitante.

No cabe duda de que el hecho de recurrir al testamento vital, como expresién de la
voluntad personal en relacién con el modo de abordar la muerte, es el resultado de una
vida reflexiva, una decisién que se incardina en un proyecto de gestion de la vida propia
v, por ello, de gestién de la muerte propia.
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VI. ESTRATEGIAS, EXPERIENCIAS Y CONFLICTOS
EN EL CUIDADO DE LAS PERSONAS ENFERMAS
Y/O DEPENDIENTES

«E[ divdn-cama se resiste a ser desplegado. El hijo forcejea y el viejo no sabe
ayudarle, ni quiere tampoco relacionarse con semejante mdquina, tan contra-
ria a su vieja cama. La de toda su vida desde su boda: alta, maciza, domi-
nando la alcoba como una montana cuya cumbre fuese el copete de la cabecera
de castano pulido, cuyos prados los mullidos colchones, dos de lana sobre uno
de crin, como en rodo hogar que se respete. .. jRotunda, definitiva, para gozar,
parir, descansar, morir!

[-]
Al fin cede el mecanismo y el mueble se despliega casi de golpe. El hijo tiende
las sdbanas y pone una sola manta porque —advierte— hay calefaccion»'”.

En el capitulo anterior he manifestado que uno de los objetivos de este trabajo era
estudiar coémo pueden estar incidiendo en el proceso de morir y en la eutanasia las trans-
formaciones sociales y econdémicas en parte debido a los cambios demogréficos, tanto en
la esfera social y en las politicas publicas, como en el dmbito familiar.

Por ello, analizaremos cémo surge la necesidad de diferentes estrategias para cuidar
a las personas enfermas y/o dependientes, que aczualmente, necesitan cuidados mds in-
tensos y extensos que azntes. Analizaremos también cémo la prictica de estos cuidados,
realizados principalmente en el émbito de la familia, pero también en el @mbito publico,
genera tensiones importantes, tensiones que, en parte, estdn relacionadas con los cam-
bios en el estatus de las mujeres, y por la manera en que se viven las relaciones intergene-
racionales, y también intrageneracionales, en el dmbito de una misma familia, porque,
muchas veces, al hecho de recibir los cuidados y de morir en casa se le asigna un valor
simbdlico que impide, realmente, la consideracién de otras formas de convivencia que
permiten organizarse para el cuidado de las personas enfermas y dependientes a partir
de diferentes estrategias.
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El afrontamiento del cuidado de las personas enfermas y/o dependientes

En la sociedad vasca, el contexto en el que se desarrollan las estrategias y las ex-
periencias del cuidado de las personas enfermas y/o dependientes corresponde a una
estructura de poblacién que presenta una gran incidencia de la vejez, la enfermedad y la
dependencia. En este sentido, en el capitulo dedicado al estudio de los cambios sociales,
he mostrado que en la C.A.V/E.A.E., en el horizonte de 2020, aproximadamente el
25% de la poblacién tendrd més de 65 anos y que, para esa fecha, el 4% de la poblacién
serd mayor de 85 afios (Cuadro 1), lo que supone algo mds que duplicar las cifras de
2001. También he constatado que el gasto social dedicado a la vejez en 2004 ya consti-
tufa el 46,5% del gasto total en prestaciones sociales (Cuadro 3), y que en 2008, entre las
personas de de 85 afios y mds anos, el 38,1% de los hombres y el 53,2% de las mujeres
presentan problemas de salud y dependencia (Cuadro 4).

En relacién con los datos de 2008 y 2011, se constata que de las 84.106 perso-
nas dependientes mayores de 65 afios que reciben cuidados, es decir el 20,9% de la
poblacién mayor de 65 anos (Cuadro 5), tan sélo la mitad, 44.142 (Cuadro 6) recibe
prestaciones en aplicacién de la llamada Ley de Dependencia, de lo que se desprende la
enorme carga familiar que supone la prestacién de los cuidados en la dependencia.

En el Gréfico 3 se aprecia que la distribucion del gasto social per capita crece con la
edad de manera muy rdpida. Asi, mientras que a los 50 afos el gasto medio es de 500€/
ano, a los 80 anos este gasto es de 3.500€/ano. Estos datos son muy importantes pues
al relacionarlos con la esperanza de vida que las personas tienen a los 65 anos se puede
apreciar que, como media, la expectativa (2007) (Grafico 2) es que los hombres vivan
3,6 afos en discapacidad y 14,5 afios libres de discapacidad (E()5 = 18,1 afios), y las mu-
jeres vivan 5,7 anos en discapacidad y 17,2 anos libres de discapacidad (E65 = 22,9 anos)

Como consecuencia de todo ello, no cabe duda de que las instituciones publicas, y
las personas también, frente a una creciente demanda de servicios, se ven cada vez mds
involucradas en la gestién del cuidado de los enfermos y/o dependientes.

Si bien esta realidad se incluye, actualmente, entre las prioridades de intervencién
en el dmbito publico, el dmbito mds especifico en el que se ejerce el cuidado hoy en
dia es el seno de la familia. Debido a la importancia que tiene la actividad de cuidar,
en previsién de que el cuidado de las personas enfermas y/o dependientes se convierta
en un sector econémico cada vez mds importante, desde el dmbito privado se estin
promoviendo investigaciones en innovacién en torno al envejecimiento, tal y como se
desprende, por ejemplo, del proyecto de la Fundacién Matia en Donostia/San Sebastidn,
desde donde se estd impulsando la creacién de un polo que pretende convertir Gipuzkoa
en una referencia europea en investigacién y servicios para las personas mayores; porque,
como manifiesta José Antonio Aguirre Franco, director general de la Fundacién Matia,
«dar soluciones a las personas mayores genera oportunidades»'’®.

El contexto en el que se manifiesta la demanda de cuidados estd también influencia-
do por la manera en que la sociedad percibe la necesidad de establecer una determinada
manera de sentir y vivir la dependencia, de establecer lazos de solidaridad intergenera-
cional, de conciliar el cuidado a las personas dependientes con la actividad profesional,
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etc. Todas estas cuestiones generan en las personas dependientes y en sus cuidadoras
un conjunto de obligaciones, derechos, tensiones y vivencias que influyen, de manera
transversal, en las reflexiones y los comportamientos relacionados con la gestion de la de-
pendencia, la construccién del proceso de morir, la elaboracién de las representaciones
y las précticas en relacién con la eutanasia y, finalmente, el disefio del ritual funerario.

La necesidad de cuidar: identificacion de necesidades y prdcticas concretas

Es en el dmbito familiar o domiciliario donde la mayoria de las personas viven
los primeros episodios de la enfermedad y la dependencia, y donde muchas personas
constatan que, con la edad, van perdiendo autonomia en lo que respecta al cuidado per-
sonal. Esta situacién que origina la necesidad de cuidados externos impulsa actuaciones
concretas en el dmbito de la familia, pero también incita a la persona que se inicia en la
dependencia a plantearse reflexiones que a menudo establecen un hilo conductor con
la construccién del proceso propio de morir. De hecho, la pérdida de autonomia para
desarrollar las funciones bdsicas de la vida se percibe con gran preocupacién, debido
en parte al deterioro de la calidad de vida y también al trabajo que ello acarrea para las
personas queridas que asumen el cuidado.

Pérdida de autonomia: necesidad de cuidado y reflexiones frecuentes

Resulta casi imposible hablar de dependencia y eludir el papel que juegan las emo-
ciones en esta etapa. De hecho, en la realizacion del trabajo de campo he podido com-
probar que en numerosas ocasiones la pérdida de autonomia se vive con inmensa tris-
teza, como lo describe José, que es octogenario y padece desde hace poco tiempo una
hemiplejia que lo posiciona en situacién de dependencia.

José: «Es un crimen. No tienes palabras para definirlo. Vas a la cama a la noche, te cuesta
dormir, y cuando te convences que vas a dormir te despiertas de un sobresalto [...] {Es
horrible! (en tono muy triste). Quieres hacer algo, y nada, los pocos dias que te quedan
quieres aprovechar, pero cdmo. Eres incapaz de todo».

Esta vivencia no se manifiesta de la misma manera en todas las personas, pues de-
pende de la trayectoria vital que haya llevado cada una en la etapa de no-dependencia.
Por ejemplo, Carmen, que ha cuidado intensamente a sus padres durante afios, conside-
ra que su madre y su padre han afrontado la dependencia de distinta forma. Ella tiene la
sensacién de que a su madre, que nunca habfa tenido demasiado espiritu aventurero, la
dependencia no le supuso frustracion alguna.

Carmen: «Mi madre vivia encantada, ;de verdad».

Sin embargo, su padre que era un hombre muy vital siempre desed vivir con inten-
sidad y sufrié mds en la etapa de dependencia.

Carmen: «Y en el caso de mi padre, mal, porque tenia que ver con la decadencia: era un
hombre muy vitalista, le gustaba mucho la musica, mucho la vida social, le gustaba salir
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[...] y para salir necesitaba una persona que saliera con él [...] Su rebelién respecto a la
vejez, en gran medida, era por ver que se le escapaba la vida».

Pero la situacién de dependencia, ademds de las emociones que suscita en la per-
sona dependiente, genera una carga de cuidados considerable porque, en la etapa de
dependencia, las practicas diarias (el aseo, el hecho de comer, pasear, etc.) se vuelven
imposibles sin ayuda externa.

Al analizar cudles son las ayudas demandadas por las personas dependientes, en el
capitulo 2, dedicado a los cambios sociales, he comentado que, segtin Bazo (2002:57),
en el dmbito de los paises que se incluyen en el proyecto OASIS, «la provisién de asis-
tencia y apoyo no pagado a los familiares ancianos o amigos que lo necesitan, contribu-
ye a evitar su institucionalizacién o a solicitar servicios pagados». Asimismo, en dicho
proyecto se ha constatado que, en lo que respecta a las ayudas que los hijos e hijas dicen
prestar a sus padres, de las seis categorias cinco corresponden a cuidados instrumentales:
ayuda en las reparaciones de la casa o en las tareas de jardineria (24%), ayuda con el
transporte o las compras (33%), ayuda con las tareas domésticas (26%), ayuda para el
cuidado personal'”’ (7%) y asistencia econdmica (12%). Pero también se desprende que
lo que la autora denomina «apoyo emocional» es la prestacién mds generalizada porque,
en la muestra analizada en dicho proyecto internacional de investigacién, se confirma
que el 58% de las personas entrevistadas reciben este tipo de apoyo de sus hijos e hijas.

No cabe duda de que la pérdida de autonomia ocasiona una intensa necesidad de
cuidados. Asi lo percibimos en el caso de José quien, en relacién con las actividades de
todos los dias, expone:

José: «Yo solo no puedo levantarme de la cama, me caerfa. Vienen a levantarme de la
cama, me llevan a la ducha, me duchan, me afeitan, me dan la medicacién, el desayuno,
me visten y me sacan afuera a esperar al coche que viene a llevarme (para llevarlo al centro
de dia)».

En este testimonio, y también en otros, la referencia al aseo personal estd muy pre-
sente. Esto se debe, en primer lugar, a la carga de trabajo que supone el aseo y también
a que el sentimiento de tristeza por la dependencia estd relacionado, entre otras cues-
tiones, con la manera en que se tratan ciertos aspectos relativos al aseo de las personas
dependientes. La posible transgresién de la intimidad que provoca la exposicién del
cuerpo desnudo, las necesidades de higiene plantean una dificultad en la gestién de los
cuidados de las personas dependientes, pues muchas de ellas consideran que no se les
trata con el respeto debido.

Asi, en el trabajo realizado por Patxi Leturia y Nerea Etxaniz, Los derechos de las
personas mayores y la prevencion del mal trato, presentado el 18 de febrero de 2009 por el
Ararteko de la C.A.V./E.A.E., y que se remite a un marco mds amplio que el relacionado
estrictamente con los cuidados de higiene, se manifiesta:

«Entre los residentes de centros gerontolégicos y usuarios de centros de dfa: el 67%
de las personas no conoce sus derechos no dénde reclamatlos; el 10% considera que no
se le trata con respeto, amabilidad, comprensién y educaciéon, como merece; el 6% sien-
te que le tratan como a un niflo, mds que como persona mayor; y, finalmente, el 10,26%
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considera que alguna vez ha sido tratado inadecuadamente por algn trabajador, fami-
liar o voluntario»'”® (Juanma Velasco, en: Diario Vasco 19/2/2009).

Asimismo, en el mismo informe se concluye que «en relacién a las personas mayo-
res que viven en sus casas el 72% considera que vivimos en una sociedad en la que las
personas mayores son tratadas con el méximo respeto, pero el 28% considera que no».

Felipe, avalado por la experiencia de haber tratado, en calidad de médico, a muchas
personas en situacién de dependencia, al referirse al sentimiento de inutilidad y tristeza
que provoca la manera en la que se trata, a veces sin demasiada sensibilidad, a las perso-
nas dependientes, afirma:

Felipe: «Si, como indignidad; mucha gente dice: {Esta vida no es digna; soy una carga!
Hay mucha gente que te dice: jNo estoy dispuesta a que me pongan un panal! ;Yo he
sido una mujer muy coqueta, he sacado a mi familia adelante, y de ninguna manera, de
ninguna manera, no quiero! [...] Ser una carga les preocupa mucho y no lo aceptan [...]
iEs humillante! Sabemos que es necesario pero es humillante que te tengan que limpiar
el culo. Cuando ademids es la muerte lo que te espera, la gente dice: jno, no, no! [...]
iFinalizar asi mi vida, nol».

En esa misma linea, Ramén Sampedro, en sus Cartas desde el infierno, manifiesta:

«Cuando me negué a perder el pudor y la dignidad, me vi dando manotazos como
un animal que tratan de domesticar.

:Qué quiero decir con manotazos?

Un dfa mi madre me dijo: “Yo no soy la culpable”.

Cierto, pensé, resultarfa absurdo que pagasen inocentes por culpables. Dejé de dar
manotazos para evitar la locura: se podria decir que entregué mi cuerpo a los domado-

res» (Sampedro, 2005:35).

Estas reflexiones introducen la idea de que la dificultad de mantener la intimidad
del cuerpo en los niveles acostumbrados puede ser una de las causas de la pérdida de
autoestima y de la tristeza en las personas dependientes. En ese sentido, José siente que
las mujeres, tanto en casa como en el centro de dia al que acude, lo tratan como si fuera
un ser asexuado.

José: «Al principio sientes como un poco de vergiienza, pero te acostumbras enseguida.

Ya me he acostumbrado. Ademds, han sido muy respetuosas todas. Me duchan como si
fuera un nino. Con mucho respeto. Muy bien. No puedo quejarme. No tengo ninguna
quejar.

Esta manera desexualizadora e infantilizadora de tratar a las personas dependientes
la hemos percibido también en las cuidadoras. Asi, Karmele, la hija que le ha cuidado
intensamente, apenas se plantea el hecho de que antes de la hemiplejia nunca habia visto
desnudo a su padre vy, sin embargo, después la desnudez de su padre, cuando le ayuda
a hacer sus necesidades, lo asea, lo viste, etc. no le provoca ningin rubor, y reitera que
verlo desnudo «no me causa ningtin problema, jnada! No me afecta para nada».
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Parece que esta sensacién de nula afeccién que relata Karmele bien podria ser la
consecuencia de haber repetido muchas veces la préictica de asear a su padre —aprendiza-
je—, porque la experiencia de Simone de Beauvoir, por ejemplo, es bien distinta, segin
se desprende del siguiente relato/didlogo entre madre e hija:

«La kinesiterapeuta se acercé a la cama, retiré la sdbana y tomé la pierna izquierda
de mamd, que con el camisén abierto, exhibia con indiferencia su vientre arrugado,
replegado en minusculas arrugas, y su pubis calvo.

“Ya no tengo ningtin pudor”, dijo con tono de sorpresa.

“Tienes razén”, le dije. Pero me volvi de espaldas y me quedé absorta en la contem-
placién del jardin. Ver el sexo de mi madre me habia producido un shock» (Beauvoir,

2003:24-25).

Los relatos de Karmele y de Ramén Sampedro acerca de como las mujeres realizan
el aseo de los hombres son una muestra mds de que la socializacién del trabajo de asear a
hombres y mujeres recae generalmente en las mujeres, incumpliendo incluso lo esperado
de un comportamiento simétrico que, de ser vélido, supondria que el sentimiento de
verglienza se incrementarfa cuando el aseo lo realizara una persona del otro sexo, por lo
que, el aseo de los hombres bien podria correr a cargo de los propios hombres.

La idea de que, en la etapa de dependencia, la necesidad de cuidar es muy intensa
se refleja en todas las entrevistas que he mantenido y también en algunas peliculas. Por
ejemplo, en la pelicula Mar adentro, se aprecia que los cuidados que recibe Ramén, el
protagonista tetrapléjico de la historia, de casi todos los miembros de la familia, pero
principalmente de su cufiada, exigen una dedicacién pricticamente exclusiva. En lo que
respecta a las emociones de las que hemos hablado, recordamos que la situacién de de-
pendencia que sufria Ramén era una de las causas principales de su dolor.

Con esta referencia, y otras que existen en el imaginario de muchas personas, pre-
tendo enfatizar algo que podria parecer obvio y es que, en nuestra sociedad, la necesidad
de cuidar es una realidad de mucho impacto que no deberfa abordarse exclusivamente
desde el dmbito individual, de lo privado, sino que deberia tratarse desde una perspecti-
va social y colectiva, porque, en realidad, estamos hablando de un hecho social que nos
afecta a todos.

Organizarse antes de ser mayor o dependiente

Algo que puede modular la necesidad de cuidar y el alcance de las practicas de cui-
dados subsiguientes es el hecho de tomar, en la etapa de menor dependencia, decisiones
que minimicen la dependencia de una persona y el alcance de la obligacién de cuidar
que la dependencia genera en los demds. Por ello, cabe comentar cémo se organizan
determinadas personas en prevision de la situacién de dependencia que probablemente
les llegard, de forma que las estrategias de vida que adopten sean sostenibles en el ma-
yor grado posible. Pero dichas actuaciones requieren dos tipos de estrategias: una, que
considero mds ideoldgica, responde a la manera de entender y ejercer la autonomia en la
etapa de no-dependencia o de menor dependencia, y otra, que denomino mds material,
corresponde a las adecuaciones necesarias en el espacio de convivencia, por ejemplo.
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En relacién con las estrategias consideradas mds ideoldgicas, una de las cuestiones
que conviene plantear es la manera en que se disefia el modelo de convivencia para la
etapa de dependencia. Algunas personas se anticipan a esta situacién e incluso elabo-
ran un disefio en el que seleccionan y comprometen a las personas que les prestardn el
cuidado que necesiten en la etapa de dependencia'”. Este es el caso de José y su esposa
Pilar quienes, hace unos veinte afios, cuando ambos eran perfectamente auténomos, to-
maron la decisién de acordar con su hijo y su futura nuera, que cuando estos se casaran
se fueran a vivir con ellos, y para ello, modificaron las disposiciones testamentarias para
recompensar las cargas de cuidados que aceptaban con ese acuerdo. Esta estrategia, que
presenta aspectos ideoldgicos (una percepcién limitada del alcance de la autonomia, una
relativa presuncién del derecho a ser cuidado, etc.) y aspectos materiales (negociacion
del coste de los servicios, modificacién de disposiciones testamentarias, etc.), suscité
una serie de conflictos familiares en ambas parejas cuando llegd realmente la etapa de
dependencia.

Otro aspecto que incide en la manera de organizar la dependencia con antelacién
es el déficit de aprendizaje y de socializacién para ejercer la autonomia que padecen al-
gunas personas, fundamentalmente hombres, tanto en relacién con el cuidado personal,
como en relacién con la realizacién de las tareas domésticas de subsistencia (cocinar,
lavar, fregar, hacer la compra, etc.). Muestra de ello es el hecho previamente comentado
de que, segun Larranaga (2005:237), la proporcién de personas mayores de 65 afios que
viven en hogares unifamiliares es casi tres veces mayor en Gran Bretafia, Paises Bajos y
Estados Unidos que, por poner el ejemplo que ha analizado esta autora, en Eibar; donde
ademds se registra una proporcién menor de hombres (5,6%) que de mujeres (17%) que
optan por vivir solos. En consecuencia, los hombres, al quedarse viudos, reequilibran su
situacion trasladando su residencia al domicilio de alguna de las hijas. Este es el reflejo
evidente de que determinados estadios de la dependencia son, segin la terminologia
que utilizan Del Rio y Pérez Orozco (2004:7), casos de «dependientes sociales» porque,
como afirman esas autoras, son hombres que «no tienen ni la formacién para cuidarse
ni el deseo de hacerlo».

Esta idea de que algunas personas devienen en seres dependientes sociales, incluso
en la etapa de no-dependencia, es bien conocida por las personas o instituciones que
abordan el tema de la igualdad desde una perspectiva de género. Como muestra, con
motivo del vigésimo aniversario (1988-2008) de la creacién del Instituto Vasco de la
Mujer, Emakunde (uno de cuyos logros mds importantes fue que el Parlamento Vasco
aprobara la Ley 4/2005, de 18 de febrero, para la Igualdad de Mujeres y Hombres)
se rememora el hecho de que desde 1998 «se promovieron también campafas por el
cambio de roles, en los que se ensefiaba a los solteros a planchar y a coser», entre otros
aprendizajes utiles para la vida (Mitxel Ezquiaga, en: Diario Vasco 3/2/2008).

En lo que respecta a la potenciacién de la autonomia mientras sea posible mante-
nerla, cabe sefalar que la autonomia va muy ligada a la dignidad, por lo que algunas
personas, principalmente mujeres, se sienten mal cuando, al perder la capacidad de cui-
darse, perciben que dan mucho trabajo. Asi lo relata Mercedes, médica en una unidad de
cuidados paliativos, que tiene mucha experiencia en tratar con personas dependientes y
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ha elaborado reflexiones acerca de la conveniencia de adoptar decisiones en relacién con
el mantenimiento de la autonomia.

Mercedes: «;Por supuestol; eso (¢/ mantener la autonomia) es importantisimo, pero eso
depende del concepto de dignidad y de autonomia que tenemos cada persona. Hay
gente que se siente muy bien siendo dependiente, pero [...] En general, yo, lo que vivo
con los enfermos, es que el tema de la falta de autonomia disminuye muchisimo su dig-
nidad. El tener una persona para tu cuidado, para tu limpieza [...] disminuye mucho y
entristece muchisimo. Entonces, la verbalizacién de esto suele ser muy curiosa, porque
la gente dice jNo quiero darles trabajo! Eso es verdad, pero lo que realmente te importa
a ti es tener que dar ese trabajo, haber perdido tu capacidad de autocuidado».

Desde estrategias consideradas mds materiales, algunas personas, como es el caso de
Mirentxu que vivi6 la experiencia de ayudar a su tia a morir cuando ella se lo pidié y que
recuerda el proceso de morir de su madre, opinan que hay que organizarse en la fase de
no-dependencia en lo que respecta al confort y a la adecuacién de sus viviendas.

Mirentxu: «Yo creo que si, si, si. Yo, por ejemplo, cuando le tuve a mi madre aqui, tenia
bafera y tuve con mi madre problemas para meterle a la bafiera, jes que no podia ya!
Morir ella y quitar la bafera, eso ya fue [...] Vamos, enseguida lo hicimos. Yo, lo de la
banera ya lo tengo [...] Vamos, ni se me ocurre poner banera. Ahora hemos hecho obra
en casa, y si hemos puesto, pensando en las camas articuladas, hemos quitado la bafera
y hemos puesto una ducha; las puertas también mds anchas, para que pueda entrar algiin
dia, no sé, con vistas a [...] Igual, siendo mds joven, no piensas tanto, no sé».

En relacién con la idea de dependencia social se constata que se estd produciendo
un cambio considerable de una generacién a otra, un cambio que, de consolidarse, po-
dria hacer que las actitudes en la dependencia fueran distintas en el futuro. De hecho,
estas diferentes formas de ejercer la autonomia se podrian estar dando ya entre hombres
de distintas generaciones. Por ejemplo, del relato de Carmen (una profesora que se res-
ponsabilizé del cuidado de su padre y de su madre durante muchos afios) se desprende
que ella acusé estas diferencias cuando, al hablar de su padre, atribuye ciertos hdbitos de
su dependencia al hecho de haber sido un hijo muy bien servido durante toda su vida,
y lo compara con sus hijos solteros, que ejercen la profesién alejados de la tutela diaria
del domicilio familiar.

Carmen: «Mi padre sufrfa la impotencia ante la vejez [...] y la dependencia, pues como
siempre habfa estado muy servido, porque era hijo de una mujer viuda, que vivia con
su madre y con su tia, y siempre habfa sido el nifio, el hombre, y el chico, y el varén
de todos los reinos [...] Y en su casa (ya de casado y con cinco hijos), pues cuatro hijas y
solamente un chico, pues era [...]: sentado en el sillén y porque no podia atarnos con un
lacito, pero le hubiera gustado [...] Era el rey Faruk, si, si, completamente».

Y al pensar en sus hijos, prevé que en el caso de su padre y de sus hijos se producirdn
circunstancias distintas en relacién con la dependencia.

Carmen: «Si. Yo creo que en la medida en que los hombres viven solos —yo veo a mis
hijos—, ellos saben cocinar, saben lavar, saben planchar, saben salir, saben poner [...] se
saben cuidar perfectamente».
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Todas estas actitudes son fundamentales, pues determinan una cierta manera de
entender y vivir la vida y son el preludio para organizarse después en el proceso de morir,
al menos en esta etapa de dependencia. Sin embargo, esta cuestidén que parece tener sélo
repercusiones personales también tiene repercusiones sociales.

Cuidadores preferidos: feminizacién del cuidado

El proyecto OASIS citado anteriormente, en el que se analizan los datos, los com-
portamientos y las actitudes en la provisién de prestaciones sociales a personas mayores
y/o dependientes en distintos Estados, Bazo (2002:61), al definir quiénes son las cuida-
doras que las personas mayores con hijos prefieren, expone que «en el caso del Estado
espafiol las hijas son preferidas en el 60% de los casos, la pareja en una proporcion algo
menor, el 52% y los hijos en el 50%»'.

El informe del Gobierno Vasco (Gobierno Vasco, 2005:89) constata que mds del
80% de los llamados cuidados informales corren a cargo de una amplia red de mujeres
—la proteccién social invisible—, no porque ellas sean las preferidas, sino porque ademds
son objeto de discriminacién. Asimismo, como he comentado antes, ellas suelen prestar
los cuidados con una eficiencia que bien podria considerarse profesional y formal y que
representa una carga de trabajo excesiva que, en muchos casos, llega a perjudicar su

salud.

En el trabajo de campo que realizado, he apreciado que las personas dependientes
prefieren recibir los cuidados principalmente en el émbito familiar —sin incorporar a per-
sonas externas— y prioritariamente del cényuge, pero, casi siempre, también de la hija,
debido a que es frecuente que el cényuge tampoco se encuentre en buenas condiciones
de salud.

Esta declaracién de preferencia ejerce una influencia importante en la elaboracién
de las distintas estrategias en el dmbito familiar. En efecto, el hecho de que se mantenga
este criterio de prioridad da lugar a la obligacién de que los cuidados se presten en el
dmbito familiar y, ademds, contribuye a la feminizacién del trabajo de cuidar.

Asi consta en el relato de José, quien considera que el elemento de apoyo mds im-
portante es «la familia» y, dentro de la misma, opta por «la mujer, por encima de todo»,
pero, cuando se le pregunta por una segunda opcién, afirma «luego, la hija». Del testi-
monio de Karmele, su hija, se recoge esta misma impresidn, si bien ella incluye también
a su hermano como cuidador preferido de su padre, —ella se refiere a «<nosotros.

Efectivamente, en el caso de su hermano, que es relativamente joven (50 afos), se
advierte esa tendencia a acortar las distancias entre hombres y mujeres en relacién con
el trabajo de cuidar. No obstante, Karmele confiesa que ella sabe muy bien que su padre
confia en ella en lo que respecta a ciertos cuidados de confianza (la gestién en bancos, el
acompafiamiento a hospitales, el seguimiento de su proceso de enfermedad, etc.).

Karmele.: (Nosotros (se refiere a que la familia es el soporte preferido por su padre), por
supuesto, antes que una cuidadora de fuera. Hombre, querer, querer [...] la ama, eso se-
guro, la ama, y, de principio, cuando tiene alguna cosa rara lo primero es a la ama; lo que
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pasa es que la ama no puede. Ya ella le suele decir: ;Yo no puedo, no puedo!, entonces,
ya, nosotros. A la nuera, jamds»'8'.

Esta preferencia por el cdnyuge se aprecia también en Enrique, recientemente ju-
bilado, quien no desearia que, llegado el momento, lo cuidaran sus hijas, todas ellas
casadas y con hijos. Por eso, entre todas las formas de cuidado, elegiria quedarse en casa
y que lo cuidara su mujer.

Enrique: «;Quién me gustaria que me atendiese? Pues, si vive, mi mujer'®?, pues mi
mujer [...] Y si no, pues tendria que recurrir al cuidado de profesionales que, si puede
ser, en mi casa, y si no, en alguna residencia o asi».

El trabajo de cuidar y la competencia de las cuidadoras

Al describir, en el capitulo dedicado a los cambios sociales, las condiciones en que
muchas mujeres realizan el trabajo de cuidar a personas dependientes, he recogido tes-
timonios de Durdn (2001), Bazo (2002), Carrasco (2003), Del Rio y Pérez Orozco
(2004), Garcia-Calvente ez al. (2004), Larrafaga (2005), Castro er al. (2008), etc., y
también del informe del Gobierno Vasco (2005), en los que se muestra que la carga de
cuidar es excepcionalmente grande y que, por ello, entrana graves problemas para las
mujeres cuidadoras porque a menudo el trabajo se realiza en condiciones no-dignas, en
los términos que hemos descrito anteriormente.

Todos los trabajos citados describen esta misma situacién, que los organismos pu-
blicos y la poblacién en general asumen como un hecho real. Para ser precisos, por
ejemplo en el trabajo de Castro ez al. (2008), al referirse al primer y segundo punto del
Decilogo sobre cuidados a personas en situacién de dependencia elaborado en los talle-
res participativos celebrados en Getxo durante el curso 2006/2007, previamente citados
en el capitulo dedicado al cambio social, se recoge:

«El trabajo de cuidar es duro y constante en el tiempo. La vida de la persona que
cuida queda organizada totalmente en torno a la persona a cuidar por lo que cambia
por completo, y la implicacién personal es muy fuerte [...] Aunque en un primer mo-
mento se intentan repartir las nuevas responsabilidades entre todos, al final son las mu-
jeres las que suelen hacerse cargo, para lo que tienen que renunciar a su empleo, vida
social, ocio y tiempo libre. En otros casos, llevan a cabo una doble jornada» (Castro ez
al., 2008:2).

En efecto, el hecho de cuidar supone una carga y una preocupacién muy intensas,
pues este trabajo suele ejercerse en un estado emocional delicado, que puede propiciar
una cierta sublimacién del compromiso de cuidar, especialmente en las mujeres.

Asi lo sentia Luisa quien, después de haber cuidado con total dedicacién a su mari-
do y a su padre durante el proceso de morir, cuidé también a su hermano soltero que, a
pesar de tener varios hermanos, estaba solo:

Luisa: «Si, si [...] Es una satisfaccién interior. Me da, no sé [...] Es como cuando mi her-
mano: yo sentia algo muy especial cuando se murid; algo como una satisfaccién que le
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habia dado [...] Carifio o algo que, en esos momentos en que tu vida se estd terminando,
se necesita tanto».

El caso que relata Karmele nos muestra cémo se vive el cuidado de las personas
dependientes en condiciones no-dignas:

Karmele: «Yo, ahora mismo, estoy en tratamiento porque he tenido un bajén muy
fuerte, muy fuerte, y estoy en tratamiento. Si, si, porque me veo muy atada, me veo
muy atada por todas partes. Me veo atada en casa, me veo atada en la otra casa, y [...] y
digo: ;Y esto, cudnto va a durar? [...] Vacaciones, pues si, hacemos las vacaciones, pero
las normalitas, corrientes [...] Mi gran ilusién, ir a Nueva York, ifijate qué ilusion tengol,
ir a Nueva York; digo, el dia que podamos ir [...], con cachaba, le digo (« su marido), y
entonces no podremos [...] (se 74e), o sea que [...] Si, si que te ha limitado un montén de
cosas, porque [...], porque en estos momentos, me veo asi (se r/¢), me veo que he dejado
de cuidar a unos para cuidar a otros.

[...]

Me voy de vacaciones, me suelo ir, pero estoy todo el dia colgada del teléfono, o espe-
rando que suene el teléfono, y vuelco que te da el corazdn, jde dénde serd! Son unas
vacaciones [...] Para mi no son vacaciones, porque no estoy, no estoy [...] Estoy mds aqui
que alld. No suelen ser vacaciones. Si que me voy [...,] Juanjo (su marido) también las
necesita [...] Entonces, [...] le tengo a mi marido [...] los padres —el suyo, el mio—, pero
también estd él (su marido), y yo también las necesito, pero realmente [...] no sé si son
vacaciones».

Testimonios como éste que revelan cémo vive Karmele la obligacién de cuidar a
personas dependientes de su parentela son muy frecuentes. Entre otros trabajos, citaré
nuevamente el estudio realizado por Garcia-Calvente ez a/. (2004:88) cuyos datos indi-
can que las mujeres cuidadoras presentan, respecto a las no cuidadoras, un mayor riesgo
de mortalidad y una mayor propensién a la depresion, a la tristeza y al agotamiento.
El estudio de Castro ez al. (2008:10) pretende impulsar un cambio en esta situacién y
propone difundir esléganes como «dejar de cuidar para universalizar el cuidado». Casi
todos los estudios en torno a este tema reflejan una situacién limite, dificil de soportar,
en la que las mujeres cuidadoras padecen enfermedades que casi no pueden atender, ven
absolutamente cercenada cualquier posibilidad de desarrollo personal y perciben que
sus propias vida se convierten en un auténtico desastre, porque el ocio, y otras muchas
satisfacciones de la vida, quedan relegadas. Pero, ademds, esta situacion se puede agravar
en los casos de enfermedades especificas como el Alzheimer'®, por ejemplo, segtn se
recoge en la literatura especializada.

Desde una perspectiva médica, Felipe (médico entrevistado que se dedica a asistir
especificamente a las personas en el trance de morir) destaca que, ademds de la carga que
entrafa el ejercicio del cuidado (se refiere principalmente a las personas aquejadas de una
enfermedad crénica, como el Alzheimer), puede suceder que el deterioro ocasionado en
la persona cuidadora sea irreversible, que le dure toda la vida y que la pérdida de la vida
propia se convierta en un mal crénico. Por ello, el sistema médico y, mds concretamen-
te, los profesionales de cuidados paliativos, reclaman que las estrategias de cuidado se
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aborden teniendo en cuenta no solamente al enfermo, sino también a la familia en su
conjunto.

Felipe: «Duro, duro, muy duro [...] El problema de cuidar a una persona dependiente es
quedarse sin vida propia. Esto se puede sobrellevar durante un tiempo, pero no durante
afios; los enfermos con Alzheimer, que a veces exigen cuidado permanente durante dos,
cuatro, seis, diez anos, acaban con la vida de la otra persona. Habria que poner limite; es
lo que trata de hacer la medicina o la atencién sociosanitaria: a ver, el afectado es uno, y
los otros son también afectados, pero deben ser lo menos posible. Lo que no puede ser
es que el enfermo de Alzheimer y su cuidadora estén igualmente afectados, estén los dos
enfermos, uno de una manera inconsciente y la otra de una manera consciente, pero sin
una vida propia. Entonces, surgen problemas de espalda, depresién, vacio existencial, y,
cuando la persona (dependiente) muere, la cuidadora ya no se recupera jamds. Por mucho
amor que haya en la pareja, y por mucho compromiso, el cuidado deberia tener un limi-
te, que es el cuidado de uno mismo. El problema de cuidar a otro es que no te cuides».

Al describir las caracteristicas de las practicas que ejercen las cuidadoras, he expues-
to que, ademds de la fortaleza que requiere el proceso de cuidar, las cuidadoras poseen
muchos conocimiento y habilidades profesionales que no reciben el reconocimiento ni
el pago que les corresponde por desarrollar lo que Casado (2008:46) denomina el ejer-
cicio de una «relacidn asistencial».

Efectivamente, incluso cuando se cuenta con ayuda externa, la gestién de un proce-
so de dependencia —y, a veces, pueden coincidir dos o mds personas dependientes— en el
dmbito doméstico requiere unas habilidades de gestién muy especificas, pues la organi-
zacién del trabajo de las personas cuidadoras resulta una tarea dificil.

Carmen: «Habia una persona que se ocupaba de la casa (se refiere a la casa en que vivian
sus padres), que hacia el desayuno y la comida, pues casi no cenaban; luego, tenfamos
una persona por la manana que hacfa sus ocho horas, otra persona a la tarde que hacia
sus ocho horas, y una persona a la noche que hacia las ocho horas; con una persona extra
para que ellas liberaran los sdbados y domingos. Hacfan falta cuatro personas, jsi, si, cua-
tro personas mds la persona que se encargaba de la casa! [...] mds nosotras, que teniamos
que estar en la casa, porque tampoco puedes pensar que esa casa, una casa grande, se
pudiera llevar por si misma. Tenias que organizar la compra, las necesidades que tenian
ellos, los médicos, las analiticas, el oxigeno [...] También habia que sacarles a pasear».

De hecho, estos conocimientos y habilidades en el cuidado de personas depen-
dientes no requieren tnicamente la competencia de aplicar buenas practicas de salud
(administrar los firmacos, asear, cuidar de heridas, supervisar al mantenimiento de pos-
turas adecuadas en la cama o en el sillén para evitar la formacién de llagas, ayudar con
los ejercicios de gimnasia, etc.), sino que, en muchos casos, requieren mantener con la
persona dependiente un didlogo elaborado, reflexivo e inteligente respecto a los temas
que mds le interesan —informacién deportiva, politica, cultural, etc.— mientras ésta lo de-
mande. Y, cuando no es posible mantener un didlogo elaborado, reflexivo e inteligente,
la persona cuidadora debe ser capaz de interactuar con la persona dependiente acerca de
las cuestiones que mds le interesan y que, en general, se remontan a tiempos pasados y a
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sus aficiones de entonces, lo cual suele resultar costoso, porque tienden a repetir incan-
sablemente sus historias. Otra cuestién que también preocupa mucho a ciertas personas
dependientes es la relacién con el banco y la gestién de sus relaciones personales, inclu-
yendo los aspectos econémicos (cuidados de confianza).

Karmele: «Yo creo que conmigo (se refiere a que es con ella con quien su padre mantiene las
conversaciones mds inteligentes), porque José Pablo (¢/ hijo) pasa bastante de eso, también
[...] José Pablo se rie y le resta importancia a lo que el aita hace. O sea, no le valora.

[...]

Si, lo controla perfectamente, perfectamente (se refiere al control del dinero). Tiene sus
acciones [...] Lo primero que hace, en cuanto viene a la seis y media a casa, enchufa
la televisién, y al IBEX, automdticamente, a ver cémo van sus acciones, su “cartera de
inversién” [...] Le llevo todos los sibados, le compro la revista y le llevo la revista. Toda
la semana la lee de cabo a rabo, de “pé a pd”, y un dia viene y me dice: jtienes que ir al
banco, y dile a ésta (a la gestora de su cuenta) que me venda las acciones estas quel».

Manuela. «El (se refiere a Roberto, la persona que Manuela cuidd), en ningin momento
perdié la cabeza y fue licido hasta el final, entonces me dijo: pero si usted me va a los
bancos, usted viene conmigo a los médicos, usted va a la farmacia a buscarme las me-
dicinas».

Ademds, a las personas, mayoritariamente mujeres, que prestan un servicio asisten-
cial se les exige un compromiso o una solidaridad acorde con los principios de la ética
asistencial que Casado (2008:36) denomina la «microética» (porque es una ética que se
da a nivel de los individuos), incluso cuando la relacién profesional es precaria, como es
el caso habitual de mujeres que cuidan a personas dependientes sin tener siquiera cubier-
tos sus derechos como trabajadoras, incluso cuando son miembros de la propia familia.

Este es el caso de Karmele que estd cansada de cuidar a toda la parentela, pero
siente que no los puede abandonar, que no los puede defraudar. En este sentido, incluso
Manuela, que se dedica profesionalmente al cuidado, entiende que realiza un trabajo
especial.

Karmele: «Y que no les puedo abandonar, ademds, porque ellos confian en ti, ellos
confian en ti, plenamente».

Manuela: <A mi nunca me ha importado estar unas horas de mds, aunque me paguen
ocho horas, aunque por supuesto que yo trabajo por dinero, pero si yo estoy dos horas
mds, a mi nunca me ha importado, porque yo digo: jno trabajo con mdquinas, trabajo
con personasl.

Acuerdos de familia y el deseo de no ser cuidadas por las hijas

En nuestra sociedad, que combina rasgos importantes de una sociedad moderna y
tradicional, la extensién de la familia puede ampliarse hasta establecer una tupida malla
de obligaciones en las que queda atrapada la mujer cuidadora.
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Numerosos testimonios confirman que, en general, cuando en la familia del mari-
do no hay una mujer disponible, 1a nuera asume el cuidado de sus suegros, e incluso, el
cuidado de una parentela mds amplia.

Isabel: «La mujer se ocupa de su madre y de la de su marido, y claro, no es justo».

Karmele: ;Yo estoy rodeada, rodeada estoy! (marcando en la voz una situacion de angus-
tia, de agobio; una risita casi histérica). Y hay que atenderles a todos, porque mi suegro
tiene Parkinson y la tia (de su marido) es soltera, toda la vida ha vivido con ellos [...] La
madre murié, pero la tia vive y ésa tiene problemas de corazén, de cadera [...] bueno
tiene un montén de problemas, también. Son personas dependientes, también, jeh!».

El hecho de que la mujer sea la encargada de cuidar o de participar muy activamen-
te en el cuidado de la parentela politica, resulta atin mds injusto, més dificil de soportar,
porque no se percibe igual la obligacién de cuidar a la familia directa o a la politica y
porque esta préctica responde claramente a un trato discriminado en perjuicio de la
mujer respecto al hombre.

Karmele: «;Hombre!, yo pienso que mi cufiada, la hermana de Juanjo, es la que mds
involucrada estd con sus padres, con su padre y con la tia, pero yo también estoy mucho,
ieh! Hombre, los mios son mios. El otro, también, pero, pero los mios son mios, y el otro
tiene su hijo y tienen su hija, pero, bueno, también estoy mucho, jeh!».

Es frecuente que algunas personas, principalmente mujeres, manifiesten que no
desean ser cuidadas por sus hijas. En relacién con esta cuestién, uno de los puntos im-
portantes del decdlogo anteriormente citado recoge que «las personas cuidadas pueden
sentirse una carga por la dependencia que generan y por ser conscientes de que estdn
limitando la vida de su cuidadora. Muchos se sienten inttiles y se deprimen» (Castro
et al., 2008:3). Aunque no todas las personas se plantean estas reflexiones, ni lo hacen
con la misma intensidad, a esta cuestién le hemos prestado especial atencién en nuestra
investigacion.

En efecto, uno de los cambios importantes que se desprenden del testimonio de
muchas de las personas entrevistadas, principalmente mujeres, es el hecho de que no
desean ser cuidadas, de que no desean que sus hijas se encarguen de los cuidados ins-
trumentales, por el doloroso recuerdo que guardan de cuando ellas tuvieron que cuidar
a un ser querido. Esto supone un cambio relevante en lo que respecta a la reflexién y
al comportamiento en contraposicién con las formas pretéritas que eran cominmente
aceptadas por la sociedad. Este tipo de reflexién, y el cambio de actitud consecuente, es
el resultado de una manera diferente de asumir y entender el alcance de la autonomia,
el derecho/la obligacién a ser cuidado o cuidada y el respeto por la vida de los demds,
aunque se trate de los hijos o las hijas.

Karmele: «Si preocuparse de los padres, preocuparse y un minimo de preocupacién para
y

que estemos bien atendidos [...] pero no coger la responsabilidad de nuestro cuidado,

ino! No, yo no he traido los hijos para que me cuiden a mi. Mis hijos tienen que vivir

su viday.
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Esta misma opinién se aprecia en el contacto que mantuve con un grupo de treinta
y dos mujeres de las que solamente una manifest6 desear que su hija (se referia exclusi-
vamente a una de sus hijas, a pesar de que tenia otros hijos e hijas) la cuidara'®‘. El resto
no deseaba, ni crefa tener derecho a que sus hijas las cuidaran, si bien casi todas hicieron
mencién a esa parte del cuidado que hemos llamado emocional.

La literatura ha recogido en numerosas ocasiones esos mismos casos de personas
que no quieren ser una carga para las hijas pero, al mismo tiempo, reclaman acompana-
miento. A modo de ejemplo, me remito a dos obras, ya citadas.

Una es la novela de Simone de Beauvoir, Una muerte muy dulce, en la que la autora
relata que su madre, Francoise, de 78 anos, vive sola, alejada de sus dos hijas que llevan
una vida auténoma y geogréficamente distante y recibe los cuidados mds préximos de
sus vecinas —«por solidaridad entre personas», dicen ellas—, porque Frangoise deseaba
vivir asi, independiente, auténoma, a pesar de que Poupette, la otra hija, confiesa a su
hermana Simone: «Supliqué a mam4 que tomara una acompanante para la noche. Nun-
ca quiso: no soportaba la idea de tener una desconocida durmiendo en su casa».

Sin embargo, cuando ingresan a Francoise debido a una caida la embargan senti-
mientos contradictorios, pues se siente culpable de quitar tiempo a sus hijas:

«“Tu tienes qué hacer y pierdes horas aqui; jeso me fastidia!” [...] “;Pobrecitas! ;Os
he ocasionado muchos trastornos!” (83) [...] un dia nos dijo con pena: “;Qué l4stima!
iPor una vez que os tengo a las dos a mi disposicién, y estoy enferma!” (103). Y en ese
conflicto de emociones, me dijo con voz febril: “No hay que dejarme sola, estoy atin
demasiado débil. No hay que dejarme librada a las fieras” “No te volveremos a dejar”, le

dije». (Beauvoir, (2003 [1964], 114-).

La otra es el relato biogrifico de Noélle Chatelet, La Derniére Legon, en el que la
autora narra que su madre, Mme. Jospin —ya anciana pero que vive sola—, decide suici-
darse en una fecha concreta y reclama a su hija que la visite con frecuenta para que le dé
tiempo para despedirse, para organizar su muerte e incluso para anticipar el periodo de
luto de esa muerte que de hecho lo viven antes de que la muerte se produzca; y cuando
las visitas se vuelven dificiles —no es fécil vivir sin tensién esta relacién— madre e hija op-
tan por comunicarse por teléfono para infundirse mutuamente los dnimos necesarios'®.

«Plus tu as vieilli, plus le téléphone m’a été précieux, car de plus en plus, je crois, j ai
presque préféré t’entendre plutdt que te voir quand je n’arrivais pas a faire coincider ta
voix de toujours, cette éternelle voix de jeune femme, de jeune mére, avec cette vision
de toi usée»'®.

También algunos hombres manifiestan que no quieren ser cuidados por sus hijas.
En general, tanto en los hombres como en las mujeres este deseo se debe al cambio que
muchas personas quieren que se produzca en esta etapa del proceso de morir, la etapa de
la enfermedad y/o la dependencia, para que ésta se desarrolle de acuerdo con uno de los
supuestos de la muerte de buena calidad, que es el coste emocional minimo.
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Enrique: «No. A mi no me gustaria (que le cuidaran sus hijas), porque mis hijas tienen
ya, cada una, su vida familiar, profesional y tal, pues ya muy orientada, y, entonces, para
ellas, iba a ser una perturbacién grandisima.

No, no. Yo no quisiera molestar a mis hijas, pero sf que viniesen a verme, me manifesta-
sen su carifio y todo eso; eso si. Pero depender, el jorobarles la vida con mis necesidades,
€so no».

Los testimonios que recogemos a continuacién, como muestra de la elaboracién de
este deseo de no cargar sobre las hijas el propio cuidado, constatan ademds que el cambio
percibido guarda relacién con la expectativa o garantia casi nula de ser cuidados por los
hijos en el futuro y con un relativo sentimiento de mala conciencia por haber llevado a
los padres a una residencia (en los casos en los que se ha optado por esta opcién).

Mercedes: «En general, no (se refiere a la “garantia” de ser cuidada por los hijos), porque
estamos viviendo un cambio social. Igual, esto podria pasar hace afios, cuando el cuida-
do de la gente mayor se hacfa en casa, pero ahora estamos muy acostumbrados a que la
gente vaya a residencias, a centros; entonces, puede haber gente que si, pero yo no dirfa
que es algo generalizable».

Miren Josebe: «No (se refiere también a la “garantia” de ser cuidado por los hijos), porque
la vida ha cambiado. Nosotras no trabajadbamos cuando la ama estaba mal, y la hemos
podido atender, pero hoy la juventud trabaja y es que no pueden atenderte, es que no
puede ser, entonces [...] Yo no quisiera sacrificar la vida de mi hija (#i siquiera menciona
a su hijo), no quiero que se lleve toda la carga. Ademds, si nosotras a la ama la llevamos,
spor qué no me van a llevar a mi mis hijos? Tienen el mismo derecho a hacer lo que yo
hice; aparte de que no quiero, que no van a tener tiempo, ni quiero que se dediquen,
quiero que tengan su vida [...] Pues si yo lo hice con la ama, quiero que lo hagan con-
migo, y tengo que esperar que lo hagan conmigo [...], que yo lo hice, teniendo mids
tiempo».

Manuela: «Si, hay personas que me han comentado que si que les gustaria que sus hijos
harfan lo mismo que ellos han hecho con los padres (cuidarles personalmente), pero por
otro lado, hay personas que te comentan y te dicen: ;Claro!, tal y como estamos viviendo
hoy en dfa, a los hijos, que son tan independientes, no les quiero hipotecar su vida cui-
ddndonos a mi 0 a mi marido [...] Yo no quiero que mis hijos hagan lo que yo he estado
haciendo con mis padres [...] {Hay de todo! En los afios que yo llevo trabajando aqui, la
mayorfa de la gente joven sabe perfectamente que sus hijos no les van a cuidar, que les
van a meter en una residencia. Por lo menos, eso es lo que te dicen [...] Yo creo que como
lo ven un poco lejano, no te lo dicen con penan.

Carmen: «Las personas maduras deben guardar una distancia emocional que les permita
hacer aquello que marque su propio camino vital, sin grandes pesos [...] Yo no quisiera
ser un peso para mi entorno, no sé si seré lo suficientemente fuerte al final, pero [...]».

Sin embargo, a pesar del cambio que han experimentado las alternativas de convi-
vencia, todavia pervive la alternativa de mantener la convivencia en el propio domicilio
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durante el periodo de dependencia. De hecho, ésta es la estrategia por la que se inclinan
muchas personas «mientras sea posible» y en algunos casos, sigue siendo la preferida
incluso cuando «ya no es posible», cuando deja de ser una alternativa razonable. Esto lo
analizaremos mds adelante.

Prcticas en el dmbito piiblico: definiciones, recursos, procesos e identificacion
de cambios

Es importante reconocer que el hecho de cuidar presenta las caracteristicas de un
fenémeno social, y no personal. Es posible que éste sea el punto de arranque con el que,
desde el feminismo, se plantea el debate acerca del cuidado, ya que, si lo consideramos
fenémeno social, la asuncién de las obligaciones derivadas de la dependencia compete a
los poderes publicos.

Ya desde el propio titulo del trabajo de Castro ez al. (2008), No habri igualdad sin
servicios piiblicos y reparto del cuidado, estas autoras pretenden denunciar la necesidad de
incorporar a la sociedad la responsabilidad de cuidar a las personas dependientes:

«La responsabilidad respecto al sufrimiento y la dependencia debe pasar de ser un
asunto privado a ser una responsabilidad de todos y todas. Socializar el cuidado implica
reconocernos como seres dependientes de los demds y, al mismo tiempo, comprometi-
dos inexcusablemente con la atencién de las personas que lo requieren, y asumir que el
cuidado es un compromiso colectivo, responsabilidad en la que participa solidariamente
todo miembro de la sociedad. El mantenimiento de la vida, con todo lo que exige, debe
ser un objetivo prioritario social y politico» (Castro ez al., 2008:2).

En términos similares, Bazo (2002:55) manifiesta que «el progresivo envejecimien-
to de la poblacién y el niimero cada vez mayor de personas que llevan a una edad avan-
zada, lleva a la consideracién del fenémeno como un problema social».

De manera consecuente con el titulo de su trabajo, Castro ez a/. (2008) demandan
una nueva redefinicion de los conceptos bdsicos que constituyen la tarea de cuidar, en
sentido mucho mds amplio, como una tarea compartida, ademds de por los estamentos
tradicionales que se centran en la familia y en las mujeres, por otros estamentos, donde
lo institucional y lo social estén mds involucrados, para que el cuidado ideal sea, real-
mente, compartido por todo tipo de personas y servicios.

En opinién de estas autoras, que coinciden ademds con la idea de precariedad de
Del Rio y Pérez Orozco (2004), algunos de los elementos sobre los que convendria
reflexionar en este proceso de «redefinicién de la buena atencién» estdn relacionados
con ese equilibrio necesario entre las acciones de la cuidadora y las necesidades de la
persona cuidada. En suma, se pretende eliminar lo que Felipe, el médico entrevistado,
denomina el «sufrimiento evitable», para que el cuidado de las personas dependientes se
pueda abordar desde una perspectiva de sostenibilidad. Otras revisiones pertinentes que
contribuirfan a esa redefinicién de la buena atencién son: la idea de la naturalizacién
femenina del cuidado, que supone un inconveniente para las mujeres; el supuesto de
que /a casa —lo veremos mds adelante— es el mejor espacio para ser cuidado y morir; la
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diferenciacién de los trabajos entre instrumentales y emocionales; y la necesidad de re-
conocimiento social y econémico para las habilidades y los conocimientos que requiere
el trabajo de cuidar.

En el trabajo de campo realizado se muestra que, si bien a menudo los cuidados de
las persona dependientes se inician y concluyen en el 4mbito de las familias —el «<modelo
familista» (Bazo:2002)—, se estd produciendo un cambio considerable, debido a que cada
vez es mds habitual que las familias, o incluso las propias personas dependientes, opten,
por diversas razones, por recurrir a servicios externos, a los centros de dia en la primera
fase y a las residencias, mds adelante.

En general, al recurrir a los servicios externos para el cuidado de las personas ma-
yores y/o dependientes, cuando el recurso a los centros de dia ya no es suficiente, la
estrategia elegida suele ser el internamiento en una residencia publica, pues si bien exis-
ten residencias privadas, debido a su carestia y escasez no son accesibles para la mayor
parte de la poblacién. En el trabajo de campo se aprecia que la eleccidon de esta estrategia
proviene de diferentes motivaciones: ciertas personas creen que en las residencias se vive
bien, que es el lugar adecuado para vivir a partir de unas determinadas condiciones de
dependencia; otras personas se empefan sobre todo en no molestar a los demds; y, final-
mente, para otras personas, el recurso a la residencia es un mal que no han podido evitar
y lo viven con frustracién y disgusto.

El compromiso y la calidad de los servicios publicos

Al definir el contexto en el que se enmarca el coste de los servicios sociales dedica-
dos a la vejez y/o la dependencia, se constata que las instituciones se ven cada vez més
involucradas en la gestion del cuidado de las personas dependientes.

Con el incremento del ndmero de personas dependientes y la imposibilidad casi
generalizada de que la persona dependiente costee la atencién con sus propios recursos,
cada vez se tiende mds a demandar al sector publico que extienda los cuidados en la
dependencia hasta equipararlos con los que ofrece la prestacién sanitaria a toda la po-
blacién en general.

José: «Yo creo que todos tenemos un tutor que es el Estado, ;no? Pues el Estado debe
hacerse cargo. Toda la vida hemos trabajado, hemos trabajado para el Estado, para el
fomento de la Nacidn, ;no? Pues ahora ese conjunto de la Nacién, toda la sociedad, debe
contribuir a esta necesidad que nos ha tocado vivir.

Sin embargo, José, cuya apreciacién coincide con la de otros muchos observadores,
matiza el alcance universal de la prestacién gratuita de los cuidados en la dependencia
anadiendo que quien tiene recursos debe contribuir al pago de las prestaciones. Y asi
estdn actuando las instituciones publicas, que asignan ayudas prioritarias a las personas
con menos recursos. Aunque José también reconoce que, en este sentido, la picaresca es
considerable. Por eso, en relacién con el copago por las prestaciones, comenta:

José: «;Ya saben, ya, lo que tiene cada uno! En funcién de lo que cada uno tenga. Inclu-
so algunos que no tienen dinero, pero tienen bienes, pisos [...], hasta de ellos se estin
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quitando, jeh! Sacan crédito, les dan dinero [...] y eso no hacen ellos, les hace el ayunta-
miento o la institucién que les atiende».

Mediante este testimonio, José revela que conoce casos en los que las instituciones
que prestan los servicios de cuidados en la dependencia se apropian del patrimonio
inmovilizado de las personas dependientes que tienen recursos econémicos (aunque sea
en forma de no-renta y no-tesorerfa) y que conoce también la picaresca de transferir los
activos inmobiliarios por donacién —figura fiscalmente exenta de contribucién— a favor
de los hijos'.

Estos comentarios trascienden el hecho econémico en si e inciden en la manera en
que se interpreta desde la bioética el principio de justicia, y se enmarcan en la manera
de aproximar la economia a la ética por la que apuesta Amartya Sen (2008:25). Ademis,
el debate acerca del modelo de financiacién de este servicio se ve influenciado por todo
tipo de discursos que, si bien en el fondo estdn al servicio de la ideologia, encuentran
amparo en las cifras que demuestran que la evolucién de los costes sociales supone un
problema para los Estados de bienestar.

José: Yo entiendo. A lo primero tienen (se refiere a las instituciones) que apropiarse de
tus recursos. Es normal que si yo tengo a mi nombre alguna cosa, algtin bien, ellos se ha-
gan cargo de ello. A mi, eso me parece bien, porque si no, serfa un escidndalo y muchos,
verdaderamente necesitados, se quedarfan sin ayuda porque no llegarfa para todos. Me
parece, eso, vital, necesario. [...] Ahora, muchos estdn poniendo los pisos a nombre de
los hijos, para evitar eso».

Pero no todas las personas tienen las ideas tan claras, sean estas atinadas o no, y mu-
chas dudan respecto al modelo de financiacién de los cuidados en la dependencia. Esto
es un claro reflejo de la situacién de emergencia de estas cuestiones.

Karmele: Jo!, eso es mds complicado [...] No lo sé [...] Yo, la verdad, es que nunca me
lo he planteado [...] 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, estd bien que las instituciones se
metan ahi y ayuden o te echen una mano».

El comentario de Karmele sugiere reflexiones de mucho interés, pues introduce la
idea de que la prolongacién de la vida —sin garantizar su calidad y sostenibilidad— es
una préctica instaurada desde los poderes publicos (un sistema sanitario empefiado en
alargar la vida, sea cual sea la calidad de la misma), pero que produce consecuencias
personales de indole econédmica, ademds de otras posiblemente mds importantes, que
muchas personas no pueden solucionar por si mismas. De ahi ella deduce la obligacién
del sector publico de ofrecer servicios de calidad que garanticen la subsistencia de las
personas que, por vivir en el desamparo y en la pobreza, no tienen medios econémicos
suficientes para subsistir.
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Al describir la estructura de la dependencia en la C.A.V./ E.A.E., he comprobado
que del 20,9% de las personas mayores de 65 afios que son dependientes, el 62,8% reci-
be cuidados llamados informales, ya sea como tinico apoyo (46,8%) o en combinacién
con otro servicio formal (16%) (Cuadro 5).

En el Cuadro 6 del capitulo dedicado a los cambios sociales he descrito la distri-
bucién de las prestaciones que se realizan en la C.A.V./E.A.E. en fecha de febrero de
2011. En ese cuadro se puede apreciar que, del total de 44.142 prestaciones realizadas
con cargo a la Ley de Dependencia, las dreas especificas de intervencién mds frecuentes
son destinadas a la Prestacién econémica de Cuidados en el Entorno familiar (43,5%),
seguidas de la Atencién residencial (19,6%), Centros de Dia (11,4%), Teleasistencia
(11,1%) y Ayuda a Domicilio (11,0%).

Sin embargo, no debemos olvidar que estas prestaciones —principalmente la pres-
tacién econémica de cuidados en el entorno familiar— reciben una retribucién muy
pequena (510€ al mes para el mayor grado de dependencia) y que a falta de territorializa-
cién por CC.AA., a 1 de febrero de 2011 el 93,7% de las personas adscritas al Convenio
Especial de Cuidadores no Profesionales de Personas en Situacién de Dependencia en el
conjunto del Estado son mujeres.

La percepcién mds generalizada es que la calidad de los servicios ptblicos que se
prestan en el dmbito de la dependencia en las residencias y en los centros de dia todavia
es insuficiente.

Mirentxu: «;Hombre!, yo no te digo que estén mal (se refiere a centros de dia y residen-
cias); creo que todo es mejorable, pero con el tipo de vida que llevamos hoy en dia, creo
que son necesarias, pero hay que mejorarlas. [...] Yo creo que todo este tipo de cosas son
necesarias, aunque hay que mejorarlas».

Al interesarme por conocer como se valora la calidad de los servicios que se prestan
en las residencias y centros de difa, de los testimonios de algunas mujeres entrevistadas
se deduce que asocian la calidad de servicios a un plus de vocacién, de carino, de de-
dicacién —«A mi nunca me ha importado estar unas horas de mds», dird Manuela—, de
empatia, etc., que impulsa al personal laboral de las residencias a mejorar las condiciones
estrictas del trabajo que realizan. Es decir, muchas personas reclaman a los empleados
de las residencias que actden no sélo con profesionalidad, sino también con vocacién.

La idea de que al personal de las residencias se le exige mucho trabajo y dedicacién
también la comparten Isabel, Manuela y Luisa, quienes han vivido la experiencia de cui-
dar y actualmente se dedican al cuidado de personas dependientes, algunas de las cuales
viven en una residencia. Ademds, en lineas generales, también comparten la idea de que
el trabajo que realizan requiere un plus de vocacién.

Isabel: «Las residencias son necesarias, pero tendrian que dar mucho mejor servicio que
el que dan. Para empezar, habria que aumentar personal, porque las necesidades son
muy grandes y no se abarca a todas las necesidades, porque no hay medios suficientes».

Manuela: «Bueno, yo creo que una residencia perfecta no lo llegaremos a conocer nun-
ca, porque, yo pienso que hay mucha gente que viene a trabajar a la residencia sin voca-
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cién, y hace falta tener vocacién; si, si, como el que es médico, como el que es enfermera
[...] Yo llevo aqui trabajando, creo que veinte afos, entonces, yo una cosa que digo que
tenemos que tener en cuenta es que no trabajamos con mdquinas, ni con muebles, tra-
bajamos con personas que son muy mayores y que necesitan mucho carifio. Nosotras
no podemos dar el carifio de un familiar, pero si que podemos aportar un poquito, un
poquito [...] Lo que pasa es que el tiempo es tan limitado que, a veces [...] A veces el
anciano no te pide nada mds que, que le escuches, escucharle, estar cinco minutos con
él, pero lo que yo veo es que no hay tiempo, no hay tiempo. Estd todo tan cronometrado
que no hay tiempo».

Luisa. «Si. En las residencias hay poca gente vocacional; estdn por el dinero.... Yo esta-
ba cuidando (en una residencia) a una sefiora que murié conmigo [...] Alli podian estar
gritando, que ni caso [...] Ellas (las empleadas) estaban a meter las horas: A esta hora, el
desayuno; a esta hora el paquete [...], ya podria estar el paquete como podia estar, que
[...] Bueno, eso también ird mejorando, y habrd residencias de muy buena calidad».

Unai, uno de los entrevistados mds jévenes, aporta un testimonio con un enfoque
diferente, pues opina que las residencias estn bien (él se refiere a la que conocié cuando
fue a visitar, en muy pocas ocasiones por cierto, a su abuela) pero son muy deprimentes.

Unai. «§i, tengo alguna idea. Yo las conozco; conozco la que estuvo la amona, no me
acuerdo como se llama, porque solfa ir, mds o menos todos los meses, aunque le hacia
visitas muy cortas [...] Para mi, el sitio estd muy bien, es muy funcional, pero es muy
deprimente».

En este comentario se aprecia que, en relacién con los cuidados, los hombres mos-
tramos, en nuestros discursos, una tendencia clara a manifestar que nos deprime visitar
lugares donde existe la necesidad de cuidar, cuando en la préctica son las mujeres las
que realmente se deprimen, pues son ellas las que acuden a esos centros, no solamente
de visita, sino a cuidar. Esta es una téctica discursiva que utilizamos lo hombres para no
involucrarnos en el trabajo de cuidar.

Al hilo de esta reflexion y de lo deprimente que se considera la vida en una resi-
dencia, resulta conveniente plantear que la expectativa razonable de vida en la etapa de
dependencia, tanto en casa como en una residencia'® u otra fé6rmula de convivencia ele-
gida, supondrd mayormente situaciones que muchas personas consideren deprimentes.
Conviene destacar esto porque es habitual oir comentarios que tachan las residencias de
tétricas, cuando lo realmente patético es la calidad de vida en esas condiciones de falta de
autonomia o de vida carente de sentido. Ademds, esta manera de criticar indiscrimina-
damente las residencias en su conjunto, contribuyendo a la construccién de un discurso
social adverso a las mismas, se manifiesta tanto en las personas dependientes como en el
seno de las estructuras familiares, lo cual dificulta el progreso hacia ese cambio al que nos
remiten Castro et al. (2008) desde el propio titulo de su trabajo: No habri igualdad sin
servicios piiblicos y reparto del cuidado, como hemos comentado anteriormente.

Para valorar la calidad de los servicios que prestan las residencias publicas es preciso
definir qué tipo de servicios deben proporcionar. Por ello, he querido retomar la clasifi-
cacién de cuidados que hacen algunos autores, al diferenciar los cuidados «instrumenta-
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les» de los «emocionales», pues existe la creencia de que los cuidados emocionales deben
administrase en el dmbito de lo privado: en familia, entre amigos, por voluntariado, etc.

Miren Josebe: «Yo creo que (/as residencias) estdin muy bien, siempre y cuando la familia
[...] No es aparcarles, es estar, es ir [...] Es un alivio para las familias el llevarles, pero
bueno, siempre que sepas que estdn ah{ y que te necesitan también, aunque no sea més
que darles un beso, estar un rato y que te necesitan».

Pero como el limite entre los cuidados instrumentales y emocionales no es siempre
nitido, uno de los motivos de queja mds frecuentes en relacion con los cuidados dispen-
sados por el sistema publico es que se sustituye con demasiada frecuencia a la persona
cuidadora. Esto, que se debe en parte a una estructura de empleo muy precaria, origina
una sensacién de provisionalidad, también de precariedad, en la persona cuidada que, a
causa de los cambios de personal, no llega a conocer a sus cuidadoras. Por eso, las protes-
tas al respecto, mds que dirigirse a las personas cuidadoras, se dirigen a la organizacién
del centro.

José. «A mi me han tocado muy buenas asistentas; ahora lo que me extrafa es cémo
pueden ser tan ligeros en esto (se refiere a la organizacion de los servicios piiblicos). Por lo
menos, el tiempo que llevo yo aqui, ya me han mandado, lo menos, 17 o 20 asistentas.
17 0 20 mujeres que he tenido yo a las mafanas, sin saber quién viene a levantarte de
la cama y al bano».

La percepcion de un déficit en la calidad de los servicios prestados en las residen-
cias y en los centros de dia'®, asi como el discurso social que en parte hace invisibles
las residencias, por cuanto estdn impulsando un mayor grado de atencién domiciliaria,
hacen que ciertas personas que en principio estarfan predispuestas a institucionalizar a
sus seres queridos, opten por cuidarlos recurriendo a otras alternativas, pues tienen gra-
badas en sus mentes representaciones de las residencias que las bloquean para adoptar las
alternativas de institucionalizacién. Asi lo cuenta Carmen, quien cuidé a sus padres en
la casa de estos tltimos, aunque con mucha ayuda externa. En su testimonio también se
percibe un cambio y una mejora de los servicios, tanto publicos como privados, aunque
ella pensé mds en los servicios privados, porque consideraba que la calidad y la oferta de
publicos, cuando ella los necesitd, era insuficiente.

Carmen: «Si, bueno [...] Fue lo que fue; creo que también fue fruto de unas circuns-
tancias. Mi madre era muy mayor, muy mayor hace mucho tiempo, y yo creo que tenia
la representacién de un sitio de ancianos como un loquero o como un orfanato, como
un sitio sddico, frio, etc. No tenfa capacidad para pensar en que [...] Ademds, te diré
que en aquél momento, —estamos hablando de hace ocho o diez afios—, tampoco habia
mucha oferta. [...] Pero, hoy en dia, creo que hay sitios con un minimo de bienestar en
la medida en que ellos, también, guarden sus capacidades».

Desamparo, pobreza y deseo de morir

En el marco del debate en torno al compromiso del sector publico, cabe sehalar que
por ahora la influencia del sector publico se centra prioritariamente en los estratos de
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poblacién mds pobres. Por ello, pobreza y prestaciones sociales constituyen un binomio
inseparable.

En los testimonios de algunas personas entrevistadas se percibe que se establece una
relacion directa entre la situacién de pobreza en la que se vive la dependencia y el deseo
de morir y, en consecuencia, la demanda de la eutanasia.

Enrique: «O sea, que si él se encuentra en un estado de enfermedad, que no puede él
disponer de su vida, que ya no encuentra atractivos en la vida, y encima estd mal cui-
dado, pues posiblemente, si ya ve que eso no es reversible, pues, que le pueda pedir a
alguien que le ayude a morir. Pues, posiblemente si, cuando ya su vida no sirva [...] Si
ademds estd desesperado, y ya no tiene ganas de vivir, comparado con el otro, que estd
bien atendido, que tiene incluso sus satisfacciones en trato, en carifio, en entretenimien-
to, la cabeza todavia le funciona y puede estar distraido y estar a gusto, o leer, o ver la
televisién, o tener ciertas satisfacciones por lo menos, no [...] A esto, comparado con
otro que esté en un tugurio, mal cuidado, que su vida sea un desastre y que [...] Pues
légicamente hay mucha diferencia, y posiblemente, ahi s{ que hubiera la posibilidad de
pedir la eutanasia, ;no?».

Sin embargo, esta asociacién entre la falta de cuidados adecuados y el deseo de
morir, en el caso de Enrique, no da lugar a una propuesta para facilitar la eutanasia, ni
mucho menos, sino que sirve para invocar el derecho a que los servicios sociales atiendan
bien a esas personas.

Enrique: «;Pero, vamos!, antes que eso (i posibilidad de solicitar la eutanasia) yo pediria
que le atendiesen bien [...] Que socialmente le atendiesen bien, jantes de eso! [...] Oiga,
yo tengo derecho a que me atiendan bien. Pero si no le atienden bien, jvete a saber!,
porque estd en un pais y tal, o por lo que sea.

Luisa nos transmite una idea similar acerca del deseo de desistir de la vida cuando
una persona estd viviendo una situacién dramdtica, asociada tanto a la idea de cansancio
y tristeza, como a la penuria econdmica, estrictamente.

Luisa: «Si, yo creo que si. Una persona, sin estar enferma, cuando estd viviendo una
situacién muy dura, muy desagradable [...] Yo he deseado muchas veces ir a la cama y no
despertar, jeh! Hombre, claro, si estds bien cuidado es una satisfaccién, pero si estds mal
cuidado lo tinico que quieres es morirte. ;Para qué quieres vivir, encima mal cuidado?
iDigo yo! {Eso tiene que influir muchisimol».

Sin embargo, el testimonio del médico entrevistado también nos acerca a quienes
se aferran a la vida en condiciones muy adversas. Felipe, si bien reconoce la influencia
sustantiva de la falta de medios en dichos casos, no considera que esta circunstancia sea
el desencadenante del deseo de desistir de la vida.

Felipe: «En general, la gente se aferra a la vida en cualquier circunstancia. Claro que
mi experiencia no es representativa, pero ;quién es capaz de moverse, de conseguir un
teléfono por Internet, etc.? Pues gente con ciertos medios, gente, por lo menos, de clase
media. [...] Qué duda cabe que disponer de ciertos medios econémicos facilitan mucho
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los cuidados en caso de dependencia; ahora, en el caso de una enfermedad rdpida, o
relativamente rdpida, como el cdncer, cuando empiezan las cosas a ir mal, el sistema
sanitario publico, el que tenemos, que es un privilegio para todos los ciudadanos, no
influye tanto. Si el proceso es corto, se lleva bien, pero, si el proceso es largo, los medios
marcan la diferencia».

En este comentario, Felipe hace hincapié en la diferencia que marcan los recursos
econémicos en funcién de que los procesos de enfermedad y/o dependencia sean largos
o cortos. Reconoce que la penuria econdmica en procesos largos hace mds mella que en
los procesos de cortos, para los que el sistema sanitario pablico garantiza una cobertura
universal.

Todos estos testimonios refuerzan la idea de que es necesario insistir en la mejora de
los servicios de asistencia en la dependencia a través de la oferta cualificada de plazas en
centros de dia y residencias.

Tensiones y conflictos en el 4mbito familiar

En el contexto descrito, y debido a la carga que supone el trabajo de cuidar, la de-
pendencia puede trastocar el sistema de relaciones familiares e imponer con frecuencia la
necesidad de negociar y acordar formas de colaboracién para el cuidado de las personas
dependientes. Esta situacién tiende a tensionar las relaciones familiares, intergeneracio-
nales e intrageneracionales, y exige replantear la manera en que se asumen las decisiones
en el dmbito familiar. Parafraseando lo que Douglass (2003 [1970]) formulaba en re-
lacién con el ritual funerario en la sociedad rural de los afos 1960, podria decirse que
ahora, en la poblacién pricticamente urbana de la sociedad vasca, la situacién dedepen-
dencia de un miembro de la familia reactiva las relaciones familiares y establece pautas
de funcionamiento y de asuncién del trabajo de cuidar, segtin normas acordadas en una
especie de convenio familiar que establece el alcance de los cuidados que debe dispensar
cada miembro de la familia, modificando situaciones anteriores e, incluso, activando
disposiciones econémicas y testamentarias.

Con frecuencia estas tensiones se producen por consecuencia de la colision entre los
deseos y los miedos de las personas mayores, tal como expuso Durdn en la conferencia
que dio en el Hospital de Galdakao el 21/1/2008:

«A los mayores de 65 afios les asusta mucho mds la soledad y la dependencia que
la muerte», pero a la hora de demandar y recibir cuidados «nadie tiene derecho a im-
poner situaciones tremendas de dolor a los familiares» (Elena Sierra, en: Diario Vasco
22/1/2008).

Patxi Leturia, antiguo director de Fundacién Matia, estima que, debido a las tensio-
nes que surgen en el dmbito familiar, «el 5% de los mayores sufre algtin tipo de maltrato
y que hay mds riesgo de maltrato a mayores en el hogar» (Juanma Velasco, en: Diario

Vasco 19/2/2009).
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Tensiones producidas por los cambios en la estructura social

Una de las causas principales de conflicto es la asignacién del trabajo de cuidar a
las mujeres, lo que contribuye a mantener, en el seno de las familias y de la sociedad en
general, una situacién de reparto injusto del trabajo de reproduccién y de asistencia a
las personas dependientes. Ademds, los conflictos surgen por las tensiones que se pro-
duce, en el seno de las familias y en el dmbito publico, el hecho de que las estrategias de
cuidado no se adapten al nuevo estatus de las mujeres, que se caracteriza por ejercer una
profesién remunerada fuera del hogar, por desarrollar un proyecto laboral, por interve-
nir més en el dmbito publico, por controlar la natalidad, por exigir un reparto igualitario
del trabajo de cuidar entre hombres y mujeres, etc. Es decir, esta situacidn se produce
porque no se han sustituido las prdcticas tradicionales en aplicacién del derecho de jus-
ticia que reivindica la no-discriminacién por cuestiones de género.

A este respecto, resulta de interés comprobar que algunos hombres perciben este
cambio:

Enrique: «Si, si. La sociedad estd cambiando, jpuf!, muchisimo en eso, jclaro! El hecho
de que las mujeres en la sociedad tengan un papel ya muy equivalente al del hombre,
o cada vez mids, pues eso hace también que pierdan esos otros valores de atencién que
tenfan hasta ahora: de dedicar y de condicionar su propia vida a la vida de un enfermo
y todas esas cosas. Eso, cada vez es ya més dificil de encontrar».

Este testimonio de Enrique apunta cuestiones muy interesantes. En sus palabras
se aprecia una afioranza del pasado, debido al «hecho de que las mujeres en la sociedad
tengan un papel ya muy equivalente al del hombre, o cada vez mds», a que se pierdan
aquellos valores que las inducian a dedicar y condicionar su propia vida al cuidado de los
enfermos y se percibe también la idea de que este cambio se perfila de manera pausada:
«Pero no sé si nosotros vamos a llegar a ver eso», pronostica Enrique a sus 65 anos.

Este es en realidad el punto de partida de la discriminacién de las mujeres en lo que
respecta al cuidado, porque se parte del reconocimiento en las mujeres de una naturaleza
especial para cuidar, que los hombres, segtin Enrique, «todavia no tenemos».

Esto se debe en parte a la supuesta naturalizacién femenina del trabajo de cuidar.

Pero Esteban (2006) apunta que no hay nada natural en el trabajo de cuidar, que la
naturalizacién femenina del trabajo de cuidar no es legitima ni inherente a las personas,
sino que obedece a formas concretas de mantener relaciones de poder y dominacion, que
algunos pretenden atribuir a caracteristicas del cuerpo y de la biologia.

«Cuando hablamos de naturalizacién nos referimos a una percepcién absolutamente
esencialista y biologicista del cuerpo humano, sobre todo de ciertos cuerpos humanos,
que afecta a distintos colectivos (mujeres, negros, homosexuales...), y que lleva implicita
su marginacién social por razones bioldgicas y anula toda posibilidad de cambio. En el
caso concreto de las mujeres supone teorizar, por ejemplo, que la responsabilizacién de
las mujeres respecto al cuidado de las criaturas o enfermos, una divisién sexual del tra-
bajo que restringe la igualdad de oportunidades entre hombres y mujeres, se explica por
una biologfa y una psicologfa diferencial que, en dltimo extremo, se relaciona siempre
con la capacidad reproductiva femenina.

213



[...]

Se constituye asi un nuevo sistema de poder y dominacién inscrito en el cuerpo y
la biologfa: el biopoder, concepto acufiado por Michel Foucault® para poner de mani-
fiesto que el poder no sélo lo ejerce el monarca o el gobierno sino también los discursos
expertos que las diversas ciencias vienen desarrollando desde la modernidad; un poder
que es experto y productivo a la vez, puesto que actda a través de establecer normas de
comportamiento. En este contexto, la naturalizacién, que sigue estando en pleno auge,
funciona como un subterfugio ideoldgico totalmente idéneo para resolver las contradic-
ciones surgidas en las sociedades de clases, puesto que intenta aunar la igualdad teérica
de oportunidades con las diferencias socio-econémicas y las discriminaciones reales»

(Esteban, 2006:11).

Se estdn produciendo cambios respecto al estatus de las mujeres, que muchas perso-
nas, casi todas las mujeres y muchos hombres, perciben ya como evidentes. Sin embargo,
serfa ilusorio suponer que se ha alcanzado la equiparacién de derechos y responsabilida-
des en el reparto del trabajo de reproduccién. En el informe de Emakunde (2009), Cifras
sobre la situacion de las mujeres y los hombres en Euskadi 2007, se ofrecen algunos datos
esclarecedores acerca de esta cuestién en la C.A.V./ EA.E.

En primer lugar se constata que, a pesar de que el nivel de instruccién de las mu-
jeres es superior al de los hombres en muchos sectores, la estabilidad en el empleo y los
salarios son inferiores para las mujeres. A continuacién se incluyen algunos comentarios
y porcentajes que avalan esta afirmacién:

e «La proporcién de mujeres es claramente superior en los estudios universitarios
(54,3%)» (Emakunde, 2009:8).

o «El porcentaje de mujeres de 20 a 24 anos que han superado los Estudios Se-
cundarios es 86,4% (los porcentajes de los hombres son menores)», superando
ligeramente a Francia y en gran medida (68%) a Espafa (Emakunde, 2009:10).

Sin embargo,

e «La estabilidad laboral de las mujeres es menor, y mientras el 80% de los ocupa-
dos gozan de un contrato de trabajo indefinido, solamente el 60% de las mujeres
ocupadas lo tienen; el 28% de las mujeres ocupadas tiene una jornada parcial y
solamente sucede esto en el 4,2% de los ocupados» (Emakunde, 2009:15).

e En la ensefianza, «a medida que ascendemos en el nivel educativo, la propor-
cién de mujeres disminuye progresivamente». En educacién infantil el 89% de
los docentes son mujeres; en educacién universitaria, solamente el 35,80% son
mujeres (Emakunde, 2009:13).

o «Las diferencias en la dedicacidn al trabajo reproductivo y productivo afectan a
la independencia econémica de las personas. Asi, la temporalidad, la parcialidad
de la jornada, la dedicacién al sector servicios, la situacién profesional dentro
del mercado hace que teniendo en cuenta las rentas salariales de las personas
ocupadas por sexo los hombres ingresen un 40% mds que las mujeres. Mientras
que la renta salarial media anual de los ocupados es de 23.859 euros, el de las
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ocupadas es de 16.833 euros. En todas las profesiones los ingresos del trabajo
de los ocupados es son superiores a los de las ocupadas» (Emakunde, 2009:17).

e Por consecuencia de estas diferencias, en relacién con cémo perciben su situa-
cién econémica, «el 61,5% de los hombres encuestados sefalan que tienen una
situacién confortable mientras esta afirmacién sélo lo hacen el 42% de las mu-
jeres. Asi mismo, en el otro extremo, es decir, entre las personas que son pobres
o miés bien pobres suponen en el caso de las encuestadas un 6,2% mientras en
el caso de los hombres constituyen un 2,3%. Como consecuencia de esta femi-
nizacién de la pobreza, el 24,6% de los hogares encabezados por mujeres han
recurrido a servicios sociales en los tres Gltimos afios, mientras que en el caso
de hogares encabezados por hombres, la cifra ha sido del 11,8%» (Emakunde,
2009:18).

En segundo lugar se destaca que, a pesar del trabajo remunerado que realizan las
mujeres fuera de casa, el trabajo reproductivo que realizan es muy superior al que asu-
men los hombres y esta situacién genera la siguiente relacién causa-efecto:

e Cuidan, porque ganan menos, debido a que el trabajo que realizan las mujeres
estd peor retribuido, es mds precario, etc. que el de los hombres y, por tanto,
resulta mds fécil prescindir de su salario; o

e Ganan menos porque estdn discriminadas desde el punto de vista social, laboral
y salarial; por lo tanto, ellas sufren la injusticia de realizar casi la totalidad de los
trabajos de reproduccidn, lo cual, en nuestra opinién, les impide desarrollar su
proyecto laboral.

Veamos algunas ideas relacionadas con esta cuestion:

e El 70% del trabajo reproductivo recae en las mujeres. «Esta asuncién de las
tareas de reproduccién no se explica Ginicamente por la mayor dedicacién de los
hombres al trabajo productivo dado que las diferencias en el tiempo de dedica-
cién a estas tareas (de reproduccién) se producen tanto en dias laborables como
en domingos y festivos» (Emakunde, 2009:14).

En consecuencia:

e «La incorporacién de las mujeres al mercado laboral y la conciliacién de la vida
laboral y familiar no estin produciendo como resultado un reparto mds equi-
tativo del trabajo reproductivo en Euskadi. Esto afecta a la ralentizacion del
incremento de actividad productiva de las mujeres. Desde 1985 hasta el 2007
muestra un incremento gradual de la participacién de las mujeres en el mercado
laboral, pasando de un 32% a casi el 45% en la actualidad [...] Sin embargo, la
situacién de las mujeres en el mercado laboral sigue siendo mds precaria que la
de los hombres» (Emakunde, 2009:14).

e Las mujeres inmigrantes, principalmente las latinoamericanas, se incorporan al
precario trabajo de cuidar, ya que «si bien la distribucién por sexos de la pobla-
cién emigrante es bastante equilibrada, en la poblacién emigrante proveniente
de Latinoamérica el 60% son mujeres» (Emakunde, 2009:5) que, segun supo-
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nemos nosotros, ejercen frecuentemente el trabajo de cuidar a personas ancianas
y/o dependientes, como se puede apreciar al pasear por las ciudades.

Y, finalmente, nuestra propia perspectiva de observadores participantes en los
casos que hemos tratado directamente, nos ha llevado a la conclusién de que,
como efecto de este trato discriminado, las mujeres tienen sus hijos o hijas a
edades mds maduras: «La edad media a la maternidad 32,3 anos- de las mujeres
vascas en la actualidad es la mds elevada dentro del contexto europeo» (Emakun-
de, 2009:7). Al mismo tiempo, la tasa de natalidad es relativamente baja: «tasa
de 9,5 nacimientos por cada 1.000 habitantes (11,2 en el Estado espafol y 12,6
en el Estado francés) es bastante baja puesto que sélo supera a las de Austria,
Eslovenia, Lituania y Alemania. En suma, a pesar de su progresiva recuperacién
la tasa de natalidad en la C.A.V./E.A.E. sigue estando en un umbral muy redu-
cido» (Emakunde, 2009:6).

En relacién a otros cambios en la estructura familiar, por ejemplo, Enrique los per-
cibe de la siguiente manera:

Enrique: «Yo creo que, cada vez mds, la sociedad va disgregando las familias; o sea, asi
como antes las familias tendfan a vivir juntas durante mucho tiempo, toda la vida, y
vivian los abuelos, los padres, los hijos [...], y aunque te fueras de casa segufa habiendo
esa convivencia, esas reuniones y tal [...] Yo creo que cada vez la familia se va disgregando
mds. Los hijos se van de casa y no se quedan en los alrededores, sino que ya se van inclu-
so a paises diferentes, se forman ya unidades familiares de menos individuos, incluso ya,
llegando a que las unidades unipersonales son cada vez en proporcién mayor. Entonces,
en cuanto a esa obligacion de la atencién por parte de la familia, pues yo creo que se va
perdiendo esa obligacién. Yo creo que ya no se siente esa misma obligacién ahora que la
que sentfamos nosotros respecto a nuestros padres, o respecto a nuestros abuelos, o [...]
Cada vez, yo creo que eso va siendo menor.

[...]

Eso, por un lado, y por el otro lado porque cada persona estd ya mds metida en su vida,
en sus ocupaciones, en preocupaciones profesionales y sociales y todo eso [...] y existen
mejores atenciones, por parte de la sociedad, en cuanto a residencias, en cuanto a hospi-
tales, a todas estas cosas que van paliando esa falta de atencién por parte de la familia».

Segtin Enrique, esta situacién, que afecta a la manera en que se prestan los cuidados
a las personas dependientes, es consecuencia de los cambios que se estdn produciendo en
las familias, tanto por la desaparicién de las familias extensas y la aparicién de familias
muy reducidas —las monoparentales entre ellas—, como por la dispersién territorial de
los miembros de la familia, principalmente los hijos y las hijas. Ademds, puntualiza que
esta disgregacion de la familia y una vida con preocupaciones profesionales y sociales,
podrian influir en que las personas sintamos una menor obligacién de cuidar, méxime
en un contexto en el que el sector ptblico estd ampliando la posibilidad de estrategias
de cuidados que mitigan la necesidad de cuidar exclusivamente en el dmbito familiar.

En el trabajo de campo realizado se aprecian multiples testimonios similares, uno
de ellos, el de Juanjo (el joven que a los dieciocho afios sufrié un accidente que le dejé
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parapléjico), quien reconoce que «las mujeres son gente mds carifiosa [...]» y que «los
hombres somos un poco egoistas para cuidar». Esta reflexién de Juanjo da pie a pensar
que esa pretendida naturalizacion es, en realidad, (en sentido muy similar al sefalado
por Esteban (2006)) una estrategia que se desarrolla desde el poder. De manera similar
lo describe Bourdieu (1977) al analizar «las pricticas de poder “ocultas” presentes en
actividades que no parecen claramente vinculadas con el control y la dominacién pero
tienen ese efecto» (Bourdieu, 1977, en: Bruce Kapferer, 2001:491). De todo ello, se de-
duce que el poderoso —los hombres en este caso— impone al dominado —las mujeres— el
discurso mds adecuado para que la dominacién persista, es decir, para que las mujeres
sigan cuidando, segtin predice la teoria de la «indefensién aprendida».

Por consecuencia del cambio social y del nuevo estatus de las mujeres, en contra de
la préctica de abandonar el trabajo remunerado fuera del hogar para cuidar a las personas
dependientes, que antes era tan habitual, actualmente se estdn experimentando cambios
significativos y la sociedad se estd adaptando a otras estrategias de cuidados, de forma
que el ejercicio de la profesién por parte de las cuidadoras resulta compatible con el tra-
bajo de cuidar, aunque esto se haga a menudo a costa de duplicar la jornada.

Isabel: <A mi me gustaria pensar que no (gue no es necesario abandonar el trabajo profesio-
nal). Pedir eso a una persona es tremendo, no deberia de ser asi. Yo no conozco a nadie
que haya dejado su trabajo para cuidar a su padre o a su madre».

Mirentxu: «Yo creo que el papel de la mujer ha pasado de estar en casa a salir a trabajar,
pero, a pesar de salir a trabajar, yo creo que se carga con todo [...] Yo creo que tiene doble
trabajo, porque trabaja fuera pero carga con lo de casa, también. Carga con lo de casa,
carga con los ninos y, muchas veces también, con las persona mayores. Los hombres [...]
pues si, intentardn ayudar de alguna forma, pero [...] No digo que sea general, jeh, ojol,
porque yo en casa, con mi compafiero, en ese aspecto no tengo ningin problema. Pero
por lo que veo en general, yo creo que la mujer es la que tiene que apechugar en todos
los aspectos, y es a la que le toca arrimar el hombro en todo».

El compromiso de cuidar en los hombres

Al analizar los cambios provocados en parte por la prolongacién de la esperanza
de vida y otras variables demogréficas, he citado, entre otras muchas autoras, a Del
Rio y Pérez Orozco (2004:20), quienes manifestaban que el cambio ocasionado por el
envejecimiento de la poblacién afectaba de manera tan radical a la estructura social que
resultaba necesario adecuar las estrategias politicas desde un enfoque feminista, y que los
hombres, como colectivo, asumieran una redistribucién por género de los trabajos de
cuidar que fuera mds justa.

Al reiterar que la carga del trabajo de cuidar recae casi siempre en las mujeres no de-
searfa dar la impresién de que no percibo los cambios importantes que se estdn operando
en el comportamiento de algunos hombres en lo que respecta al cuidado de las personas
dependientes, pero conviene recordar que mientras en las mujeres recae la obligacion
social de cuidar, los hombres disfrutan del derecho tanto a cuidar como a no cuidar (Del
Rio y Pérez Orozco, 2004:14).
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En general, los hombres, cuando cuidamos, cuidamos al cényuge, o bien cuidamos
cuando no hay ninguna mujer que lo haga y la coyuntura profesional nos es favorable.

En este trabajo he conocido casos de hombres que han asumido el compromiso
de cuidar con total y absoluta dedicacién. Me refiero, en concreto, a dos hombres que
militan en la Asociacién de Enfermos de Alzheimer y que abandonaron sus trabajos
para cuidar, en un caso a su padre y a su madre y, en el otro, a la esposa, hasta que les
sobrevino la muerte.

Sin embargo, los hombres que abandonan su profesion lo hacen cuando existe la
posibilidad de empalmar el cese de la actividad laboral con una prejubilacién y, en ge-
neral, cuando esto sucede, su actuacién estd mds vinculada a situaciones de dependencia
del cédnyuge, mds que de los padres.

También se constata que muchas mujeres mayores —candidatas préximas a recibir
cuidados de dependencia— se sienten aterradas por el sélo pensar que sus hijos varones
pudieran asearlas, y este hecho es causa de conflictos entre hermanas y hermanos.

Resulta fundamental destacar esta actitud en ocasiones contradictoria de las propias
mujeres, porque es una manera generalizada de argiir y actuar en contra de los intereses
propios o, por lo menos del colectivo de mujeres que creen defender, al mismo tiempo
que reniegan de sus maridos, hijos y yernos porque no asumen las responsabilidades de
cuidar.

También se percibe la incorporacion de los hombres al trabajo de cuidar en el hecho
de que en las calles, tomadas como unidad de observacién, cada vez resulta més frecuen-
te ver hombres paseando a otros hombres, generalmente dependientes. Se aprecia, ade-
mds, que en muchos casos esos hombres cuidadores son, o pueden ser, miembros de la
familia, generalmente los hijos, pero también se percibe que a menudo los hombres cui-
dadores son trabajadores inmigrantes, generalmente latinos. Asimismo, se advierte que,
en ciertos casos, los paseadores son hombres jévenes que ya han incorporado el cuidado
de las personas dependientes al catalogo de trabajos que pueden realizar, rompiendo con
la carga exclusiva de las mujeres al cuidado de las personas dependientes. Sin embargo,
los hombres que ejercen el trabajo de cuidar a personas mayores y/o dependientes lo
hacen de modo mds provisional y temporal a como lo hacen las mujeres.

Carmen: «Yo creo que si; yo creo que si y espero que si; hoy en dfa, de hecho, ves a
chicos jovenes que sacan a pasear a sefiores, y les sacan con mucho carifio [...] Son estu-
diantes que hacen ese trabajo, pero que antes no lo harfan».

Y Lorea expresa su deseo de que llegue la distribucién equitativa de las cargas de
cuidar.

Lorea: «Yo creo que en este momento cuidamos mds las mujeres, pero llegard un mo-
mento en que no serd asi, porque nosotras trabajamos todas, y el tiempo que tengamos
para cuidar serd el mismo en unos y otros. Siempre habr4 hijos mds voluntariosos o hijas
mids voluntariosas, depende de la familia que toque, o de la relacién con tus padres».

En general, la incorporacién de los hombres al trabajo de cuidar estd avanzando,
pero a ritmo lento, y si bien los hombres suelen colaborar y ayudar cuando se les pide
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—como hemos visto—, no suelen responsabilizarse del cuidado (Castro ez al., 2008:3). En
mi experiencia de campo, a excepcidn del caso que cita Jon, el més joven de los entrevis-
tados, quien relata que su abuelo fue el cuidador casi exclusivo de su abuela, las mujeres
han sido, casi en exclusiva, las que han asumido el cuidado y no cabe duda de que esto
es una fuente importante de tensiones y conflictos.

Relaciones inter/intrageneracionales: solidaridades y conflictos

No quisiera dar la impresién de que el trabajo de cuidar es siempre causa de con-
flicto, pues en muchas ocasiones los intercambios de trabajos y afectos que se dan entre
personas de distintas generaciones son satisfactorios para ambas partes. Esto tltimo se
puede extender a las relaciones intrageneracionales, es decir, a las relaciones de inter-
cambio entre cényuges y a las contribuciones de los hermanos al cuidado de sus padres
que a veces fomentan un mayor hermanamiento y refuerzan las relaciones fraternas. Sin
embargo, en otras muchas ocasiones, la manera en que se viven las relaciones intergene-
racionales y las relaciones horizontales son fuentes frecuentes de conflicto.

La dependencia, causa de trastornos psicosociales

En el marco tan exigente y riguroso que impone la necesidad de cuidar en un de-
terminado contexto social, los miembros de las familias padecen trastornos psicoldgicos
(ansiedad, estrés, depresion, etc.) que pueden afectar tanto a la persona cuidada como a
la cuidadora. De ahi, que estos trastornos se denominen psicosociales.

En el transcurso de la etapa de la enfermedad y/o dependencia, tanto la persona
cuidadora como la cuidada sufren tensiones tan intensas que transforman sus propios
rasgos o caracteristicas de personalidad. El pesar que produce la pérdida de autonomia es
tan profundo que llega a hacer que algunas personas se comporten de manera diferente,
en general mds exigente, incluso tirdnica, hasta el punto de convertirlas en irreconocibles
para sus cuidadoras.

Esta situacion se percibe en la relacién de José y Karmele, padre e hija, cuando
Karmele manifiesta que su padre, que ha sido siempre muy reflexivo y recto, ahora es
totalmente distinto, «mds egoista».

Karmele: «Yo creo que la dependencia, por supuesto afecta al cuerpo, y pienso que a la
mente también [...] Su dependencia le afecta porque él (José, su padre) es de una manera
que no era; ¢l ahora no es como ha sido siempre, ahora, muchas veces, la mayoria de las
veces, nosotros, por lo menos le vemos bastante amargado.

Pero también, otras veces, le vemos como un nifio pequefio, en cuanto a sentimientos; le
ves que tiene sentimientos de reirse como los nifios, o de llorar como los nifios: facilidad
de [...], no sé cdmo expresar eso, pero le ves a él que estd muy enfadado, muy enfadado,
constantemente enfadado y amargado —yo dirfa que amargado—, pero luego, en muchas
ocasiones, como hoy mismo'”!, que vas y: zorionak! Como un nifio pequeno llorando,
0 sea, con los sentimientos como muy a flor de piel. Hacer gaiztokeris (#7astadas), tam-
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bién, como los ninos muchas veces, por detrds, como [...]; tiene estas cosas también.
Afectar, afecta a todo.

[...]

Yo, a mi padre, siempre le he tenido como una persona muy seria, muy recta, muy asi
[...], y ahora he descubierto otro padre totalmente distinto. Yo he descubierto a otro
padre totalmente distinto. No sé, para m{ era una persona [...] Yo, al aita le he respetado
muchisimo, o sea, era una persona que imponfa muchisimo respeto. Era muy serio, era
muy recto, siempre pensaba mucho las cosas para hacerlas. No las hacia porque si. Las
meditaba mucho, y yo sabia que cuando mi padre habia tomado una decisién era una
decisién que la tenfa bien meditada, y que era una buena decisién. Ha sido siempre
como muy asf [...], y ahora, pues no. Ahora he descubierto un padre, pues, totalmente
distinto; igual més egofista, que ha llegado a esta situacién y ya no le importa tanto el ser
de una manera, sino que mira més para él. No sé, veo ahi cosas que [...] (a/ recordar esto,
Karmele se pone muy triste).

Eso es nuevo. Eso, eso no tenia antes. Con las demds personas, con las personas de fuera,
es muy razonable».

Este relato que muestra cémo surgen las tensiones y los conflictos entre las personas
cuidadas y las cuidadoras recoge ademds un matiz muy importante acerca del contexto
en el que surge el conflicto. Efectivamente, el contexto en que se desarrolla la relacién de
cuidado entre Karmele y su padre ofrece una percepcién muy diferente de cémo sienten
muchos padres y madres el derecho a ser cuidados y cémo les cuesta aceptar a muchas
hijas e hijos la obligacién de cuidarlos.

La obligacién de cuidar y el derecho a ser cuidado

Muchas de las personas entrevistadas subrayan que resulta muy complicado organi-
zarse entre familiares para cuidar a una persona mayor, enferma o dependiente.

Asi lo destaca, por ejemplo, Mercedes, que es médica en una unidad de cuidados
paliativos y cuenta con una experiencia resefiable.

Mercedes: «Es complicadisimo. Cuando surge la enfermedad o la dependencia, en una
familia surgen las historias de toda una vida; ahi aparecen las malas relaciones [...] y todo
se hace muy complicado. En general es bastante complicado».

La tradicién cultural influye fuertemente en el seno de las familias en lo que res-
pecta a la distinta concepcién de la obligacién de cuidar y del derecho a ser cuidado.
Este debate, —ya citado— ha sido enriquecido por las aportaciones de Del Rio y Oroz-
co (2004:14), entre otras, quienes, partiendo del concepto de precariedad, abordan el
debate desde una perspectiva de negociacién de las responsabilidades de cuidar, dis-
tinguiendo entre el «derecho a (no) cuidar cuando las condiciones no son dignas», en
contraposicion al «derecho a cuidar en condiciones dignas».

Este debate es tan relevante que puede llegar a condicionar la manera de concebir
las pautas del comportamiento ético de la sociedad en relacién con esa relacién asis-
tencial.
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Mercedes: «A mi me gustaria una sociedad en la que yo tenga que ayudar a la gente que
yo quiero. jOjo con lo de obligacién!, porque si todo va bien, es que si, pero luego estin
las relaciones personales, que influyen [...] Por ejemplo: si mi padre ha sido un impresen-
table toda la vida conmigo, yo no tengo la obligacién de cuidatle [...] Pero, a mi, si me
gusta una sociedad en la que te inculquen ese valor del cuidado a la gente que te rodea,
y no ser la causa que origine esa muerte social, ese abandono, ese hacinamiento [...] Yo
creo que tendrfamos que tender a introducir ese valor para que, a nivel laboral y a nivel
social, se fomentara el cuidado de nuestros enfermos».

El debate acerca del derecho y la obligacién de cuidar en el dmbito familiar ha de
resultar forzosamente dificil y la experiencia acumulada me ha permitido comprobar
que, en relacién con esta cuestién, hay un amplisimo espectro tanto de discursos como
de practicas.

En efecto, muchas personas presuponen que el hecho de haber cuidado a sus hijos
emana, a su favor, un derecho a ser cuidados en la etapa de dependencia. Este es, por
ejemplo, el caso de José, quien, al darse cuenta de que su hija y su hijo discuten acerca
de a quién le corresponde cuidar al padre, siente una profunda tristeza pues crefa que él
«se merecia» esos cuidados.

José: «Pero en este estado necesito de alguien, y empezaron a discutir (e/ hijo y la hija),
se enfadaron y todo [...] Ahi me llevé un gran disgusto, que todavia no me he recupe-
rado. jEntre familiares! Porque no crefa que podia llegar a tanto. No crefa que iba a ser
yo motivo para enfadar. Creo que yo habia hecho tanto para que me atendieran. Son
pequenos detalles, pero, como estamos tan sensibilizados, nos afectan mucho. Cualquier
tonteria nos afecta mucho.

En el dmbito familiar se dan con frecuencia testimonios similares a éste, pero tam-
bién encontramos, y son casi la mayoria, testimonios que apuntan en sentido contrario.
Efectivamente, muchas personas, principalmente mujeres, conscientes de que estas préc-
ticas inducen al conflicto entre hermanos, manifiestan su deseo de elaborar una estra-
tegia para la etapa de dependencia de manera que los hijos no se tengan que involucrar
en su cuidado.

Karmele: «Yo no quiero (que me cuiden los hijos); yo lo tengo clarisimo. Ya he hablado
con mis hijos, pero ellos (los padres) tienen otra mentalidad totalmente distinta. Ellos, yo
creo que nos han traido al mundo [...] Yo soy de las personas que digo: yo he traido hijos
al mundo, pero no los he traido para mi [...] Ellos (los hijos) son ellos, ellos tienen que
hacer su vida [...]; pero los aitas, no. Yo creo que ellos nos han criado pensando en que
luego les vamos a cuidar a ellos... Ellos si piensan que nosotros tenemos que cuidarles a
ellos. Y ahora la ama, cuando hablo con ella muchas veces de estas cosas, yo creo que me
suele entender [...] Yo a mis hijos les he dicho: [...] Ya veis a lo que nos ha llevado esta
situacion. Ya veis cémo ando yo, con los aitonas de un lado y los aitonas del otro lado;
ya veis lo que me ha supuesto con respecto a mi hermano —que yo tengo un hermano
con el que me he llevado bien y que, ahora, fijate c6mo estamos—. Y digo: yo, no quiero
esto para vosotros; o sea: yo no quiero que me cuidéis a mi. Ni a mi, ni al aita —Juanjo
tampoco suele decir nada, jeh!, él escucha—».
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Pero entre ambas posturas extremas, el debate acerca de la obligacién de cuidar y el
derecho a ser cuidado discurre por caminos mds dialogantes y la respuesta a esta proble-
mdtica puede depender, mds que del vinculo formal de la relacién (padres/hijos/esposa/
esposo, hermano/hermana, etc.) de cémo ha sido el recorrido afectivo de esa relacidn, tal
y como hemos visto ya en el relato de Mercedes. También Felipe toma en consideracién
esta cuestion:

Felipe: «El amor no se puede contratar [...] Este dicho de que “es de bien nacidos ser
agradecidos” es una gran verdad, pero hay personas que lo ponen muy dificil, que lo han
puesto muy dificil toda la vida. Yo recuerdo un sefior que era un maltratador —yo me
enteré después—. Yo le conocia a él, pero no conoci a su familia hasta que se produjo su
proceso de morir; él estaba en el hospital y se queria ir a casa, y la mujer me llamé...y
yo vefa que no le cuidaban bien [...] Tenfa un tumor digestivo que olfa muy mal y no le
habian cambiado las sibanas, no habian ventilado la casa, y yo pensé: ;Aqui pasa algo!
Entonces fue cuando la mujer y la hija me dijeron: ;Es que la relacién ha sido muy
dificil! —les habfa pegado— [...] Claro, y encima ;le tienes que querer? ;Pero, si no se lo
merece! Atn asi, le facilitaron una buena muerte [...]

Tenian la mujer y la hija la obligacién de cuidarle? ;Pues no, no tenian la obligacién de
cuidarle! Lo hicieron porque sintieron la obligacién moral, porque quisieron hacerlo,
pero no creo que sea un derecho. Otra cosa es que si td no cuidas a tus padres tampoco
tendrfas derecho a heredar sus bienes. ;Estarfa relacionado, no? Esta es una de las gran-
des quejas de las familias con Alzheimer, cuando hay conflicto; se quejan de que al final,
la que se lleva toda la carga durante los cuatro o cinco tltimos anos es una, pero los que
heredan son todos a partes iguales- ;No es justo! No, no lo es; ahi habria que ver de qué
manera modificar el derecho, sobre todo el derecho testamentario, el de herencias, a ver
c6mo se podria introducir un pequefio reconocimiento, pero [...] obligar a querer [...],
no se puede».

Sin embargo, resulta casi imposible desprenderse del sentimiento de la obligacién
de cuidar, incluso cuando el padre ha tenido un comportamiento despiadado con la hija
—como en el caso de Luisa—. Por eso Luisa recuerda, casi con espanto, cémo fue el proce-
so en el que ella cuidé en exclusiva a su padre, enfermo de cdncer, porque sus hermanos
no quisieron hacer nada, lo abandonaron.

Luisa: «Durisimo [...] Ademds, mi padre no me quiso nunca. {Mi padre no me quiso
nunca, nunca me quiso! [...] Pero yo al padre lo cuidé por humanidad».

Este debate acerca del derecho y la obligacién de cuidar cobra mayor intensidad
cuando median cuestiones econémicas, como se aprecia en el comentario de Felipe. En
este trabajo he encontrado multiples alusiones a esta cuestién y una de las referencias im-
portantes, porque aporta matices que van mds alld de comportamientos exclusivamente
personales, es la que Manuela relata acerca de la experiencia de Roberto, el hombre al
que cuidaba.

Manuela: «Entonces, poco a poco él fue confiando en mi"? y recuerdo que una de las

veces que cay$ enfermo, que yo subia con él a la policlinica, y ahi, por medio de un
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amigo —de un supuesto amigo— fueron las de CARITAS: Entonces, ellas (as personas de
CARITAS) querfan que les darfa un poder [...], pero este seiior desconfié».

El valor simbélico de recibir cuidados y de morir en casa, y los procesos de
construccién de otras formas de atencién y convivencia

El deseo manifestado por muchas personas de recibir cuidados y morir en casa
tiene una influencia muy importante en las estrategias que acuerdan las propias familias
y en cémo estructuran los poderes puablicos sus politicas relativas a los cuidados de las
personas dependientes.

El debate que se plantea incorpora la carga de una tradicién muy arraigada, segiin
la cual la casa se percibe como referente simbélico de las buenas practicas de recibir
cuidados y de morir.

Definicion, emergencia y criterios para tomar la decision de donde cuidar y
morir

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 emergen-
cia social, que todavia no ha encontrado una via normalizada para establecer el modo
de convivencia atendiendo a las necesidades reales de la persona dependiente y su cui-
dadora.

En efecto, la férmula que mayoritariamente eligen las personas entrevistadas con-
siste en mantener el domicilio propio como espacio de convivencia y, en consecuencia,
cualquier otra forma de convivencia supone una ruptura con las expectativas de las
personas dependientes y genera tensiones y conflictos graves que, en general, ambas par-
tes —la persona cuidada y la cuidadora— sobrellevan con sufrimiento y tristeza. Ademds,
cualquier estrategia diferente a la de recibir los cuidados en casa obliga a justificarse'”
ante terceros y, en muchos casos, ocasiona también conflictos, pues todavia no se ha
identificado un modelo normalizado de convivencia en el seno de las familias para las
personas dependientes que ya no pueden vivir solas en su domicilio propio.

Por otro lado, se percibe una tendencia de cambio, en relacién con el hecho de re-
cibir los cuidados en casa, en las personas dependientes que han reflexionado mds acerca
del proceso de morir y también en las personas mds jévenes que optan por otras alterna-
tivas de convivencia, la institucionalizacién entre otras, para cuando seguir viviendo en
casa resulte muy dificil y suponga un coste emocional demasiado elevado para los demas.

Preferencia por la casa como espacio donde vivir y morir

En el capitulo dedicado a los cambios sociales he mostrado la distribucién de las
efunciones en la C.A.V./E.A.E, por lugar de fallecimiento. De esos datos se desprende
defi la C.A.V./E.AE, por lugar de fall to. D dat desprend
que la proporcién de personas que realmente mueren en casa, aunque es todavia muy
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importante, estd decreciendo, pasando de significar el 49,0% en el ano 2002, al 45,25%
en el 2003, y al 44,4% en 2004 (Cuadro 10). Junto a estos datos que provienen del in-
forme del Gobierno Vasco, para el periodo 2006-2009, J.V. Mufioz-Lacuna destaca en
la Guia de Servicios de Atencion Residencial para Persona Mayores 2009 (Imserso), que en
el Estado espanol «El 58% de los ancianos prefiere ser atendido en casa por uno de sus
familiares» (J.V. Mufoz-Lacuna, en: Diario Vasco 4/8/2009)"4,

Cuando José y su esposa Pilar disefiaron su modelo de convivencia en el propio
domicilio para la etapa de dependencia, pricticamente establecieron un contrato de
asistencia sanitaria con su hijo y su esposa, segtin el cual, los cuatro vivirfan juntos y el
matrimonio joven asumirfa por lo tanto la obligacién de cuidarlos cuando fueran mayo-
res, recibiendo en compensacion ciertas ventajas econdmicas.

Tal vez por ello, José quien, como consecuencia de la hemiplejia tuvo que ser trasla-
dado a un centro de dia, afiora s% casa, como espacio de convivencia y disfrute familiar.

José: «Vengo a gusto, pero mds a gusto estarfa [...] Deseando que llegue el viernes para
que el sidbado y domingo podamos disfrutar de casa. Como la casa no hay residencia,
no hay asistencia».

No obstante, esta es una visién distorsionada de la casa, porque al decir «el sébado
y el domingo podamos disfrutar de casa», José imagina a toda la familia agrupada a su
alrededor y no recuerda que su casa estd vacia casi todo el dia, porque tanto su hijo como
su nuera trabajan fuera de casa y cuando pueden se marchan de camping, porque les
gusta mucho y es su forma de evadirse de la obligacién de cuidar; y ademds su esposa estd
tan imposibilitada que no puede vivir sin ayuda externa.

En el testimonio de Enrique si se percibe ese cambio, pues desde que se jubil6 ha
reflexionado mucho sobre la etapa de dependencia y confiesa que prefiere vivirla en casa,
mientras sea posible, pero también considera que, a partir de un momento determinado,
con los cambios que se estdn produciendo en el seno de las familias y en el estatus de
las mujeres, hay que plantearse la opcién de vivir en una residencia. Para ¢él, la casa seria
lo ideal, pero no es ajeno a la realidad, y entiende que las residencias constituyen una
alternativa.

Enrique: «Entonces, como deciamos antes, lo ideal es que td puedas estar en tu casa y
estés atendido, pues, por gente que afectivamente, que normalmente suelen ser fami-
liares, te den esa atencién afectiva, y, ademds, te proporcionen una parte de la atencién
fisica o de cuidados fisicos, jno! Aunque luego tengan que participar, igual, adicional-
mente, algiin profesional, algin enfermero o enfermera, o lo que sea [...] Eso seria lo
ideal, pero como estamos diciendo que las familias se van disgregando, pues eso obliga,
a su vez, a recurrir a las residencias y tal. Lo que si conviene es que esas residencias estén
relativamente cerca de donde tienes los familiares y tal, que te puedan ir a ver y seguir
una relacién con el resto de la familia, que es lo que les pasé, por ejemplo, a los padres
de mi mujer, jnol».

La manera en que ciertas personas idealizan su casa tiene mucho que ver con el mo-
delo familista que sigue vigente en nuestra sociedad, en contraposicion a ese otro modelo
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de abordar los cuidados que hemos denominado welfarista. Esta idealizacién de la casa
como espacio en el que vivir la dependencia y morir obvia dos realidades: la primera,
que se desconoce el alcance de las transformaciones sociales ya descritas, por lo que ha-
bitualmente las casas son espacios vacios, donde viven muy pocas personas, espacios que
estdn practicamente deshabitados durante la jornada laboral y donde resulta muy dificil
que los familiares presten a la persona dependiente la ayuda que necesita; la segunda, que
las casas en general no estdn eficientemente acondicionadas'”, pues en la C.A.V./E.A.E.
muchas viviendas no tienen todavia el tamafio necesario (el 47% < 80 m?), casi la mitad
de las viviendas (el 45%) no tienen ascensor, la mayoria cuenta con sistemas de calefac-
cién no estructural y muchas tienen una acceso muy dificil, etc. Como resultado de estos
indicadores de calidad, se puede afirmar que el indice de confort de las viviendas'* en la

C.A.V./E.A.E. es del 70,6%.

Miren Josebe: «Ademds, pasé que la casa de la ama, bueno, la ama vivia en un bajo,
pero la casa se tambale6 un poco, vamos, que se movid, y habfa que hacer una obra
importante y la ama tenfa que salir de casa [....] Entonces, ya, el planteamiento era: o
nos la llevamos cada una a nuestra casa o a un centro, ya para vivir. Y entonces, claro,
nos lo pensamos mucho porque llevdrtela a casa ya era ya [....], ahif s que era ya ence-
rrarte [....] Claro que serfa por temporadas, por supuesto, porque no se la iba a llevar
una persona sola [....] Hablamos entre los tres (las dos hermanas y el hermano), pero nos
pusimos, enseguida, de acuerdo que no [....], que al llevarla a casa nos ibamos a enclaus-
trar, a encerrar [....] y que no [....] Ademds, mi hermano no tenia sitio para llevérsela,
mi hermano descartado, mi hermana, claro, pues también tenfa su marido, los hijos, los
nietos [....] era romper con tu vida. Yo soy viuda, pero también tenfa mis hijos en casa
[...]

Nuestra casa tampoco es grande, nos hubiéramos tenido que organizar de alguna forma

[...]».

Los comentarios de Miren Josebe introducen los componentes bdsicos que deter-
minan la calidad de un hogar. Mitscherlich (1969), autor de la obra La inhospitalidad
de nuestras ciudades, considera que para que una vivienda se convierta en hogar se tiene
que dar la concurrencia de ciertos elementos relacionados tanto con un cierto bienestar
material como con un minimo de constancia en la vivienda. Por eso, a su juicio, lo que
hace de una vivienda hogar son:

«Las relaciones constantes con los objetos, las relaciones duraderas con personas
y con cosas. Estas relaciones son las que proporcionan su constancia al entorno, y, de
rebote, también al hombre mismo. Segtin esto, las relaciones adecuadas con los objetos
confirman también mi propia identidad; es decir, mi sentimiento de no ser, frente a m{
mismo, un extrano, sino algo conocido para mi» (Mitscherlich, 1969, en: EUSTAT,

2008:65).

Sin embargo, pese a que no es frecuente que estas circunstancias concurran en las
viviendas de muchas personas dependientes, la alternativa de vivir esta etapa en casa estd
muy arraigada en nuestra sociedad, en parte porque obedece a un deseo de mantener la
autonomia y de tener la sensacién de no ser tratado como una mercancia. Por lo que, a
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veces, esta alternativa se defiende con las armas dialécticas de que disponemos, entre la
cuales el chantaje moral es habitual, tal como lo relata Carmen, quien tuvo que atender
durante anos a sus padres en lo que para ellos era su casa.

Para posibilitar que una persona viva la etapa de dependencia en su propio domici-
lio se utilizan principalmente cuatro alternativas.

La primera consiste en convenir con una persona ajena al grupo familiar, en general
una mujer, ya sea contratada a nivel privado o costeada por el sistema publico, la dedi-
cacién de unas horas al dia para realizar algunos trabajos domésticos. Esta alternativa se
inscribe plenamente en esa estrategia mds amplia de organizarse antes de ser definitiva-
mente dependiente, que tanto tiene que ver con la manera en que cada persona quiere o
puede ejercitar su autonomia.

Otra alternativa consiste en acordar la convivencia con alguno de los hijos, ya sea en
el domicilio de los padres o en el de uno o una de los hijos o hijas, a cambio de ciertas
prestaciones econémicas o de ciertas mejoras testamentarias. Esta alternativa es la que
eligieron José y su esposa Pilar quienes, ain en la etapa de no-dependencia, optaron por
convenir con su hijo que al casarse vivieran todos juntos en el domicilio de los padres.
Al hacerlo, el hijo y los padres asumieron que ello implicaba una futura obligacién de
cuidados en la etapa de dependencia y, en consecuencia, a modo de compensacién, mo-
dificaron las disposiciones testamentarias a favor del hijo.

Karmele: «Hicieron el testamento, hicieron las cosas ellos [...] A mi un dia me vinieron,
me dijeron qué habian hecho, cémo lo habian hecho [...] Les dije: pues me parece muy
bien, me parece todo perfecto. Cémo José Pablo se quedaba en casa, pues bueno, iba
a quedar pues mejorado, por supuesto, me parecia muy bien, 16gico, todo muy bien».

Dentro de esta alternativa, otra practica habitual consiste en trasladar a la persona
dependiente al domicilio de uno de los hijos, de una hija normalmente. Esta circuns-
tancia puede ampliarse incluso al dmbito de parientes mds lejanos como los tios y tias,
como es caso de la discusién que mantuvieron Mirentxu y su tia Manoli porque ambas
querian que fuera la otra quien abandonara el domicilio propio.

La tercera alternativa consiste en mantener a la persona dependiente en su propio
domicilio y pactar entre los familiares una organizacién para atenderla. Normalmente,
esta estrategia es muy dificil de sostener, pues origina excesivas tensiones en el dmbito
familiar a la hora de repartir de forma equitativa la carga de administrar los cuidados y
discrimina negativamente a las mujeres, especialmente a las que viven cerca, estdn solte-
ras o no tienen empleo.

Asi es el caso que relata Carmen quien, por el hecho de vivir en la misma ciudad
que sus padres, tuvo que asumir casi en solitario la responsabilidad de cuidarlos y para
ello tuvo que organizar pricticamente una empresa de servicios, tal y como he descrito
al analizar la carga que con frecuencia supone el trabajo de cuidar.

Por dltimo, otra alternativa posible, aunque poco frecuente, consiste en acordar la
convivencia de la persona dependiente con una familia externa, que podriamos llamar
familia de acogida (en estas situaciones la casa de la familia de acogida se convierte, sim-
bélicamente en la casa propia). Esta fue la estrategia que adopté Enrique —el padre de

226



Enrique, el informante— quien, con casi ochenta anos, llegé a un acuerdo con Cecilia, la
mujer que trabajé durante muchisimos anos a sus 6rdenes en su bar-restaurante, segin
el cual él viviria en casa de ella, como un miembro més de su familia, y ella percibiria a
cambio una compensacién econdmica.

Enrique: «Bueno, él (su padre) estaba muy bien porque aunque tenia légicamente los
condicionantes de la vejez, de los ochenta y tantos afos y tal, para mi tenia una situacién
envidiable —en el sentido de que aunque era viudo y tedricamente tenfa la soledad ésa—,
pues tenfa en ese sentido muy bien resuelto el asunto a través de esa relacion que tenfa
con una antigua empleada suya que vivia con sus hijos y tal, y que tenfa una casa sufi-
ciente y le habia propuesto que, en vez de cuidarle a distancia, como le habia cuidado,
pues que se fuera a su casa (a casa de ella). Que le destinaba una habitacién de su casa,
de su propia casa, y ahf le atendfa mds directamente».

Enrique considera que la decisién de su padre fue valiente, pues decidié hacer uso
de su autonomia, «sin dar la tabarra a los demds», segtin sus propias palabras, pero no
es consciente de que el trabajo de cuidar recayd, también en este caso, en una mujer de
mis de setenta anos.

Esta Gltima reflexién nos lleva de nuevo al inicio de la cuestién pues, a pesar de
todas las opciones planteadas, la mujer sigue siendo la cuidadora en la mayoria de los
procesos de dependencia, independientemente de las estrategias adoptadas.

Cabe destacar que con frecuencia las decisiones en relacién con la eleccién del
modo de convivencia de una persona dependiente —cuando existe ese proceso de deli-
beracién— se toman en el seno de las familias con cierta solemnidad, con la sensacién de
que se estdn alcanzando acuerdos que comprometen a las partes para un largo periodo
y que pueden suponer pactos econémicos o, casi siempre, renuncias importantes que
replantean el compromiso y las obligaciones de la persona cuidadora frente a los demis
miembros de la familia. Estas decisiones suelen correr a cargo de las personas de la ge-
neracion més afectada —los hijos y las hijas de la persona dependiente—, pero también se
debaten con los nietos y las nietas, para contar con su opinién en la toma de decisién,
pues se trata de un asunto que afecta a toda la familia.

Miren Josebe: «Lorea (/a nieta) era la que mds opinaba (respecto a la posibilidad de traer
a la amona a vivir a la casa de ellas). Me decia: es que te vas a encerrar, bueno, td y los
demds de casa también, porque es estar las 24 horas con la amona en casa. Es que no vas
a tener vida, es que [...] Lorea si opinaba; Unai (e/ nieto), pues pasaba mds, pero Lorea si
opinaba, pero Unai pasaba mds».

A modo de resumen de los sentimientos y valores que sustentan la prioridad de vivir
gl
la etapa de dependencia en casa, el testimonio de Felipe, el médico, permite un recorrido
por los puntos de interés mds importantes.

Felipe: «En principio, donde td estds mds a gusto es en tu casa; es tu espacio de intimi-
dad, es lo que estd protegido por la ley, socialmente, es donde td puedes ser td, con tu
familia, de una manera mds auténtica. Es el hogar, la lumbre, el calor [...], entonces, para
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morirte bien no depende tanto de dénde, sino de cdmo, y en este cémo lo fundamental
es, seglin mi experiencia, que es muy importante que te quieran para morirte bien.
:Qué aporta el lugar? Bueno, aporta detalles que en estos momentos de méxima debili-
dad son muy importantes; por ejemplo, el control de la compania, el control de c6mo
vives esos momentos [...] En una institucién, aunque la puedas cambiar, incluso en un
HOSPICE que se parecen a los domicilios, las ventajas que tienes, incluso que todas las
tareas domésticas las tengas solucionadas, a veces se pueden convertir en inconvenien-
tes, porque no puedes comer lo que td quieras ni cuando td quieras, ni estar con las
personas que ti quieras [...] En casa, a veces tampoco, pero se aproxima mds al entorno,
al mejor entorno donde uno puede finalizar su vida [...]También depende de que uno
tenga esa casa, es decir hay circunstancias de vida en las cuales esto no existe [...] Yo he
vivido experiencias bonitas de muerte en chabolismo vertical, en pisos auténticamente
marginales, en un contexto de droga, en un contexto que no es el contexto deseado para
la muerte en casa en la cual la familia estd presente y uno se puede ir despidiendo poco
a poco, y ser mds o menos protagonista de su muerte».

Este testimonio confirma en parte esa valoracién idealizada que atribuye efectos
balsimicos absolutos a la casa, cuando para vivir la dependencia y morir bien, lo real-
mente importante no es el dénde, sino el como.

Cuidados instrumentales y emocionales

Hemos visto previamente que, como muestra del cambio que se estd operando en
nuestra sociedad, se comienzan a adoptar estrategias de contratacion externa de una
parte importante de los cuidados llamados instrumentales. Esta contratacién de cuida-
dos, cuyo resultado extremo supone la institucionalizacién de la persona dependiente
en un centro donde se encargan de todos los cuidados instrumentales, deja en cambio
desatendida la necesidad de cuidados emocionales, que se cubren en el dmbito familiar,
y debido a esa larga tradicion de vincular a las mujeres con «la idealizacién del amor y
de los sentimientos familiares», éstas se sientan responsables de administrarlos (Castro
et al. 2008:7).

Efectivamente, algunos comentarios de las personas entrevistadas sefialan la nece-
sidad de recurrir al reparto del trabajo de cuidar, en aras a preservar la sostenibilidad de
los cuidados, sobre todo en casos como el Alzheimer o similares. Pero no debemos obviar
el hecho de que la contratacién de servicios de cuidar sigue suponiendo un importante
coste emocional, porque la decisién de delegar el cuidado en otros puede considerarse
como una traicién, en cierto sentido.

Felipe: «Hay una situacién muy complicada y es la impotencia que sufre uno cuando
ve sufrir a un ser querido; le gustarfa hacer algo, pero no sabe qué. Entonces, hay que
tratar de distinguir el sufrimiento evitable del sufrimiento inevitable. El deterioro es
inevitable, pero es evitable el dolor, las escaras, las condiciones de higiene, el entorno
seguro, que uno se sienta asistido, asesorado técnicamente, que uno tenga ayuda ma-
terial, ayuda de una auxiliar [...] Tratar de distinguir e ir actuando sobre cada uno de
estos aspectos para que el cuidado se pueda sobrellevar, y, luego, en un momento dado
recurrir a la residencia, por ejemplo en los enfermos de Alzheimer. Las residencias son
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sitios feos [...], pero son sitios necesarios, porque son sitios donde se junta gente mayor
que ademds tienen enfermedades y algunos estdn solos. Uno de los casos en los que la
residencia cumple un papel fundamental es en las personas con demencia —porque no
saben dénde estdn—, con lo cual, ese sentimiento de traicién que aparece en las familias
hay que tratar de elaborarlo, de trabajarlo para que no se sientan culpables, porque no
hay mds remedio [...], pero eso, a veces, es muy dificil».

Esta sensacion de traicién también se refleja en la obra de teatro Aitarekin Bidaian
donde se muestra el sentimiento de culpa que embarga al hijo ante la idea de institucio-
nalizar a su padre, pues habia prometido a su madre que cuidaria de él. Este sentimiento
es tan fuerte que el hijo, acaba renunciando a tener una vida propia para cuidar a su
padre.

Otro testimonio que evidencia lo dificil que resulta institucionalizar a un ser que-
rido es el de Miren Josebe quien, al relatar el proceso para tomar la decisién de ingresar
a su madre en una residencia, no puede contener la emocién y se expresa con congoja:

Miren Josebe: «Fuimos a la habitacion (En la residencia donde ingresaron a su madre),
y no se me olvidard nunca, la estoy viendo, se senté la ama en una butaca y nosotras,
pues colocando la ropa y [...], ya sabes [...], y se senté y dijo: jQué triste! (Ldgrimas en
Sus 0jos)».

Este relato revela que la decisién de institucionalizar a un ser querido puede resultar
dificil de tomar. Muestra de ello es que «las familias suelen acudir a los Servicios Socia-
les cuando se ha llegado ya a un punto limite [...] Acudir a los servicios sociales puede
vivirse con vergiienza» (Castro et al., 2008:3). Las autoras identifican este hecho con el
cuarto precepto del decdlogo citado, pues el hecho de que la persona dependiente no
desee ingresar en una residencia provoca que esta situacién de vergiienza y pena sea atin
mayor. Esta situacién se ratifica, desde otro enfoque, a través del testimonio de Lorea, la
hija de Miren Josebe, quien participé de manera activa en la busqueda de una solucién
y a través de sus contactos consiguié una plaza para su abuela en una residencia, a pesar
de que a nadie cabia duda de que a la abuela esa decisién no le gustaba y ella preferia
quedarse en su casa.

Lorea: «Ella (/a abuela) no queria ir, pero tampoco protestaba mucho, yo creo; ella decia
que queria irse a casa, pero tampoco podia hablar mucho porque habia perdido un poco
la facultad de hablar; entonces, decia pocas palabras».

El mismo sentimiento de culpa o vergiienza que experimentan algunos hijos e hijas
por el hecho de institucionalizar a sus padres se percibe también en algunas personas
dependientes que han sido institucionalizadas. En efecto, mi experiencia personal, oca-
sionada por el hecho visitar algunas residencias de ancianos me ha permitido verificar
que no son pocos los casos de personas ingresadas en residencias que se esfuerzan por
aparentar que entienden la postura de sus hijas y que la aceptan de buen grado, porque
reconocer que estdn alli en contra de su voluntad les resultaria todavia mds vergonzoso.
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El coste de los servicios publicos como elemento impulsor del cambio

En lo que respecta a la intervencién de lo publico en el cuidado de las personas
dependientes, resulta relevante analizar hasta qué punto el coste de estos servicios po-
dria estar incidiendo en el debate acerca de las supuestas ventajas de la prestacién de
los cuidados en el dmbito familiar, con ayuda publica externa, en lugar de impulsar y
promover estrategias de institucionalizacién. Y no sélo eso, sino que desde un enfoque
mds radical, se podria suponer que el coste de los servicios publicos podria influir en que
el discurso institucional evolucionara hacia postulados préximos al derecho a morir en
situaciones de dependencia considerable e, incluso, comprendiera y legislara a favor de la
eutanasia. Esta interpretacion podria sustentarse en el trabajo de Mary Douglas (1996),
Las instituciones toman decisiones de vida o muerte, donde la autora describe hasta qué
punto influye el pensamiento de las instituciones en el pensamiento de las personas. En
relacidn con esta tltima cuestién recordamos que, en la década de 1960, en EE.UU. se
cambi6 la definicién del término muerte, pasando de parada del corazén a muerte cere-
bral, debido entre otros motivos al coste que suponia el mantenimiento de los pacientes
hospitalizados en estado de coma.

Si bien actualmente ningtn discurso oficial relaciona el coste de la dependencia con
la préctica de la eutanasia se percibe que esa vinculacién es posible, como muestran los
partidos politicos contrarios a la eutanasia, quienes al referirse a la misma auguran un
mal futuro a las personas que cuestan mucho dinero a la Seguridad Social, dicen ellos.
Esta misma percepcién estd circulando incluso en el cine. Por ejemplo, en la XVIII Se-
mana de Cine Fantédstico y de Terror de Donostia/San Sebastidn en noviembre de 2007,
una de las peliculas que cosecharon mds éxito fue How to Ger Of the Others (Cémo
deshacerse de los otros). En esta pelicula danesa se describe el macabro final para todos
aquellos que cuestan dinero al Estado, entre los que se incluyen inevitablemente las per-
sonas dependientes (Gara 02/11/2007). El mensaje de esta pelicula es compatible con
lo que formula Alexandre Kalache, experto de la OMS, al anunciar en Donostia/San
Sebastidn, en relacién con la Red Mundial de Ciudades Amigables con las Personas Ma-
yores, que «nos preocupa que la crisis econémica se lleve derechos de las personas mayo-
res» (Diario Vasco 01/03/2009). Estos comentarios cobran actualidad en 2012, afio en
que, conocasién de la crisis econdmica, se estdn restringiendo las prestaciones sociales.

Por otro lado, también se percibe que en los discursos, tanto individuales como co-
lectivos, se va integrando, cada vez con mds frecuencia, uno de los cuatro principios de la
bioética, el de justicia, transmitiendo la idea de que es de justicia administrar los recursos
econémico-sanitarios de la sociedad con criterio de eficacia. De hecho, para algunos
autores este principio es uno de los mds importantes porque se aplica a los contenidos
de lo publico superando la esfera de lo individual. Segun este principio, gastar en un
enfermo, cuando no se prevé evolucién favorable, irfa en contra del criterio de justicia,
tal y como lo expone Enrique.

Enrique: «Yo creo que la sociedad, que légicamente es egoista porque tiene que velar por
los intereses de la comunidad en total, ;no? Entonces el derrochar el dinero, el derrochar
esos medios econémicos en mantener a unas personas que no tienen retorno, jeh! Si
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esas personas manifiestan su voluntad de que le pongan fin a su vida, yo creo que tienen
que, vamos, que dardn todas las facilidades, porque si una persona no tiene vuelta atrds,
manifiesta su voluntad de que pongan fin dignamente a su vida y tal, pues la sociedad
tiene que darle todas las facilidades, para [...] porque estd haciendo un bien a todos los
demds».

Esta idea del supuesto derroche de recursos estd muy presente en algunos estamen-
tos sociales. Entre ellos, los profesionales de la salud destacan que el gasto en tratamien-
tos de cuidados asistenciales aumenta mucho en las tltimas etapas de la vida (ver Gréfico
3. Distribucién del gasto sanitario per cdpita por edades). En la conferencia pronunciada
por Fernando Marin'”’, también se debatié en torno al potencial derroche que suponen
este tipo de prestaciones sanitarias y se formulé que «el gasto sanitario que se produce
en enfermos terminales, cuando ninguna posibilidad de mejora es posible, es injusto,
porque drena a la sanidad publica de recursos necesarios en otros escenarios». Mercedes,
la médica de la unidad de cuidados paliativos, en un comentario parecido, plantea que
«dentro de poco no va a haber dinero para mantener a tanta gente en residencias».

Para concluir este capitulo que trata de analizar las estrategias, las experiencias y
los conflictos en el cuidado de las personas enfermas y/o dependientes, al vincular estos
hechos con el coste que representan para el sector publico, nuevamente dejo constancia
de que, debido a que el coste que asigna el sector publico al cuidado de la dependencia es
menor cuando la persona dependiente vive en casa que cuando estd institucionalizada, el
sector publico tiende a primar medidas de apoyo para el mantenimiento de la atencién
sanitaria en el domicilio propio. Asimismo, el sector ptblico muestra interés por pro-
mover que la etapa de dependencia se viva en casa, porque esto resulta mds barato desde
esa visién androcéntrica que he presentado al describir los cambios sociales. Esa vision,
que no reconoce valor econémico alguno al trabajo de cuidar, pues lo que se denomina
la «contabilidad nacional» no computa como coste los servicios que prestan ese ejército
invisible de mujeres que se encargan de cuidar, podria estar contribuyendo a lo que
Del Rio y Pérez Orozco (2004:19) llaman «el cierre reaccionario de la crisis». En torno
a esta idea, estas autoras destacan que «la tendencia actual (desde el sector piblico) es
a congelar, disminuir o privatizar prestaciones» y, en consecuencia, tras analizar la Ley
de Dependencia, entre otras actuaciones publicas, manifiestan, como lo hemos visto
anteriormente, que se estd produciendo un cierre en falso de la crisis por persistir en la
feminizacién del trabajo de cuidar, que va de la mano con la feminizacién de la pobreza,
tal como se describe en el trabajo de Emakunde (2009).

Otras autoras formulan una idea similar, y ademds de exigir una contribucién im-
portante a los servicios pablicos como requisito de igualdad, apuestan por «criticar la
idea de que la casa sea el mejor lugar para la atencidn: las casas no estdn siempre bien
preparadas. El lugar de los cuidados debe reunir las mejores condiciones» (Castro ez /.,
2008:21).

Tras estas reflexiones parce dificil asumir que las politicas pablicas de prestacion de
servicios a personas dependientes estén realmente contribuyendo a la transformacién de
nuestra sociedad desde un modelo familista, que promueve que los cuidados se presten
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en el seno de las familias, a ese otro modelo mds welfarista analizado por Bazo (2002),
en el que el sector publico cobra mayor protagonismo.
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VII. ELABORACION DEL PROCESO DE MORIR

«Ce sera donc le 17 octobre»'®

Al enunciar los objetivos de este trabajo, he apuntado que la aplicacién de los prin-
cipios bioéticos, la manera diferente de vivir el hecho religioso y la politica, el debate
acerca de una muerte de calidad, la incidencia de otras variables sociodemograficas, etc.,
podrian influir en la construccién de un proceso de morir diferente que con frecuencia
se plantea como un proyecto disefiado por personas que optan por vivirlo de acuerdo
con sus convicciones, tal y como han vivido el resto de su vida.

En esta linea, en el capitulo anterior hemos analizado que en la primera etapa del
proceso de morir, denominado etapa de enfermedad y/o dependencia, algunas personas
deciden adecuar sus reflexiones y pricticas a su biografia propia y toman decisiones de
vital importancia, tanto para si mismos como para las personas de su entorno. En este
capitulo, dedicado a la elaboracién del proceso de morir, vamos a analizar cémo, en la
etapa que se sita en las inmediaciones de la muerte, las reflexiones acerca de las transfor-
maciones y los cambios apuntados en el parrafo anterior llevan a que muchas personas se
planteen el sentido de la vida. Asimismo, veremos que algunas de esas personas atribuyen
a la vida un valor relativo, vinculado a la calidad de vida y, en consecuencia, manifiestan
su deseo de morir o, en algunos casos propician o incluso provocan su propia muerte.
Por el contrario, para otras personas estas reflexiones no tienen tanta importancia.

Representaciones y valores en torno a la muerte

Hablar de la muerte: miedo a afrontar la realidad

Hablar de la muerte y pensar en ella sigue siendo algo poco frecuente en nuestra
sociedad. En el trabajo de Durdn (2004), se muestra que solamente el 14,1% de las per-
sonas lo hace de manera frecuente, el 41% algunas veces, el 25,5% casi nuncay el 18,6%
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nunca. Esta autora apunta que las personas que mds a menudo piensan en la muerte, por
estratos sociodemograficos, son las personas mayores y las mujeres.

En el trabajo de campo realizado en esta investigacién he constatado que la mayoria

de las personas entrevistadas reconoce hablar poco de la muerte. Esta actitud parece re-
frendar la idea caricaturesca que formula Durdn (2004:109), para quien la muerte es un
fenémeno raro porque afecta a una parte pequefia de la poblacién (aproximadamente
al 1% cada ano), principalmente a personas muy mayores, y porque sucede solamente
una vez en la vida.

Mercedes: «Siempre pensamos que la muerte no nos va a llegar, parece que nos estamos
preparando para ser inmortales. Entonces, vivimos de una manera muy lejana y de es-
paldas a la muerte, ;no?

Reconozco que es un tema absolutamente tabt y, como personas, nuestra sociedad no
nos ha dejado un espacio para pensar en nuestra propia muerte».

A pesar de ello, ciertas personas consideran que es necesario hablar de la muerte,

porque estiman que hay muchas decisiones que tomar al respecto.

Mirentxu: «Con mi tia, yo si hablaba bastante, pero porque me lo sacaba ella y por todo
el proceso que tuvo (se refiere a que su tia organizd su propia muerte). Al principio, con
mucho miedo, pero luego ya, pues, pues si, bastante normal».

Mercedes, que se dedica profesionalmente al cuidado de personas enfermas y/o de-

pendientes, ha reflexionado acerca de la muerte y se ha querido formar para contribuir a
que las personas que ella cuida vivan su muerte sintiéndose menos aisladas.

Mercedes: «Pero yo si me lo he cuestionado (la reflexion acerca de la muerte), quizi a
nivel personal, por el hecho de trabajar durante muchos anos en un geridtrico, y ver esta
realidad cada dia. Me obligé a pensar que yo, como profesional, tenfa muy pocos recur-
sos para ofrecer en esta situacién, y que, de alguna manera, provocdbamos un aislamien-
to [...] No tenia herramientas para afrontar esa situacién y considerar, casi, que era un
fracaso y me aislaba de esas situaciones. Pensé que tenfa que formarme para ofertar algo,
y asi lo hice, con lo cual creo que mi trabajo profesional me ha ayudado a cuestionarme;
y si que me lo he cuestionado».

Sin embargo, otras personas opinan que, ni siquiera cuando la muerte estd préxima,

se habla de ella con naturalidad.
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Luisa: «Yo creo que hay mucha gente que no quiere hablar de la muerte, que no quiere
tocar ese tema. A la gente le da miedo, le da [...], le supone algo desagradable, y la gente
que estd muy agarrada a la tierra, a esos no les gusta. Segtn el tipo de vida que lleva la
persona, depende para morir. Yo no tengo ningtin miedo, pero tengo hermanos y veo la
diferencia [...] Te dicen: a mi déjame en paz, que cuando llegue el momento lo que sea
serd [...] Yo creo que la gente le tiene miedo a la muerte».

Felipe: «La muerte es un tema inconveniente, inapropiado, desagradable, dificil de tra-
tar [...] Nunca, casi nunca, es el momento oportuno de hablar de la muerte y, ni siquie-
ra, cuando uno se estd muriendo».



En opinién de Felipe, este miedo podria deberse, mds que a la propia muerte, a
las condiciones en las que se produce, algo que también Durdn sugiere al afirmar que a
las personas mayores les asustan mucho mds la soledad y la dependencia que la propia
muerte.

Felipe: «Miedo a la pérdida de control, a verse en manos de los demds, miedo al dolor;
miedo al dolor cuando [...]».

Esta idea estd muy presente en el pensamiento de Ramén Sampedro quien, en
su situacién de tetrapléjico, dispuso de mucho tiempo para reflexionar acerca de estas
cuestiones:

«Siempre pensé —y pienso— que después de la muerte hay otro equilibrio. Nada en el
universo es cadtico, todo es armoénico, puro equilibrio.

[...]

Lo que falla es el método racional humano y humanizado de llevarlo a cabo, es decir,
vencer el temor, tener la certeza de que no habrd sufrimiento en ese instante de soltar
amarras de la vida. Creo que eso es lo que realmente atemoriza a los apologistas del sufri-
miento como un deber moral, por eso reprimen esa libertad. Si el individuo-persona se
libera del temor al dolor y a la muerte, podria se indomesticable» (Sampedro, 2005: 27).

En este comentario, Sampedro introduce la idea de que el miedo a la muerte es
ademds una estrategia de control de la poblacién; idea que comparto y que analizaremos
mds adelante.

Confirmando la conclusién expuesta por Durdn de que los jévenes y los hombres
son mds reacios a pensar en la muerte, Unai, a sus 33 anos, confiesa que no tiene ningin
interés en reflexionar acerca de la muerte y en él se entremezclan sentimientos tristes por
el recuerdo de la muerte de su padre, hace ya mds de 10 afios, con miedos que le acechan
a causa del conflicto religioso que vive.

Unai: «Yo me deprimirfa un montén si tuviera que organizar mi vida pensando en la
muerte. No es algo que yo [...], porque no sé yo en qué creo; no sé si creo [...]; no creo
en el mds alld, pero si tengo, desde que se murid el aita, un sentimiento de que estd ahi,
en algtin sitio. Igual esto es lo que quiero creer, pero a mi me ayuda [...] Entonces, quiero
pensar eso, aunque, luego, para mi, no lo siento. Yo creo que cuando me vaya a morir,
me voy a morir, y ya estd. Es una cosa un poco rara, porque yo pienso que el aita me
ayuda desde algtin sitio, pero no quiero pensar yo en que cuando me muera [...] No sé
exactamente lo que siento, pero, desde luego, lo tengo claro, es que no quiero planificar
mi vida pensando en la muerte, porque yo creo que, en general, el tema es un poco tabd,
no se habla mucho [...] Yo creo que no se quiere hablar, porque nadie sabe lo que hay
después de la muerte».

Algo parecido plantea Jon, el entrevistado mds joven, quien opina que en la juven-
tud no hay que pensar en esas cosas, en parte, porque en esta etapa todavia no se han
adquirido compromisos para con los demds. Ademds, reconoce que tiene mds miedo a
sufrir al morir que a la propia muerte.
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Jon: «;Organizar? Bueno, la muerte puede estar en cualquier esquina; entonces, yo creo
que organizarse para la muerte no tiene sentido, a menos que estés en una enfermedad
crénica [...], pero si estds sano, pensar en base de la muerte no lo veo claro [...] Ahora,
si eres joven y no tienes novia, o una casa por pagar, que te mueras ta, para ti, no tienes
miedo a morir; lo que tendrias miedo es a sufrir la muerte».

A Juanjo, que tiene treinta y tantos anos y es parapléjico, tampoco le gusta dema-
siado hablar de su muerte.

Juanjo: «Yo no pienso en mi propia muerte. Yo, hay veces que algunos problemas del
trabajo los vas posponiendo, hasta que mds adelante estallan, o actdas antes de que esta-
llen. Para mi, eso de pensar en la muerte es algo parecido».

Por eso, aunque reconoce que seria conveniente tomar disposiciones, aunque sélo
sean de indole material, opta por posponer sus reflexiones y sus actuaciones en relacién
con su proceso de morir.

Juanjo: «Si, si [...]; hay que ser prictico. A la hora de las herencias y tal, es mds facil
hacerlo porque es més ficil para los que vienen detrds, pero, en plan comodén, no las
tomo, y no sé por qué [...] Yo creo que prefiero posponerlo».

Mientras que, para otras personas, desde la juventud, el pensar en la muerte y en la
muerte propia es una forma de construir la vida propia.

Carmen: «Para mi el tema de la muerte ha sido muy importante; yo tengo una cons-
ciencia de la muerte, en concreto desde los doce afos. Fue una época que viviamos en
Logrofo y vinimos a San Sebastidn; cambio de colegio, cambio de contexto [...] Y me
acuerdo que me dio mucho por leer cosas como “El tercer 0jo”, y cosas espirituales, y
la diferenciacién entre lo que es la vida de aqui y la vida del més all4, y todas esas cosas
[...], y todo eso s que realmente es un acerbo personal que creo que me ha servido como
orientacién en muchas ocasiones, y tengo mucha consciencia de que esto es un transito,
y de que hay que hacer las cosas bien, ahora, que lo de manana ya veremos [...]

Yo pienso que la muerte ha sido un concepto que lo he tenido siempre muy claro. Yo,
siempre he pensado que mafana existe en la medida de que manana exista, pero que
puede no existir, y que siempre hay cosas que pueden pasar y que pueden torcer el desti-
no, etc. En este sentido, si pienso que hay una cierta negacién, creo que entre los jévenes
se habla poco de la muerte, y creo que se deberfa de hablar mds y mejor del tema de la
muerte; no se puede aceptar la vida como un regalo sin saber que uno tiene que morir
y que en la medida en que te mueres con la percepcién del deber cumplido es mejor
que si te mueres con la sensacién de nunca haber cumplido determinados deberes [...]».

Carmen lleva muchos afos en la docencia universitaria y opina que la reflexién
acerca de la muerte propia y la aceptacién de la muerte de los seres queridos, como algo
posible, es una senal de madurez y contribuye a aportar sentido y orientacién a la vida.

Carmen: «Yo creo que se habla poco de la muerte, y, ademds, creo que eso depende
mucho de la edad: cuanta més edad tienes, mds gente se muere alrededor tuyo, mds vas
hablando de la muerte, y mds vas incorporando el concepto de la muerte. Yo creo que
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lo deberiamos de tener todos muy consciente, y deberfamos ensenarlo mejor (se refere
a ensenarlo a los propios hijos); y digo ensefiarlo mejor porque estoy acorddndome de
una anécdota, de hace dos dias, con mi hijo (de 30 aios), porque se murié una persona
amiga, bueno, una cosa que ha sido relativamente répida —ha sido con un cdncer—y yo
le decfa a mi hijo: jfijate!, hace todavia dos meses estaba paseando y se ha muerto [...], y
fulanito de tal estd bastante afectado; y yo dije: hay que pensar que, dentro de lo que es,
ha estado bien, porque yo prefiero, a nivel personal, algo corto que estar mortificindome
dos afios haciendo pruebas tremendas [...], jtotal para nada! Y mi hijo me dijo: jpero
mamd, por favor!, ;cdmo puedes decir eso?; jno quiero ni hablar de eso! [...] Y yo le dije:
iclaro que hay que hablar de eso!, ;0 es que td crees que tus padres no se van a morir
nunca? Me sorprendié que una persona reflexiva, como es él, y que ha vivido la muerte
de sus abuelos, saltara asf, con una negacién bastante grande: jno quiero ni pensarlo! —
dijo—. No querfa hablar de mi muerte [...]».

En la obra biogrifica de Ramén Sampedro se aprecia, también, este mismo plantea-
miento acerca de la madurez que supone el hecho de aceptar la muerte.

«Mientras el ser humano no acepte su propia muerte, y la de los demds, como un
acto racional y de generosidad, no serd un ser psicoldgica y humanamente formado»

(Sampedro, 2005:45).

Efectivamente, las personas que sufren y ya no encuentran sentido a la vida, como
es el caso de Sampedro y de José, no solamente piensan con mayor frecuencia en la
muerte, sino que ademds, cuando consideran que sus condiciones de la vida no son
suficientes, manifiestan el deseo de morir, pues para ellos la vida ha perdido su sentido.

La calidad y el sentido de la vida

Sin embargo, los casos de José y de Ramén Sampedro, que vinculan su deseo de
vivir o morir a la calidad de vida que disponen, no cubren el espectro de la casuistica,
siempre amplia, de actitudes y comportamientos respecto al sentido de la vida. Buena
prueba de ello es el testimonio de resignacion y aceptacién de la vida, cualquiera que sea
su calidad, que brind¢ el papa Juan Pablo II en los tltimos anos de su vida; testimonio
que ha impulsado a muchas personas a atribuir un valor absoluto a la vida.

En este trabajo se constata que, en general, la etapa de la enfermedad se vive con
estindares de calidad insuficientes: con dolor, tristeza, sentimiento de inutilidad, aisla-
miento social, etc. En efecto, en muchos casos las personas mueren mal, tal y como se
desprende de los informes de J. de Miguel (Durdn, 2004:19) y de Milagros Pérez Oliva
(Boladeras, 2009:55-56): con agonia y sin ayuda médica suficiente, con dolor no con-
trolado, con angustia vital, conectadas a maquinaria, entubadas, aisladas y sin posibili-
dad de hablar con sus familiares...

Por consecuencia de este escenario de mala calidad de vida, muchas personas no
desean pasar por esa situacién y algunas que han sido testigos de los procesos de algin
ser querido no lo desean para si mismas, pues valoran mds la calidad que la cantidad

de vida.
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Aunque con matices diferentes, todas las personas entrevistadas establecen un um-
bral minimo de calidad de vida —con frecuencia relacionado con el nivel de autonomia
que pueden mantener y con las molestias que ocasionan a los demds—, a partir del cual
ya no desearian vivir. El deseo de seguir viviendo mientras «sigas siendo ti mismo, td
misma» expresa de manera gréfica esa idea. En este sentido, el hecho de perder, o no
perder, la cabeza se considera un elemento importante, aunque con excepciones, pues
estd relacionado con la idea de dignidad que ciertas personas tienen muy interiorizada y
para quienes dicho concepto tiene un profundo significado.

Enrique: «Pues si, yo creo que de eso tengo las ideas bastante claras. Para mi la situacién
de incapacidad, de dependencia total, de esa muerte social cuando una persona deja de
ser la persona que era, vamos a decir, porque en el momento en que una persona ya no
se relaciona con los demds, ya no los conoce, y ha dejado de tener el aspecto intelectual,
que la cabeza no le funciona [...], pues, desde mi punto de vista, en principio ya es otra
persona, ya no es la misma persona. Para mi, ya no deja el recuerdo de la persona real
que ha sido. Si una persona, —suponte—, vive 90 afios, y de los 90, 89 vive siendo Perico
de los Palotes, y del 89 al 90, —suponte que se muere—, ya no conoce a nadie, ya vive
dependiendo de los demds, suponiendo un esfuerzo para su familia, un derroche econé-
mico y una vida vegetativa o tal, en que ya no es el que era y no deja un recuerdo bueno
[...], pues para mi, ya no tiene sentido la vida. Ya no es que sea sélo el dolor, ya no es
porque le duela y tenga dolor o no tenga dolor, sino porque esa persona ya no es la que
eray no es capaz de decidir sobre su vida, es como un vegetalillo».

De forma similar, otras personas, como es el caso de la tia de Mirentxu, consideran
que, llegado el momento en que su autonomia merme y pierdan la ilusién por vivir, ya
han hecho todo lo que tenfan que hacer y deben tomar disposiciones para acabar con
su vida.

Mirentxu: «Ella (su# #/a) tenfa [...] Cuando se vio que estaba sola —bueno, no estaba
sola, porque nos tenfa a mi hermana y a mi, que hemos sido como si fuéramos sus hijas,
porque siempre nos tenfa con ella—. [...] Entonces, ella vio que no se podia valer por
sf misma [...] =Si se valfa, porque ella andaba, y bien, pero ya necesitaba una ayuda—.
Entonces ella vefa todo eso y estaba muy consciente [...], y se dio cuenta de que ya no
[...]; tenfa que hacer algo; jque ella en esta vida ya habia hecho lo que tenfa que hacer, y
entonces que ya [...], que ya habia pasado lo de aqui! Entonces, ella tenfa que dar otro
paso y tenfa que hacer algo, pero ella sola no era capaz, y, entonces, fui yo la que de
alguna forma estuve con ella y le ayudé en todo el proceson.

El testimonio de Carmen transmite un sentido quizd mds trascendente, mds intimo
y mds préximo a la idea de dignidad de la persona. Carmen opina que cualquier calidad
de vida no es suficientemente humana y que para disfrutar de la vida ella necesita «usar
los sentidos» (saborear, conversar, leer, oir musica...), que es lo que nos diferencia como
seres humanos.

Carmen: «Para mi, perder los sentidos; no poder ver, no poder saborear, no poder escu-
char, no poder leer, no poder escuchar musica [...], no poder ni moverte [...], pues me
parecerfa que no merece la penay.
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Carmen es consciente del valor de la vida, por lo que, en su comentario atribuye
un sentido finalista a las acciones de cuidar, asear, etc., cuando sirven para algo mds que
vegetar; cuando realmente ayudan a un proceso de vida humana, de vida digna.

Carmen: «Pues mira, yo pensaba que el aseo personal me resultarfa humillante; de he-
cho, mi madre, dentro de las cosas que decia era: ;Carmen, es que me tienen que poner
las bragas! {Le parecia! [...] Luego, ya, dejé de parecerle [...], pero durante algin tiempo
[...] Yo le decfa, jbueno mam4, no pasa nada!

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 td no puedas disfrutar de
un rayo de sol, ni puedas leer, ni puedas escuchar musica, ni puedas Entonces, no tiene
ningln sentido, y hay que desaparecer, pero pienso que si una persona que estd 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».

No obstante, otras personas no demandan tanta calidad, no le exigen tanto a la vida
y se conforman con menos. Por ejemplo, Karmele, al hablar del sufrimiento de su padre,
José, de la situacién de impotencia que le produce su dependencia, considera, o por lo
menos se plantea, que, llegado el momento, perder la cabeza podria tener sus ventajas.
Aunque, para ella, esta opinién no es generalizable a cualquier caso.

Karmele: «Mira, yo la experiencia que conozco: Mi padre no ha perdido la cabeza y yo
suelo decir que serfa més feliciano si no la tuviese tan bien. Ely los de al lado, todos, se-
rfamos mds felices. Ahora, igual en la situacién de con la cabeza perdida, igual te dirfa lo
contrario, jeh!; no lo s¢, porque hay gente que tiene en casa gente con la cabeza perdida
y te dice lo contrario: jqué suerte tenéis vosotros, que vuestro padre tiene bien la cabeza!
Entonces, claro [...]».

El hecho de valorar la vida en términos de calidad, presupone una revisién profun-
da de los postulados tradicionales, segtin los cuales la calidad de la vida es irrelevante por
cuanto a la vida se le atribuye valor absoluto, total indisponibilidad.

Mirentxu: ;Hombre!, yo creo que la vida, si, es un valor [...] Ahora, ;el mdximo? No
sé, igual si [...] Yo creo que la vida hay que preservarla, claro que si, pero bueno, puede
llegar un momento en que no [...] {Hasta aqui si, pero ya no, porque esto ya no es vida!
Entonces, la vida, mientras estds t bien, claro que si. ;Por qué no? Yo creo que si, en
este caso si, pero puede llegar un momento en que digas: jEsto ya no es vida!, entonces
[...], no. {Hasta aqui si, pero ya [...], pues nol».

Llegado el momento en que la vida pierde sentido y deja de ser un valor absoluto
que hay que preservar a cualquier precio, muchas personas asumen su derecho a moriry,
en consecuencia, pueden manifestar su deseo de morir y aceptar y/o propiciar su propia
muerte. Las personas entrevistadas lo formulan con expresiones tales como: «Pues me
parecerfa que no merece la pena» (Carmen); «Ahora bien, con un Alzheimer, pues no»
(Karmele); «Pero si, realmente, la eutanasia estd, que me suiciden» (Manuela); «Ahi, sf
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que me parece que lo mejor es marcharse y ya estd» y «Para mi eso es un limite» (Luisa);
«Yo creo que ahi estd clarisimo: es mejor estar muerto» y «Pues para mi, ya no tiene sen-
tido la vida» (Enrique); «No me gustaria llegar a eso, no me gustaria tener que vivir eso»
(Unai); «Yo creo que si estds bien, si, pero si no [...], entonces no» (Mirentxu); «Yo creo
que no, que no merece la pena si no te enteras» (Juanjo); etc. Todas estas expresiones
se formulan para un contexto determinado de mala calidad de vida, en el que la vida
pierde sentido.

Pero, en este proceso en el que algunas personas optan por desistir de la vida y ma-
nifiestan su deseo de morir, aceptar y/o propiciar su muerte, se dan diferentes grados de
exigencia. En un mismo caso hay dos percepciones diferentes, la de la persona afectada
y la de la cuidadora. Asi sucede con José y su hija Karmele, pues el padre manifiesta que,
en las circunstancias en las que vive, la vida no tiene sentido y expone que le gustaria
que alguien acabara con su vida. Mientras que Karmele, que no conoce estas reflexiones
de su padre y cree conocer muy bien la situacién que él vive, opina que el deterioro de
su padre no ha llegado a un limite insuperable y que, incluso en esas condiciones, ella
aprovecharia la vida. Sin embargo, al hablar de ello, le surgen muchas dudas.

Karmele: Hombre!, lo que pasa es que como no has llegado a ese momento, no sé
qué piensas, qué pensards en ese momento. Yo, hoy, pienso que, tal y como estd el aita,
todavia es una persona valida, a pesar de la dependencia, porque él es una persona vélida.
Ahora bien, con un Alzheimer, pues no [...], pero en la situacién del aita [...]

[...]

Pues, mira, para mi, para mi, es que no sé cémo reaccionaria yo, es que no sé c6mo
reaccionarfa, no sabes cémo. Yo pienso que, en la situacidn del aita, si serfa capaz de
hacer cosas. El también las hace [...] El no aceptar esa situacion [...], yo no sé si yo lo
aceptarfa tampoco, jeh! Yo también soy una persona muy activa, entonces, quedarme
dependiente, no sé, no sé cémo me afectarfa, porque tampoco es una dependencia muy
[...]; bueno, si es una dependencia importante la que tiene el aita, pero, pero, también es
una persona vilida, te quiero decir que ayuda mucho. No sé, no sé, no lo sé».

Otro caso en el que se aprecia que no hay una base objetiva de valoracién en rela-
cién con el sentido de la vida, es el de Juanjo, quien, a pesar de la hemiplejia que padece,
sabe encontrar sentido a su vida, aunque reconoce que su caso no es algo generalizable.

Juanjo: «Tampoco me lo planteo (se refiere al sentido de la vida en sus circunstancias).
iHombre!, lo que si conozco es el ambiente de los minusvalidos del hospital de Toledo.
En el hospital de Toledo habia enfermos agudos, como estaba yo, y habia gente que
venia de revisién, porque se hacfan revisiones anuales, a veces se siguen haciendo [...J; la
gente ingresaba para una semana, quince dfas [...], o cuando tenfan una complicacién.
Entonces, habia gente que vivia normal, y gente que estaba en fase aguda, y ves que,
igual, el ochenta por cien, o el noventa por cien, estd, como se dice en euskera, lur jota!
(jodido). Yo, desde luego, no, y yo, de esas cosas, huyo. Desde luego, tienes todos los
boletos para recaer en una depresién [...]; tienes muchas razones por las que puedas
sufrir o deprimirte: desde los problemas fisicos, o lo que te decfa yo de descontrol del
esfinter, o el tema de la orina, incluso la disfuncién sexual, o lo que sea [...] Tienes un
millén de cuestiones por las que deprimirte o por las que sentirte minorizado, de alguna
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manera [...]: minusvélido; pero yo nunca he tenido estas [...], aunque entiendo que
haya gente que psicolégicamente no pueda ser tan fuerte, o no tenga otras ocupaciones
o otras aficiones, 0 no sé qué otras cosas [...], y que no lo consiga superar. Pero yo, en
ese aspecto, no sé si me considero mds fuerte que otros, pero si que, desde luego, me
considero afortunado, psicoldgicamente. Siempre he tenido la capacidad —antes de tener
el accidente y después— de encarar las cosas positivamente, intentando solucionarlas [...]
En ese aspecto, si que [...] De ver gente que estd hecha polvo, que es la gran mayorfa,
pero yo no me veo entre ellos».

Marta Allué, antropdloga y especialista en el estudio de la dependencia, y que ade-
mds acumula experiencias de vida desde la discapacidad que padece y ella misma relata,
se refiere a esta idea del sentido de la vida en un contexto mds amplio y habla de un «sen-
timiento de coherencia». Asimismo, citando a otros autores, expone tres caracteristicas
necesarias para dar coherencia a la vida en discapacidad:

«Capacidad de comprensién: la capacidad de estructurar los acontecimientos dolo-
rosos en algtn patrén comprensible.

Capacidad de control: la disponibilidad y utilizacién de recursos para enfrentarse a
la afliccién.

Capacidad de encontrar un sentido: la sensacién de poder sacar algo positivo del
hecho de vivir con dificultades» (Antonovsky, en: Allué, 2003:89).

Al analizar estas caracteristicas, y remitiéndose siempre al caso de personas disca-
pacitadas, esta autora reconoce que «en la carrera moral de la persona con discapacidad
los obstéculos son multiples para seguir avanzando con el cuerpo a cuestas». El siguiente
comentario de Allué da pie a introducir la idea de privacion relativa, segtin la cual ciertas
personas no quieren doblegarse a la adversidad sobrevenida y tienden a rebelarse contra
ella, mientras que otras consiguen sobreponerse encontrando un sentido a su vida.

«Ramén Sampedro, victima a los veinticinco afnos de un accidente que le dejé tetra-
pléjico, contaba que no le bastaba con la cabeza “ni aunque pudiese desarrollar alguna
actividad de cardcter intelectual”; en cambio, al cientifico Stephen Hawking, que padece
un trastorno degenerativo, le basta con tener solucionados sus problemas técnicos» (Allué,
2003:90).

En el caso de Juanjo, conforme a su relato se aprecia que, a pesar de su paraplejfa,
presenta esas tres capacidades que, segiin acabamos de comentar, dan coherencia a la
vida; aunque la fortaleza de Juanjo no es en absoluto generalizable. Unai y Jon —ambos
mids jovenes que él- manifiestan que no querrian vivir en las condiciones en las que
vive Juanjo; aunque sabemos que, estas apreciaciones, a veces demasiado maximalis-
tas, se suelen ir adaptando a estdndares de calidad de vida mds precarios —segun te vas
acostumbrando a vivir con limitaciones—, como sucede, por ejemplo, en relacién con
la dependencia en el aseo. Por eso, es importante senalar que, cuando he trasladado a
Juanjo el comentario de que la gente joven no querria vivir una vida como la suya, él
responde: «seguramente es porque no la conocen (lz situacion de parapléjico); yo sé que
un parapléjico es [...] {Hasta que no sabes lo que es! [...]».
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Al recopilar los requisitos minimos por debajo de los cuales la vida pierde senti-

do, se aprecia que mantener la autonomia en el aseo, la capacidad de vivir de manera
auténoma y el hecho de mantener bien la cabeza y reconocer a los seres queridos son
condiciones muy estimadas.
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Manuela: «Pues el momento en que no pueda seguir siendo yo misma, que no pueda co-
mer yo sola, 0 que mi cabeza ya empieza a irse [...] Yo, en el momento que no sea yo [...]
Bueno, yo pienso que en cuanto mi cabeza no funcione, en cuanto que mi cabeza esté
para Tudela, como digo yo, y que yo ya no pueda andar, que me haga todas las cosas en
la cama [...] Me gustaria que llegasen estas cosas cuando tenga 80 o 90 anos, claro que
me gustarfa vivir muchos afios, pero si, realmente, la eutanasia estd, que me suiciden
[...]; yo no quiero estar postrada en una cama con una sonda, o que me estén alimentan-
do con [...], para nada, no, no, no [...]».

Luisa: «Hombre!, ya si no puedes comer, si no puedes disfrutar de nada, entonces, s,
esa vida ya no tiene sentido, eso ya no tiene sentido. Cuando td ya no te vales para nada,
:qué sentido tiene la vida cuando ya te tienen que dar la comida a la boca? Cuando no te
puedes levantar de la cama, tienes que esperar a que te levanten, eso ya no tiene sentido
en la vida. Ahi, si que me parece que lo mejor es marcharse, y ya estd.

[...]

iNo, no, no, no! [...] No quiero una vida sin consciencia.

[...]

Es una dependencia total de otra persona (se refiere a un caso de esclerosis miiltiple), es que
no vales para nada. No puedes ni hablar, ni puedes [...] La cabeza estd bien y yo creo que
ti puedes tomar una decision de en qué [...] Eso es una carga para otras personas; yo no
creo que disfrutan en esas circunstancias [...] Para mi eso es un limite [...]».

Enrique: «Si tu calidad de vida ya no te resulta satisfactoria y es irreversible, sf creo que
ahf serfa un caso de aplicacién de la eutanasia. Si estds en un momento en que ya no
disfrutas de la vida, no tienes mds que dolores, no haces mds que joder a los demis, y
depender y derrochar, para seguir viviendo en una forma de vida que no te proporciona
ninguna gratificacién, ni ningdn estimulo, ni te resulta satisfactorio, pues, jjoe!, yo creo
que ahi estd clarisimo: es mejor estar muerto».

Unai: «Y si fuera de hacerme a mi (¢/ aseo), la verdad es que me parecerfa duro; sentirte
incapaz de ni siquiera limpiarte el culo, me parece que me parecerfa duro. No me gus-
tarfa llegar a eso, no me gustaria tener que vivir esol».

Mirentxu: «Depende. Si son muchos afios bien, con calidad, pues entonces chapé; aho-
ra, si son a medias, con mogollén de achaques, pues entonces, ;qué quieres que te diga?
Yo creo que si estds bien, si, pero si no [...], entonces no.

Es lo que hizo mi tfa. Aquélla llevd una calidad de vida que luego [...], y cuando ya se
vio que no podria valerse por si misma [...], ella decidié [...]».

Juanjo: «;Cosas de tipo Alzheimer? Tiene que ser demoledor para la familia; para ti, que
no te das cuenta, no sé cémo es, porque no te das cuenta [...] Yo creo que no, que no
merece la pena si no te enteras [...]».



José: «Perder un poco la cabeza tiene ventajas, no tienes que valorar todas tus faltas de
dependencia, de esto y lo otro. Valoras y a veces le das demasiada importancia, muchas
veces, y en medio de todo esto, ;qué importa? podria pensarlo, pero, a veces le das de-
masiada importancia».

En la préctica, estos casos de pérdida del deseo de vivir pueden llevar a la persona
a abandonar los tratamientos médicos y a interrogarse acerca de los requisitos de una
muerte de calidad.

La muerte de calidad: requisitos

La muerte de calidad es una elaboracién cultural de las condiciones y circunstancias
relacionadas con la muerte que las sociedades, y las personas individualmente, conside-
ran como mds convenientes y, por lo tanto, son mds deseadas.

En el modelo tradicional de nuestro entorno occidental, los requisitos de la muerte
de calidad venian establecidos por la elaboracién que hacia la Iglesia catélica al respecto.
Actualmente, en un marco de mayor impregnacién de las caracteristicas biogréficas, los
requisitos que se imponen al concepto de muerte de calidad son con frecuencia el reflejo
de una voluntad individual configurada sin la contribucién dogmdtica de ningn credo.

Al describir previamente, en el marco tedrico, la etapa préxima a la muerte y de la
propia muerte, y en referencia al modelo tradicional, he trascrito algunas de las citas de
Madariaga (2007) en torno a los contenidos de las «artes de bien morir. En la «buena
muerte», el justo muere en paz, con tiempo para arrepentirse, deja todo ordenado y tiene
plena consciencia del paso que estd dando, porque la muerte es dulce para quien vive
bien y amarga para quien vive mal. Por el contrario, la «mala muerte» es fulminante,
no da tiempo al arrepentimiento, porque morir en pecado anticipa ciertos dolores del
infierno, incluso en el lecho de muerte'”. (Madariaga, 2007:10-11).

Hoy en dia, a pesar de que la elaboracién de una definicién de la buena muerte es
muy personal y compleja, Durdn (2004) enuncia, como hemos visto anteriormente, las
caracteristicas que se presuponen como mejores para una muerte de calidad: «Sin dolor;
inconsciente, durmiendo; rdpida, aunque no por accidente; acompanado por familiares
o amigos intimos; a edad avanzada; en casa; con bajo coste para los demds (que no les
contagie, lleve a la ruina, etc.)» (Durdn, 2004:19).

Todas estas caracteristicas estdn presentes en los criterios que prefieren las personas
que hemos entrevistado, aunque con pequefias matizaciones. Cabe sefalar la importan-
cia de que haya similitudes, y no solamente diferencias, porque podria indicar que se
estd consolidando, al menos en los discursos, una identificacién de la muerte de calidad.

En términos generales, se podria decir que se estd produciendo un cierto retorno,
por diferentes motivaciones, a la categoria de muerte que Ariés llama «la muerte propia»,
que supone la asuncién personal del control de la muerte.

En el testimonio de Felipe suscita una idea que engloba esta cuestién, pues él plan-
tea que, antes de morir, «<hay que hacer los deberes».

Felipe: «[...] es decir, que se puede morir bien si se hacen los deberes, si uno toma la
sartén por el mango y dice: jyo soy el que va a cocinar mi propia muerte, y yo me voy
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a enfrentar, y yo voy a hacer las paces con lo que tenga, a despedirme de este mundo!,
incluso en personas jévenes».

Esta misma idea de «hacer los deberes» también se percibe en el testimonio anterior
de Carmen, quien expone la siguiente reflexion personal acerca de los requisitos de una
buena calidad de muerte: «en la medida en que te mueres con la percepcién del deber
cumplido, es mejor que si te mueres con la sensacién de nunca haber cumplido deter-
minados deberes».

Segiin se desprende de los siguientes testimonios, los componentes mds frecuentes
de una muerte de calidad son los siguientes: vivir el proceso de morir de manera cons-
ciente, sentirse bien con los seres queridos, disponer de la calma suficiente para despe-
dirse de ellos y, por supuesto, no tener dolor.

Enrique: «Para mi, la muerte de calidad es, como decfa hace poco Antonio Gala: que
él queria morir vivo; es decir que la muerte de calidad es cuando mueres sabiendo que
te mueres, aceptdndolo y despidiéndote dignamente de los que han convivido contigo.
Para mi, eso es una muerte de calidad. Si tienes dolores, pues que te los gestionen para
no tenerlos, jvamos! [...], para que te los eviten, y si te tienes que morir, jpues te mueres!,
despidiéndote siendo td. Para mi, eso es la muerte de calidad, eso es lo que yo quiero».

Mercedes también manifiesta que desea despedirse después de «hacer los deberes»
y morir aceptando la muerte. Ella espera mucho de las relaciones familiares y de sus
amigos.

Mercedes: «Para mi, me gustarfa morirme tranquila, es decir, sin ningtn nudo aqui (se
toca el pecho); me gustaria sentirme muy bien con la gente que he podido compartir la
vida, amigos, hijos [...]; sentirme muy bien con ellos y hacer una despedida bonita y
tranquila. ;Sentir que mi vida ha merecido la pena vivirlal».

Carmen transmite una idea similar de tranquilidad ante la muerte, fruto de sus
reflexiones tras una enfermedad que la asustd, una visién de la muerte que cumple todos
los cdnones de muerte de calidad que describe Durdn.

Carmen: «Yo recuerdo que hace ya muchos afios tuve una neumonia atipica, siendo
muy joven, porque mis hijos eran pequefos [...] Fui al médico y me dijo: jBueno, ingre-
samos ya! Te ha cogido el pulmén, tienes neumonia atipica [...]; y pensé: joye, a ver si me
muerol, ja ver si me estoy muriendo!, y no me importé mucho. Lo que me sorprendid,
porque yo tengo también una vena bastante peleona, como mi padre, fue que pensaba:
¢y los nifios? Y me dije, bueno, los ninos tienen a su padre, estdn sus abuelos, tienen una
buena casa, tienen una chica [...] {Los nifios sobrevivirdn! [...] Yo me daba cuenta que
era como un abandono, y no me importaba, excesivamente, la idea de fallecer; era como
una distancia muy grande [...], y pasé como tres dias como la dama de las camelias; no
tenfa necesidad de nada, ni queria beber, ni querfa comer, ni querfa nada [...] Luego,
el antibidtico harfa efecto, y ya luego si Me sorprendia el pensamiento: jpero cémo he
podido! [...] Y me tranquilizé mucho respecto de la muerte, y dije: jsi la muerte es esto,
es un proceso natural, que el cuerpo se despide, y entonces, tii también te despides Eso
creo yo que es una muerte de calidad.
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[...]

Pues morirte con las botas puestas».

Mis adelante, al relatar cémo un amigo suyo, de 92 afios, organizé su propia muer-
te, extrae las siguientes conclusiones:

Carmen: «Yo pienso que ¢l ensefié lo que significa despedirte sin tragedia; ¢l se fue
apagando y un dia dijo: jya estd bien, no hace falta que me deis mds medicacion!; cay6
en una especie de coma, y en un mes, o dos, fallecié. Para mi, ésa es una buena muerte.

[...]

Creo que una buena muerte es sin dolor; una buena muerte es sin amputaciones; creo
que una buena muerte tiene que ver con la no-exageracién [...], desde un punto de
vista fisico. Y desde un punto de vista psicolégico, creo que una buena muerte es tomar
distancia emocional».

Esta idea de consciencia y de «muerte domesticada», también la expresa Felipe.

Felipe: «Pues una muerte de calidad serfa una muerte que uno afronta de manera cons-
ciente hasta el momento de morir; que es consciente de que su vida se acaba, de que es
momento de despedirse, de que es momento de dejar las cosas de este mundo —que es el
Ginico que conocemos—, y que es el momento de marcharse, de marcharse en un entorno
de cierta intimidad, contando con las personas que a uno le quieren, y decidiendo cémo
es el proceso: acompanado, asistido, sin dolor, en un entorno en que todo esté previsto,
que no haya acontecimientos que, de pronto, lleven al traste toda la experiencia, y que
la familia, los mds allegados, puedan participar».

Este tltimo comentario de Felipe introduce explicitamente una idea que también
estd presente en las reflexiones de Enrique: la idea de gestionar el proceso de morir pro-
pio y la muerte misma, «...decidiendo cémo es el proceso», segtin palabras de Felipe.
Esta intencién de decidir también se plantea en el testimonio de Mirentxu quien, segin
dice, llegado el momento desearia que le practicaran la eutanasia.

Mirentxu: «Una muerte de calidad: pues cuando una persona decide que ya esto estd
acabado, pues la eutanasia, ya. Para mi, eso es una muerte de calidad. Para mi, eso es,
vamos, jchapé, maravilloso!».

En estos ultimos testimonios se aprecia un hilo conductor comun a todos ellos,
pero para encontrar posibles divergencias, a continuacién mostraré los planteamientos,
a veces contradictorios, respecto a la muerte repentina y a la necesidad de despedirse.

En relacién con el deseo de una muerte repentina las reflexiones no son compar-
tidas. Asi, mientras para algunas personas la muerte repentina cumple los requisitos de
una buena muerte, para otras es, justamente, todo lo contrario, porque una muerte as
impide la despedida y la transmisién de un cierto legado. Aunque si existe un relativo
consenso en que la muerte repentina podria ser buena para uno mismo, pero que, cuan-
do les sucede a los otros, a los seres queridos, es un grandisimo inconveniente.

Juanjo: «;La muerte repentina? Para el que se muere no es mala, para el que se muere no
es mala porque se muere de repente, y no tiene efectos secundarios [...], el sufrimiento
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[...] Pero, yo creo que para los de alrededor es una desgracia muy dura, [...] Bueno, no
sé a los de alrededor cudl les hace sufrir mds: si un deterioro paulatino, o una muerte
instantdnea, por un infarto o lo que sea».

Mirentxu: «Pues yo creo que si (responde a si la muerte repentina es de buena calidad),
yo creo que si. Para los de al lado igual es un palo, pero para el que le ha tocado [...], si.
Yo, si (se refiere a que querria una muerte repentina). {Ya me gustaria! Para los de al lado,
no sé como lo llevarian, pero, para mi, yo si».

Isabel: «Pues mira (una buena muerte), por ejemplo: llegar a los noventa afos, meterte
en la cama y no despertarte.

[...]

iHombre, claro que si! Si le doy importancia (a/ acto de despedida), pero lo que pasa es
que para m{ una buena muerte es meterte en la cama con muchos afios y no despertar;
me parece que es una maravilla, un fallecimiento natural, sin sufrimientos, sin dolor, y
me parece bueno».

Manuela: «A mi me gustarfa morirme en mi casa y, a poder ser, si me acuesto y me
muero y no me despierto, para mf serfa una muerte mds feliz que ni sé [...]».

Jon: Yo creo que (la muerte repentina) es una buena muerte, porque no te enteras; tienes
una fraccién de segundo en que sientes que te estds muriendo, pero no te da tiempo de
asimilar lo que estds perdiendo, lo que vas a perder [...] Yo creo que si, que la muerte
repentina es buena.

Luisa: «Es lo mejor que te puede pasar (se refiere a morir de repente). Es lo mejor que te
puede pasar. Eso, Ifaki, es una loteria [...] Morirte asi, ir a la cama y quedarte dormida
(estos son los requisitos de una buena muerte para Luisa)

[...]

:Cémo te vas a despedir? Yo creo que todos los dias hay que hacer bien, y hay que ayudar
en lo que se puede, y esa es la mejor despedida. ;Cémo te vas a despedir cuando sabes
que te vas a morir? ;Qué congoja para uno mismo y para los que tienes delante? Es ho-
rrible, las despedidas de la muerte son horribles.

Mi madre, con la vida tan dura que le tocd, tuvo una muerte que se merecia, de lo mejor
que podia tener (murid de repente, mientras estaba cosiendo). Y luego vino la del padre,
que cuando vivia la madre ya tenfa cdncer, y también murié conmigo y le tuve en casa.
iA grito pelado!, porque ya tanta metdstasis [...], al final ya le salian los huesos y los hue-
sos se van poco a poco soltando. {Horrible! {Una muerte horriblel».

El testimonio de Luisa es muy significativo porque, debido a la gran experiencia
que tiene en cuidar a enfermos, muchos de los cuales han muerto en sus manos, sabe
que todavia hoy la muerte raramente es pldcida, porque el dolor, aunque nunca deseado,
ronda la muerte. Por ello, no encuentra ventajas al hecho de despedirse.

En sentido similar al planteamiento de Sherwin Nuland (1998) de que raramente
hay dignidad en la muerte, porque el acto de la muerte es muy duro, Carmen manifiesta
que «no hay muerte ninguna que sea dulce; creo que todas las muertes son trdgicas;
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siempre hay una sensacién de que no puedes respirar [...], a no ser que haya una seda-
cién». No obstante, Carmen, quien demanda a la vida algo mds que biologia, admite
que una muerte repentina, sin despedida, no es un componente deseado de la muerte de
calidad, por lo menos en determinadas circunstancias, aunque reconoce que, en general,
en la muerte no se dan las mejores condiciones para despedirse.

Carmen: «Me parece una faena (se refiere a la muerte repentina); me parece una faena.
Caerte fulminado y pasar al otro mundo, creo que es mejor muerte que otra. Hay otras
muertes que son tremendas. Que te caigas fulminado, si eres consciente ya de que te
vas a morir y tienes ya las cosas cerradas, pues igual no es tan malo, pero si tienes temas
pendientes, tal vez eso sea algo traumdtico, que ahi, en el dltimo momento digas: ;Y por
qué en este momento, cuando yo estoy haciendo tal cosa [...]? {No sé, no sé si la muerte
repentina me parece una buena muerte!».

El testamento vital

El hecho de hacer los deberes antes de morir, como parte del proceso de construir
el proceso de morir, pasa por transmitir a los seres queridos las caracteristicas que uno
desea para si en su proceso de muerte.

A esta transmisién, denominada testamento vital, se le pueden fijar diversos ob-
jetivos, todos ellos dirigidos a garantizar y promover el ejercicio de la autonomia del
paciente en un marco en el que las caracteristicas de la muerte de calidad sean tenidas en
cuenta. De entre los objetivos posibles:

e Uno trataria de minimizar los efectos no deseados del proceso de morir en re-
lacién con el conocimiento del diagnéstico propio, con la libre eleccién de las
alternativas clinicas, con el derecho a rechazar los tratamientos médicos, etc.; es
decir, ofrecerfa la opcién de ejercitar todos los derechos que amparan al paciente
en virtud de la legislacion vigente, especialmente los derechos relacionados con
la Ley 41/2002 de Autonomia del Paciente.

e Otro pretenderia mitigar en las personas afectadas por estas decisiones —familia-
res, amigas y amigos, etc.— el coste emocional del proceso de morir en todas sus
etapas, lo cual es una de las caracteristicas de la muerte de calidad. Para ello, se
podrian tomar disposiciones, por ejemplo, en relacidn con la eleccién del modo
de convivencia en la etapa de la dependencia o hacer una declaracién de que,
llegado a un estado de deterioro de la calidad de vida, lo que realmente se desea
es recibir ayuda para morir.

e Un tercer objetivo estarfa vinculado a la manifestacion del deseo de donar 6rga-
nos y a la determinacién del destino del cuerpo.

e Finalmente, un cuarto y ultimo objetivo guardaria relacién con la definicién
de los actos funerarios que cada persona desearfa para si misma (inhumacién/
cremacion, ritual religioso/civil, etc.).

En este amplio campo de aplicacién, el testamento vital cobra una relevancia excep-
cional en la construccién del proceso de morir. Sin embargo, a pesar de que la mayoria
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de las personas entrevistadas manifiestan su interés por realizar un testamento vital, lo
cierto es que se sabe poco sobre el testamento vital y que muy pocas personas lo han

hecho.

Segtin un articulo de Nekane Lauzirika®*:

«Cerca de 6.000 vascos han dejado escrita su tltima voluntad en un testamento vital.
[...] Por tramos de edad, un 44% de las personas (que han testado) |...] se encuentra
entre los 45 y 65 afios, un 38% son mayores de 65 afios, y el 18% restante tiene entre
18 y 45 afios; por sexo, el 67% son mujeres [...]; por territorios, Gipuzkoa contaba con
2.461 registros, Bizkaia con 2.096, y Alava con 1.165; en cuanto a la forma utilizada
para formalizar el documento, un 30% lo ha llevado a cabo ante testigos, un 56% ante
el encargado del Registro, y un 14% lo realiza ante notario.

Sibien el porcentaje de personas que han formulado su voluntad anticipada a través
del testamento vital es proporcionalmente pequeno, de mis propias observaciones™' se
desprende que la tendencia estd creciendo. Asimismo, de los datos presentados se extraen
otras conclusiones: las mujeres estdn mds involucradas en las cuestiones relacionadas con
el proceso de morir y las reflexiones acerca de la muerte se elaboran, principalmente, en
las etapas maduras de la vida.

En este trabajo se constata que el testamento vital se conoce muy superficialmente,
y que, en general, las personas manifiestan su propésito de redactar un testamento vital,
pero que ninguna, a excepcién de Felipe, lo ha hecho. Aunque, respecto al hecho de
hacer un estamento vital, conviene precisar, que, si bien la realizacién del testamento
vital y su inscripcion en el Registro oficial son acontecimientos publicos y resefiables, la
enunciacién y la comunicacién verbal de los deseos que manifiesta una persona respecto
a su proceso de morir también constituyen una forma vilida de testamento vital, aun-
que, como es evidente, resulta de aplicacién mds dificil. Esta forma verbal, y no escrita ni
inscrita, de hacer el testamento vital la comparten muchas de las personas entrevistadas
quienes, de una u otra manera, han transmitido a sus seres queridos las alternativas que
prefieren.

Este es el argumento principal que esgrimié el padre de Eluana, quien fallecié de-
bido a la retirada de la alimentacién e hidratacién que la mantenian con vida después de
17 afios en estado vegetativo, porque, segin argumentd, «Eluana conocié a una persona
en una situacién similar y manifesté que vivir asi es espantoso»**.

En relacidén con el testamento verbal, Mercedes, una de las informantes, confiesa
que cuando trata a un enfermo sin testamento vital registrado, recela mucho de las
opiniones que transmiten sus familiares y le cuesta mucho aceptarlas como vinculantes.
Cuando le pregunto qué habria que hacer cuando un familiar interpreta lo que el enfer-
mo ya no puede manifestar, ella arguye que el enfermo «tenia la opcién de haber ejercita-
do su derecho a manifestar las voluntades anticipadas», dando a entender que, si no lo ha
hecho, las interpretaciones de otras personas no bastan, pues no ofrecen plenas garantias.

Para Enrique, quien siempre se manifiesta a favor de la eutanasia supeditada a «la
voluntad previamente manifestada por la persona», la cuestién del testamento vital re-
sulta crucial. Por eso, cuando piensa en una persona respecto a la que no consta que haya
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manifestado su deseo de que se le aplique la eutanasia en determinadas circunstancias,
afirma que él no sabrfa cémo actuar.

Enrique: «Ese es un problema que yo no sé responder. Lo que si sé es que yo quisiera
dejar bien manifestada mi opinién de lo que yo quisiera, o sea, mi voluntad de lo que yo
quisiera que hicieran conmigo en ese caso».

Sin embargo, a pesar de que todavia no ha escrito su testamento, Enrique sabe que
hay dos vias para hacerlo, el Registro y la comunicacién directa a los amigos, y recuerda
cémo lo hizo su padre.

Enrique: «Pues, por dos vias. Por una parte el tenerlo bien manifestado [...] en todos tus
amigos y relaciones y tal, y luego, incluso, con un testamento vital.

[...]

Bueno, una especie de testamento vital hizo mi padre, que dejé una carta escrita para
que, cuando llegase el momento, la abriésemos, y bueno, él decfa eso, jno!: lo que queria
que pasase al final y todo eso (se refiere a aspectos del ritual funerario) |...] Lo que pasa es
que —bueno—, se murié antes de llegar al grado de incapacidad».

Registrar el testamento vital resulta necesario cuando una persona pretende que
otra le ayude a morir porque, si bien legalmente la eutanasia, o cierto tipo de ayuda al
suicidio, estan penalizados, la jurisprudencia despenaliza o reduce la pena cuando se dan
determinadas circunstancias eximentes, como el recurso a la compasién, por ejemplo.
Por eso, cuando Manoli, la tia de Mirentxu, trataba de recabar ayuda para morir, le exi-
gieron que redactara y registrara su testamento vital. En consecuencia, dos afios y cinco
meses antes de su fallecimiento en 2005, otorgd su testamento ante notario. La primera
cldusula®” de su testamento expone lo siguiente:

«Expresa la testadora su deseo, una vez fallecida, de ser incinerada. Igualmente es su
deseo una muerte digna y solicita que, dentro de las normas legales, le sea evitada la
prolongacién de su vida vegetativa o dolorosa sin esperanza de recuperacién.

Adicionalmente, el médico que la asistié le pidié que escribiera una carta expo-
niendo las razones por las que queria morir. No he podido tener acceso al texto de dicha
carta, pero si al testimonio oral de su sobrina Mirentxu.

Mirentxu: «La médica le dijo que tenfa que hacer una carta y, en esa carta, que ella es-
cribiera lo que a ella le apetecia. Y, claro, cuando llegamos a casa, me dijo que escribiera
yo la carta. Yo le dije que no, que eso no lo harfa yo, que escribiera ella. Y claro, pues
para escribir y asi, la verdad es que tampoco era muy ilustrada, entonces me preguntaba:
a ver, qué tenfa que poner. Yo le dije que no le iba a decir lo que tenfa que poner; que si
querfa, que lo tenfa que hacer ella; que ahi no le iba a ayudar. Que en otra cosa le ayuda-
rfa, pero que ahi no le iba a ayudar yo. ;Qué pondria? —me dijo—. Yo le dije, pues mira,
“yo, Manoli Arrieta Agerre, con tantos afios [...]”, y luego td pones lo que ti quieras. Y
le puso eso, que ella estaba [...], y le llevé la carta al médico. Estuve pensando hacer una
copia, pero dije:jno, fuera, fuera, nada, nada! [...] Ella dijo que ella estaba bien, jvamos!,
que estaba consciente, que tenfa Parkinson y que cualquier cosa que pasara, a mi herma-
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nay a mi que nos libraba, vamos, que no éramos culpables, que habia decidido que ya
habia hecho lo que tenia que hacer, y que no queria seguir viviendo. Esa carta le llevé al
médico, y luego creo que fuimos dos veces donde el médico, y luego ya el médico le dijo
que s, que si querfa, bueno pues [...]».

En general un testamento vital incluye propésitos respecto a los cuatro objetivos

que enunciados pero de entre esos cuatro quiero destacar el enunciado en segundo lugar,
porque hace referencia a un comportamiento que afecta a los demds. Consiste tanto en
el acto generoso de liberar a los familiares de la responsabilidad de cuidarles intensa-
mente y de no ser una carga para ellos en la etapa de la dependencia®, como en dejar
instrucciones respecto al momento y las circunstancias del desistimiento de la vida.
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Miren Josebe: «Si, se ha hecho mi hermana (se refiere al testamento vital). Yo creo que
estd bien y yo lo haré un dia [...] No me lo he pensado mucho, —lo quiero hacer—, pero
no he pensado todavia qué poner, pero yo creo que estd bien, es una buena idea.

Yo, de todas formas, voy a hacer el testamento vital antes de llegar a mayor (tiene 61
a#os), o de llegar a que yo ya no sea yo, ya consciente de lo que me estd pasando, y no
dejarles a mis hijos esa responsabilidad de tener que decidir.

Por eso es importante hacer el testamento vital, y si no lo ha hecho, pues es la familia la
que tiene que decidir. Yo, para mi, si tuviera un grado muy avanzado de Alzheimer, pues
la eutanasia; si, si; la eutanasial, seguro, fijo».

Isabel: «El testamento vital ya me gusta (aunque no lo ha hecho). Si, el dejar escrito por
¢jemplo que a mi no me enchufen a una méquina [...] Que yo quiero vivir mientras
pueda vivir por m{ misma, mientras mi cuerpo vaya funcionando jeh!, y si me tienen que
dar algo para que mi corazdn siga funcionando no me parece mal, pero que me tengan
enchufado mi corazén a una médquina que le hace bombear, pues no me parece que es
como a mi me gustaria estar».

Manuela: «No sé en realidad el testamento vital cdmo es; la verdad es que es una cosa
que no [...]».

Luisa: «Pues todavia no lo he pensado [...] No; escrito no, en palabras.

Pues que yo quiero que me incineren; si ven que yo no puedo y tengo una calidad de
vida que no me sirve, y que yo no valgo para tomar una decisién, que tomen la decisién
de terminar; y que, después, se lleven bien los dos; que no haya broncas ni nada, o sea,
que se lleven bien, que se aguanten, que se soporten [...]».

Unai: «Pues no lo sé. Depende, pero si soy un vegetal y no puedo valerme por m{ mis-
mo, si tengo que hipotecar la vida de los demds, pues no quiero vivir».

[..]

Hombre, ahora, yo quiero que cuando esté mal me lleven a una residencia, aunque,
supongo que cuando llegue el momento tiene que ser duro, pero yo soy partidario de
molestar lo menos posible [...]; entonces es muy importante hablar de estas cosas con la
gente de tu alrededor, desde luego, eso por lo menos [...]».



Lorea: «Es que no sé qué es lo que hay que poner; no sé qué puntos tiene o si tiene varios
puntos, no sé [...]».

Juanjo: «(No lo sé seguro (se refiere a que no sabe qué es el testamento vital), y no lo he
hecho, pero lo deberfa de hacer, jeh! {Como procuro no pensar en esas cosas! [...]».

Jon: No (no sabe lo que es el testamento vital)».

De estos testimonios se desprende que la poblacién, en general, tiene un conoci-
miento limitado de la posibilidad de influir en que se cumplan sus deseos. Esta situacion
podria deberse a que desde la Administracién, que es la encargada del Registro y de la
divulgacion de este derecho, no se haya hecho un esfuerzo pedagdgico suficiente, pero
también se debe a que el hecho de hablar de la muerte y de anticipar las disposiciones
mortuorias sigue siendo un tabd para muchas personas.

Al describir algunos datos relevantes del cambio social, en el trabajo de Durdn
(2004) se concluye que, en la vida cotidiana, la «frecuencia del pensamiento sobre la
muerte» es muy escasa. Ademds, el proceso de redactar el testamento vital es ciertamen-
te complejo, no exento de dificultades, porque requiere concretar los valores que uno
desea para organizar su vida cuando el proceso de morir se vislumbre cercano, y ello
exige ciertas capacidades de gestion de las que muchas personas, y sobre todo personas
mayores, ya no disponen, porque carecen de la prdctica y las habilidades necesarias para
ejercitar su autonomia. Una evidencia de estas dificultades la percibi claramente en la
conferencia que di el 13/5/2010 en la Asociacién de Amas de Casa de Donostia/San Se-
bastidn, donde, debido a la edad muy avanzada de casi todas las mujeres que asistieron,
se percibia una falta de entendimiento respecto a los posibles objetivos del testamento
vital, asi como una incapacidad para llevarlo a cabo (hablar con sus hijos e hijas acerca
de esta cuestién, redactar o enunciar las prioridades, concertar una entrevista, acudir a la
entrevista, nombrar a los representantes, etc.).

En consecuencia, el niimero de personas que han realizado su testamento vital en la
C.A.V./E.A.E. apenas alcanza el 0,3% de la poblacién total. Esta cifra resulta claramente
baja si se compara con la intencién de realizarlo que se formula en los testimonios de
las personas entrevistadas. Sin embargo, al confirmar que de las 16 personas, todas ellas
profesionales de la salud, que acudieron a la conferencia que di el pasado 12/01/2011
en el Centro de Salud de Hernani, solamente una de ellas habia realizado su testamento
vital, no nos sorprende que el porcentaje sea tan bajo.

Influencia de la ideologia (religién y politica) y de otras variabls sociales y
demogrificas en el progreso de morir y en la eutanasia

Al enunciar los objetivos de la investigacién, he manifestado el interés por analizar
la incidencia de ciertas variables sociales y demogréficas en la elaboracién del proceso de
morir, entre las que destaco las que guardan una relacién mds directa con la ideologfa: la
religién y la politica, principalmente. De hecho, posiblemente las cuestiones ideoldgicas
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son las que contribuyen a que la construccién del proceso de morir y la eutanasia sean,
efectivamente, un hecho social complejo, muy adecuado al estudio desde la antropolo-
gia.

Efectivamente, la idea de que la ideologia influye en la prictica médica y en las
decisiones que tomamos en torno a la muerte, estd muy presente entre nuestros infor-
mantes*”.

Mercedes (NR; I): ;A ver!: yo soy médico, tengo unos conocimientos, pero claro [...],
no dejo de ser Mercedes Olaberria, jeh!; aparte, tengo mi ideologfa, mi ética, muchas
cosas [...] Yo comparto mis conocimientos contigo (se refiere a la persona enferma) y te
digo: tengo esta quimioterapia para ofrecerte [...], y, entonces, td me preguntas [...], y
establecemos una relacién madura y sincera, jtd serds quien decida! ;Yo tengo que infor-
marte bien y acompanarte en la decisién que vayas a tomar!

[...]

iMuy dificil! (Se refiere a qué hacer en relacion al encarnizamiento terapéutico). Y en la
duda, el médico hace lo que a él le parece mejor; jporque yo soy médico, pero soy
persona, con mi bagaje personal, e influyo en ti de la manera en que adapto mis conoci-
mientos! Por eso, yo tengo mis conocimientos, pero tengo que respetar tu autonomiar.

La influencia del sentimiento religioso

En capitulos anteriores, he comentado que la religién tiene una incidencia notoria
en la elaboracién del proceso de morir. Por ello, he analizado, principalmente de la mano
de Arigs, el influjo de la religién en las grandes transformaciones que se han producido a
lo largo de la historia de la muerte en Occidente, bajo la influencia de la religién cristia-
na primero y de la catdlica después. También he mencionado que la Iglesia catélica ha
monopolizado el dmbito de la muerte y ha hecho de ¢l su especialidad y, aunque actual-
mente su influencia ha podido disminuir, la presencia de la Iglesia catélica sigue siendo
visible en las tres etapas que constituyen el proceso de morir.

Al analizar la obra de Madariaga (2007), Historia Social de la Muerte en Euskal
Herria, se constata que, bajo el influjo de la religion, en la Edad Moderna las prédicas
religiosas —principalmente con la aplicacién de las «artes de bien morir»— alimentaban el
miedo y suponfan una tensién considerable en las vidas de la poblacién, sobre todo en
el momento de la muerte.

Hoy en dia, el posicionamiento de la Iglesia catélica respecto a la eutanasia es claro:
«La eutanasia es inmoral y antisocial», concluye la Comisién Permanente de la Con-
ferencia Episcopal Espafiola®®. En consecuencia, la jerarquia de la Iglesia catdlica par-
ticipa en manifestaciones para protestar por la legalizacién del aborto y la presumible
legalizacién de la eutanasia, y exhibe un posicionamiento activo en relacién con estas
cuestiones. Asimismo, siempre que la prensa atrae la atencién hacia un caso de muerte
por eutanasia®”, la Iglesia catélica se manifiesta en contra de esas actuaciones, confun-
diendo, en la mayoria de los casos, determinadas practicas médicas de interrupcién de la
alimentacién, por ejemplo, con pricticas eutandsicas.
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Algunos de los testimonios recogidos transmiten la idea de que las personas que
sienten profundamente la religién actdan en contra de cualquier forma relacionada con
la idea eutandsica. En el siguiente testimonio, Juanjo, el joven hemipléjico, refiere su
experiencia con el Opus Dei.

Juanjo (PR; I): «Conozco a un cura del Opus, que era profesor de teologfa en la Facul-
tad, que es tetrapléjico no sé por qué, si por enfermedad o por algtin accidente, y parece
que se dedica a escribir libros, y cosas de ésas, contra la gente tipo Sampedro y tal [...]
En esas cosas, en gente del Opus, yo creo que hay gente muy hipdcrita, que estoy seguro
no se creen lo que dicen. Entonces, cuando dicen que la gente sufra y se joda, bueno,
no dicen que la gente sufra y se joda —sélo faltarfa que dijeran eso—, pero que [...] en el
sufrimiento estd la dignidad y tal y cual [...] Yo no sé si lo piensan asi, pero desde luego,
lo dicen.

[...]

Partiendo de que la religién que conozco es la catdlica, pues bueno, la teoria de ellos es
que si Dios ha decidido que sufra, hay que paliarle un poco el sufrimiento, pero que siga
sufriendo. Yo creo que el que sufre, igual es muy religioso, y la religién le ayuda, pero [...]»

El propio Juanjo, al reflexionar acerca de la larga enfermedad de su abuelo, reconoce
que las personas profundamente religiosas subliman el trabajo de cuidar a personas en-
fermas y/o dependientes, y opina que esas personas nunca aceptan la eutanasia.

Juanjo (PR; I): «Mi aitatxi estuvo un par de afios asi (en estado de coma). Ibamos a visi-
tarle todos los domingos religiosamente. Es un hospital de monjas y, bueno, ahi también
he aprendido a apreciar la labor de esas monjas, que eran todas muy mayores ya —porque
ya monjas jévenes ya no quedan—, pero, bueno, también habia personal civil trabajando
en el hospital, y te das cuenta de la diferencia de trato. Las monjas serdn lo que sean,
y entre las monjas, igual que entre los civiles, habrd todo tipo de personas, porque son
personas, y no por ser monjas sean otra cosa, pero si que esa labor desinteresada de
veinticuatro horas al dfa, de 365 dias al ano [...] —eso no se paga—, la hacfan las monjas.
iEso se aprecia! Y como tienen esa fe religiosa, que yo no tengo, pues eso, de la eutanasia
le preguntas a una monja y te da con la grabadora en la cabeza. ;Cémo vas a acabar con
la vida de [...]? Ademds, les oyes que les hablan y les tratan, casi, casi, como a ninos»*%.

A pesar de este reconocimiento general de que las personas religiosas son contrarias
a la eutanasia, se percibe un cambio en la influencia que se atribuye al hecho religioso,
en relacién con la eutanasia y con la manera de asumir el dolor, principalmente. Como
muestra de ese cambio, algunas personas asumen que el posicionamiento ante la eutana-
sia o ante el dolor, por ejemplo, son cuestiones que deben abordarse desde una reflexién
personal no sometida al influjo de la religién.

De entre las opiniones que recogidas, voy a analizar en primer lugar las de las per-
sonas que se declaran muy religiosas, de entre las cuales destaco la de José, quien se
proclama muy religioso. José conoce la postura de la Iglesia catélica y opina que la reli-
gion no deberia afectar al posicionamiento ante la eutanasia, aunque es consciente de la
envergadura de su planteamiento.

José (MR; D): «No importa. Es perfectamente compatible. Soy perfectamente religioso
y lo veo compatible.
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[...]

Serd que tienen otras miras (se refiere a la jerarquia de la Iglesia catélica), serd que yo miro
de cerca y ellos miran de més lejos. Las consecuencias pueden ser extraordinarias. Ellos
sabrdn en qué campo andan, en qué terreno pisan. La iglesia siempre ha condenado,
siempre ha condenado».

De manera menos contundente, su hija, Karmele, que milita en movimientos de
base en el seno de la Iglesia catdlica, afirma que la religién no condiciona demasiado sus
planteamientos en relacién con el proceso de morir e, incluso, discrepa de los posiciona-
mientos de la jerarquia y hace sus propias reflexiones.

Karmele (MR; NP): «Yo soy religiosa, practicante, comprometida, te quiero decir [...],
y creo que no me afecta, para nada, el ser religiosa en todo esto.

[...]

Pues no (se refiere a que el hecho religioso no le afécta). Creo que no. Creo que no me
afecta, en absoluto, eso, jeh!, no, no, no. No sé por qué. Porque yo tampoco estoy con la
postura de la iglesia catdlica, jeh! Lo que la jerarquia piensa, y en muchas cosas, no estoy
de acuerdo, para nada, con eso, jeh! Ahi yo tengo mi [...] no voy por esa linea, tampoco.
No creo que es eso [...], no. No sé, no sé, no sé qué es exactamente, pero que si me veo
remolona, yo misma, al respecto de estos temas, y no sé por qué. La iglesia catdlica no
dice nada sobre las donaciones, el tema de la eutanasia si, pero tampoco dice nada sobre
la incineracién. Soy yo, no me parece mal, soy yo, yo. La incineracién, no me parece
mal y ademds oigo, y cada vez oyes mds y, fijate, y no he sido capaz de decir yo, que me
incineren. Mis hijos ya me han dicho que ellos, si se mueren, quieren ser incinerados,
los dos. En cambio, yo no he sido capaz de decirles a ellos lo mismo».

En este testimonio, parece oportuno valorar hasta qué punto resulta posible la prac-
tica de la religién, tal y como la vive Karmele, con la afirmacién de que el hecho religioso
no le afecta «para nada», como dice ella, en este aspecto.

Sin embargo, Karmele reconoce que a su madre, que ya tiene mds de ochenta afios
y es muy creyente, si que le influye mucho la religién, hasta el punto de atormentarla y
de convertir su muerte en un proceso colmado de miedos e incertidumbres que la hacen
muy dificil de asumir.

Karmele (MR; NP): «A la ama la religion si que le puede. A mi, no me puede. A ellasile
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».

De los comentarios recabados, que hacen referencia mds al discurso que a las prac-
ticas, se deduce que algunas personas que viven la religién al modo tradicional estdn
aterradas ante la muerte. En general, son personas mayores que han crecido con el miedo
al fuego del purgatorio y del infierno y viven la muerte con inmenso terror. En este sen-
tido, resulta pertinente el testimonio de Bitxori*”, una mujer extremadamente religiosa
y practicante de 94 afios, quien recientemente nos confesé que intufa que su muerte
estaba préxima y que su deseo principal era «no perder la cabeza», para que un sacerdote
la acompanara en ese trance y ella pudiera confesarse.
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En general, las personas entrevistadas no viven el hecho religioso con esa sensacién
de pecado y miedo al infierno y responden a interpretaciones laxas, casi personalizadas,
de la manera de ser religioso o religiosa.

Tal es el caso del grupo de mujeres de Baiona y Biarritz*'’, con quienes mantengo
frecuentes contactos para hablar acerca del debate y las posibles pricticas en torno a la
eutanasia. Ellas se declaran catdlicas, pero el posicionamiento oficial de la Iglesia catdlica
no les impide posicionarse a favor del discurso y la prictica de la eutanasia.

Sin embargo, otra de las personas entrevistadas, Isabel, quien discrepa de las opi-
niones de la Iglesia catélica, considera que el sentimiento religioso influye en la manera
de elaborar y asumir el proceso de morir.Y, por lo tanto, Isabel encuentra un sentido
especial a las vidas de muy poca calidad.
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Isabel (MR; I): «La religién catdlica yo creo que es un poco [...], es que no va mucho
conmigo la religién catélica, pero a las personas que son muy creyentes yo creo que la
religion claro que les influye, y les condiciona mucho también, a muchas mujeres sobre
todo.

[...]

Pues dentro del ser humano hay mds cosas, jclaro! El ser humano vive, por lo tanto algtin
sentido tiene que haber. Te quiero decir que en la vida todo tiene una explicacién, aun-
que no lo lleguemos a saber. jAlgtin sentido tiene que haber! El que un ser humano viva
sin su razdn, sin su mente, tiene que haber alguna explicacién para eso [...] Tiene que ser
una razén interior, por supuesto, porque fisicamente no, es que si tu te relacionas con el
mundo con tu cuerpo y con tu mente, si no nos podemos relacionar asi, pero vivimos,
tiene que haber alguna explicacién.

[...]

Si, st [...] Aqui (se refiere al centro geridtrico donde trabaja), por ejemplo, tenemos a una
sefora que tiene una diabetes tremenda que el otro dfa, esta misma semana, me decia:
iMira, Dios me ha mandado esto y yo lo acepto! {Es muy duro, pero por algo serd! O sea,
la fe, yo si veo que ayuda a las personas, yo creo que la fe ayuda a aceptar la enfermedad.
Cuando a una persona mayor le dicen que tiene un cdncer, ahi tiene que haber un pro-
ceso y creo, sin ninguna duda, que la fe tiene que ayudar muchisimo.

[...]

Hombre, yo no conozco a nadie que deje de tomar pastillas contra el dolor. Yo creo que
es bueno tomarse las pastillas y tener fe. Las pastillas le van a ayudar, y la fe también.
Son dos cosas buenas, jme entiendes!, no creo que estd refiido lo uno con lo otro. Pero
yo creo, por lo que he visto, que la gente religiosa lo acepta mejor, aunque es muy com-
plicado porque vivir con dolor es tremendo».

Esta creencia de que el sentimiento religioso influye en la manera de asumir la
muerte la manifiestan incluso las personas que se declaran no-religiosas. Asi, Unai relata
que a su madre, Miren Josebe, a quien él considera bastante religiosa, la religién le ayudé6
mucho en el trance del fallecimiento de Angel, su marido (la muerte del otro).

Unai (NR; I): «Si, yo creo que si (se refiere a que la religion ayuda), yo creo que si es muy
religioso y cree en Dios y tal, yo creo que si [...] Por ejemplo, la ama es bastante religio-
sa, bueno ahora, probablemente [...], tal vez no sea tan practicante, pero yo creo que
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cuando murié el aita le ayudé mucho. Iba muchisimo a misa, iba précticamente todos
los dias a misa, y yo creo que le iba muy bien; si iba, desde luego, es porque ella queria ir
[...] Yo, la verdad es que no, que para nada. [...] Yo creo que a la ama la religién le vino
muy bien cuando murié el aita, pero no creo que pensara que murié porque Dios lo
habia querido, pero una vez que paso, la religion le vino muy bien».

En sentido similar a Unai, Felipe entiende que el sentimiento religioso puede ayu-

dar a ciertas personas en relacién con la muerte propia, por la idea de resignacién que se
atribuye al designio; aunque afirma que no hay diferencias en las practicas.

Felipe (NR; I): «Si, la religién favorece una cierta resignacion: isi me lo ha mandado
Dios! Hay gente, hay algunos, que se resignan un poco por su creencia religiosa.
Respecto al dolor, no hay diferencias. Nadie piensa en imitar a Cristo en la cruz con la
enfermedad [...]».

Pero otras personas que se consideran poco religiosas o no-religiosas, opinan que,

en la prictica, el sentimiento religioso tiene una influencia minima en el sufrimiento y
la muerte propia.

Enrique (NR; D): «Si. Hasta ahora, si. Hasta ahora (/z religidn) ha tenido mucho peso
en cuanto a la forma de pensar de la gente, jno!, y todavia tiene mucho peso. Pero yo
creo cada vez menos, y de hecho, yo creo que cada vez tiene que haber una conciencia
individual y cada uno tiene que formar su propia conciencia y responder no ante los
dictados que te dicen otros, o imposiciones religiosas, o sociales, o politicas, sino que
cada persona tiene que crearse su propio criterio, en todo esto que estamos hablando de
eutanasia y todas estas cosas. Para mi, la religién: cero patatero.

[...]

Pues si, yo creo que cuanto mds religiosas sean las personas o mds influidas por la reli-
gién y asi, pues son mds negativas, son mds opuestas a la eutanasia, que cuando la gente
es mds liberal. Quizd todos estos prejuicios religiosos, sobre todo de una ética impuesta
por la religién o por el propio fundamentalismo, va a ir desapareciendo.

[...]

Pero eso tiene que ser una decision individual. Igual, para una persona, puede tener sen-
tido un tipo de vida y [...] ese tipo de vida, y ese tipo de vida, digamos, la ofrece, vete a
saber!, como un sacrificio y tal, por sus convicciones religiosas o morales, o lo que sea,
y es hasta feliz sufriendo; y hay quien no tiene ningunas ganas de seguir viviendo, y no
[...] O sea, que eso tiene que ser completamente una decision personaly.

En opinién de Mercedes, quien ha sido testigo de las actitudes de muchas personas

ante la muerte, los comentarios de todos los moribundos son similares, aunque reconoce
alguna excepcidn.
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Mercedes (NR; I): «Mi experiencia es que las personas religiosas piden igual que el resto
de los humanos: que no quieren tener dolor, que no quieren sufrir, que [...] {Vamos,
lo piden igual que el resto! Yo no he vivido ninguna, ninguna diferencia. {Eso de que
ganards el Cielo, por el sufrimiento [...], para nada!

[...]



iPara nada, para nada! (se refiere a la influencia del sentimiento religioso en la manera de
vivir la enfermedad, el dolor...) Yo sélo he vivido un caso [...]; era un caso de aceptacién
absoluta. Estaba esperando la muerte con alegria, con esperanza [...], y hace poquisimo,
ademds. Eso, una aceptacién absoluta, no una resignacién, que es lo que yo siempre digo
que veo al final de la vida de la gente».

La influencia del pensamiento politico

Tradicionalmente se ha supuesto que las personas adscritas a partidos de izquierda o
de derecha defienden discursos diferentes en relacion con determinadas manifestaciones
del proceso de morir y la eutanasia. Esto lo he planteado previamente en la introduccién
de este trabajo, en el apartado dedicado a las referencias bibliogréficas, donde exponia
que «una caracteristica que se puede apreciar en los trabajos que guardan relacién con
la temdtica de la eutanasia es su predictibilidad». Por consecuencia, se albergan distintas
expectativas respecto a las personas que se posicionan en la izquierda o la derecha del

espectro politico®'.

Juanjo (PR; I). «Yo, los programas de los partidos politicos no me los he leido jamis,
no sé cdmo son, pero supongo que son un tostén infumable; a priori, la idea mental
que tengo es que los partidos conservadores estdn en contra, y los progresistas a favor».

Esta presuncién de la existencia de una correlacién entre la aceptacién o el rechazo a
la eutanasia y la ideologia politica se corrobora en el trabajo previamente comentado de
Juventud Vasca 2004, en el que se concluye que, en respuesta a si «aceptarian siempre la
eutanasia», el 42% de los adscritos a la izquierda, el 28 % de los adscritos al centro y el
17% de los adscritos a la derecha responden que siempre aceptarian la eutanasia.

No obstante, en lo que respecta a las précticas, las diferencias no siempre son tan
evidentes a nivel personal. Asi opina Felipe, quien considera que la toma de decisién
respecto a temas tales como la eutanasia no obedece demasiado a la ideologia politica.

Felipe (NR; I): «Bueno, hay mds gente de izquierda (se refiere a personas que han con-
tactado con él para que le ayuden a morir), pero también gente muy de derechas, gente
militante del Partido Popular, e incluso algtin cargo importante me ha dicho: “estoy de
acuerdo con la eutanasia”. Una manifestacién rotunda: “Lo que no quiero es estar asf;
jvamos a ver qué podemos hacer!”. Hay gente con muchos conocimientos juridicos pero
que han querido mantener el control de su proceso de morir. Yo creo que hay diferencias
de pronunciamiento tedrico inicial, la izquierda més a favor y la derecha més en contra,
pero luego estdn por encima del partidismo. A nivel individual, en la toma de decisiones,
estdn por encima de eso [...]».

En este caso se muestra, una vez mds, que es relativamente frecuente vivir el proceso
de morir en disonancia cognitiva, es decir, desarrollando discursos que colisionan con
las practicas llevadas a cabo, pero que respecto a terceros suponen ademds un comporta-
miento apologético e intencional.

Sin embargo, a través los testimonios de las personas entrevistadas y de los progra-
mas de los partidos politicos que, en el Estado espafol, hacen de la eutanasia un referente
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ético, hemos confirmado que en general se esperan discursos diferentes de la izquierda y
de la derecha. Efectivamente, mientras el Partido Popular (PP) se opone tajantemente a
cualquier forma de aproximacién a la eutanasia, el Partido Socialista (PSOE) incluyé en
su programa para las elecciones de 2004 la legalizacién de la eutanasia®'?; si bien, eliminé
ese punto del programa de 2008, porque desde un perspectiva electoralista podria resul-
tar peligroso abordar en una misma legislatura temas ideolégicamente tan relacionados
como son el aborto y la eutanasia. Ampliando el espectro politico, conviene recordar que
en fechas mds recientes, en marzo de 2009, el grupo parlamentario de Esquerra Repu-
blicana-Izquierda Unida-Iniciativa per Catalunya Verds apoyé una proposicién de ley
sobre la «disponibilidad de propia vida»?'*. No obstante, la votacién obtuvo el siguiente
resultado: votos emitidos, 329; a favor, 12; en contra, 314; abstenciones, 3. Esto revela
que, mds por oportunismo que por ideologia, los dos partidos mayoritarios, el PSOE
y el PP votaron en el mismo sentido, en contra de la proposicién de ley que permitiria
iniciar el proceso de la legalizacién o despenalizacién de la eutanasia.

Segin la experiencia acumulada en el desarrollo del trabajo de campo, se percibe
que, si bien a la politica se le atribuye un papel importante en el diseno de los grandes
discursos, en la practica de la toma de decisiones personales, la incidencia politica es
menor que la religiosa. Pero esta conclusion nos llevaria a replantearnos cudl es la corre-
lacién entre la religidon y la politica, y, aunque algunos testimonios hagan referencia a la
existencia de tal correlacién, no abordaré directamente esta cuestion.

Unai (NR; I): «Yo creo que PNV o PP, por ideologia mds conservadora y religiosa, pue-
den estar mds en contra (de la eutanasia), y el PSOE, que tedricamente deberfa estar a
favor, tampoco se moja porque también tiene gente que le vota que no estd a favor; la iz-
quierda abertzale yo creo que seria mds favorable, aunque sobre todo, mds que por ideo-
logia, por cuestiones religiosas. Entonces, es un debate que nadie se atreve a plantearlo.
[...]

Yo no creo que sea tanto una razon de ideologfa, sino que estd mds relacionado con lo
religioso. Normalmente, la gente de derechas es mds religiosa que la gente de izquierdas;
yo creo que tiene més relacién con temas religiosos que con temas ideoldgicos».

También Enrique opina que la politica ejerce mucha influencia en la construccién
del discurso —«mds favorable a la eutanasia en los partidos de izquierda»—y cree que ya ha
llegado el momento —«la sociedad estd madura»— de que el Estado garantice el ejercicio
de un derecho, para que las personas puedan hacer lo que deseen del final de su vida
cuando la calidad de la misma no sea suficiente.

Enrique (NR; D): «Toda persona tiene derecho a suicidarse, ;no?, porque tiene derecho
[...] Entonces, ;por qué (el Estado) debe controlar si ese sefior no se suicida porque no
puede, y lo que pide es que le ayuden? El est4 ejerciendo su voluntad, aunque sea a tra-
vés del brazo de otra persona, un profesional o de otra persona que le quiere y le ayuda.
Entonces, es un derecho inalienable de la persona

[...]

Yo creo que si, que poco a poco (la sociedad) va estando madura (para que se legisle en
relacion a la eutanasia), si, si.; y de hecho, yo creo que viene, jpero vamos! [...], de modo
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galopante, si, si. Y esto lo veo que, si no es en esta legislatura, como sigan los socialistas,
serd en la siguiente. Si entra el PP, pues igual tarda [...]».

La influencia de otras variables sociales y demogrdficas

Al seleccionar la muestra he tomado en consideracién la posible incidencia que
podrian tener las variables de género, edad, nivel de formacién, estatus socioeconémico,
experiencia en cuidados familiares, experiencia en cuidados profesionales y asociacio-
nismo. En el trabajo de Durdn (2004) se analiza la influencia de estas variables, pero en
este trabajo no ha resultado fécil diferenciar claramente su incidencia, a excepcién de lo
relativo a las variables de género y de edad.

Con relacién al género, en la parte dedicada al andlisis de las estrategias en el cuida-
do de personas enfermas y/o dependientes, se constata que las mujeres, principalmente
por el hecho de asumir la obligacién de cuidar, son mds propensas a reflexiones mds
audaces en relacién con cuestiones vinculadas al sentido y a la calidad de vida. En el
trabajo de Durdn (2004) se constata que la frecuencia de reflexion en torno a la muerte
es superior en las mujeres (segtn explica la autora, debido a que tienen una mayor fa-
miliaridad con la muerte porque viven mds anos que los hombres y se convierten en sus
cuidadoras, y porque la viudedad tiene mds repercusiones, al menos econdmicas, para
las mujeres) que en los hombres. Asi, sélo el 10,4% de los hombres piensan «muy fre-
cuentemente» en la muerte, frente al 17,5% de las mujeres; y el 23,4% de los hombres
no piensan «nunca» en la muerte, frente al 14% de mujeres (CIS, en: Durdn, 2004:15).
Sin embargo, esta diferencia en ciertas actitudes de hombres y mujeres se trunca en lo
que respecta a otras cuestiones, como es la aceptacién o el rechazo de la eutanasia. Por
ejemplo, respecto al posicionamiento de que «la eutanasia nunca deberfa permitirse»,
apenas se perciben diferencias entre hombres y mujeres (CIRES, en: Durdn, 2004:22).

En este trabajo no he apreciado con nitidez comportamientos distintos entre hom-
bres y mujeres respecto a la eutanasia, pero si se constatan algunos matices diferenciado-
res. Asi, del testimonio de Felipe se desprende una mayor implicacién y visibilidad de las
mujeres en el proceso de morir.

Felipe (NR; I): «Es una realidad que las cuidadoras son mujeres, la inmensa mayoria
[...] Ahora bien, sesto qué aporta sobre la decisién de morir, sobre la muerte voluntaria?
Yo nunca los he contado, pero creo que es igual el nimero de hombres que de mujeres
(se refiere a las personas que él ha ayudado a morir bien), porque es una cuestién muy per-
sonal, muy de valores. Lo que si es verdad que hay mds mujeres alrededor que hombres;
a mi me consultan mds mujeres que hombres, y cuando no son enfermos, mds mujeres
que hombres que estdn ahi, dando vueltas, preocupadas con qué va a pasar [...J; la mujer,
generalmente las hijas, van conduciendo el proceso y el marido va detrds [...] pero los
hombres estdn menos [...] A veces hay chicos que no les queda mds remedio, porque son
solos, pero incluso entonces suele ser la nuera la que toma las riendas».

Esta mayor visibilidad e implicacién de las mujeres en el proceso de morir la hemos
percibido también en el caso del suicidio asistido de Manoli, donde la contribucién de
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su sobrina Mirentxu y de su hermana resultaron decisivas, mientras que sus respectivos
maridos se inhibieron completamente —«No queremos saber nada»—, y donde la persona
profesional, la médica que colaboré en el proceso, era también una mujer. Esta mayor
implicacién de las mujeres en cuestiones relacionadas con el proceso de morir se refleja
asimismo en el hecho de que por cada hombre que ha otorgado testamento vital en la
C.A.V./JE.A.E. lo han hecho dos mujeres, y también en el hecho de que el niimero de
mujeres que militan en asociaciones a favor de la eutanasia duplique el de los hombres.

En relacién con la edad, en el mismo trabajo de Durdn (2004) se verifica que la
frecuencia de la reflexién en torno a la muerte es mayor en las personas mayores que en
las jévenes. Asi, s6lo el 9,2% de las personas de entre 18 y 24 afios reflexionan «muy
frecuentemente», frente al 24,7 % de las personas de 65 anos o mds; y el 23,9% de los
jovenes «nunca» piensan en la muerte, frente al 16,3% de las personas mayores (CIS,
en Durdn, 2004:13). Sin embargo, respecto al grado de conformidad con la afirmacién
«la eutanasia deberfa estar prohibida en todos los casos», el «indice simple»*'* indica que
la proporcién de personas de 65 anos o mds que aceptan la prohibicién de la eutanasia
(96) es mayor que la de personas de entre 30 y 49 afios (59) en todos los casos, de lo que
se deduce que la proporcién de personas mayores que estdn en contra de la eutanasia es
mds alta (ASEP, en Durdn, 2004:25).

En este trabajo no he podido concluir diferencias significativas en lo que respecta
a la edad, pero si se deduce que, en relacién con la calidad de vida, la exigencia de los
jovenes es mayor y, en consecuencia, el deseo de desistir de la vida se plantea con mayor
naturalidad.

Respecto al resto de las variables sociales y demograficas, no he obtenido resultados
generalizables, si bien en el andlisis de las entrevistas y de las otras unidades de observa-
cién he tratado de recoger descripciones alusivas. Asi, por ejemplo, al precisar la profe-
sién y otros indicadores del estatus de nuestros entrevistados para que resultara posible
discernir, por ejemplo, que las alternativas de convivencia por las que optan Enrique, el
ingeniero recién jubilado, y Carmen, la profesora de universidad, son mds posibles en las
personas de un determinado estatus socioecondémico. Por ese motivo, me he referido a
estas variables tanto al introducir los comentarios de las personas entrevistadas como en
la presentacién de la muestra, en el capitulo dedicado a metodologia.

El conflicto entre las representaciones y las practicas

En los procesos en situacién de emergencia social se agudiza la falta de concor-
dancia entre las representaciones y las practicas, debido a que en esa situacién tanto los
codigos éticos, los nuevos derechos, los discursos, etc., estdn en continuo proceso de
transformacién o cambio. Ademds, el hecho de que la eutanasia, por ejemplo, todavia
tenga una consideracién no-institucional propicia que en el debate social cotidiano se
entremezclen multiples discursos, a veces contradictorios entre si, que introducen un
importante grado de disonancia cognitiva, por la falta de coincidencia entre las repre-
sentaciones y las prdcticas consecuentes.
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Una primera y gran evidencia de las tensiones que ocasiona este conflicto es que la
mayoria de la poblacién se declara a favor de la eutanasia, mientras que, en la prictica,
s6lo una proporcién muy reducida opta por adecuar el final de su vida al modelo que
defiende en la teoria. El trabajo de CIS (2009), Estudio 2803 Atencion a Pacientes con En-
fermedades en Fase lerminal, muestra que la mayoria de la poblacién del Estado espanol
mayor de 18 afnos opina que: «cada persona es duefia de su propia vida y de elegir cudn-
do y cémo quiere morir» (58,6% totalmente de acuerdo y 18,7% bastante de acuerdo).

En relacién con la religién, a pesar de que en el informe elaborado por Gurrutxaga
et al. (1990:476) se constata que, en la C.A.V./E.A.E., el 80% de la poblacién se define
como catélica (el 43% catélicos practicantes y el 37% catélicos no practicantes), ciertas
encuestas reflejan que una parte considerable de la poblacién (el 92,9%) se muestra
favorable a una legislacion sobre la eutanasia, o a la legalizacién de la ayuda al suicidio
(72,7%), en determinadas condiciones®". Por lo tanto, se presume que estas referencias
concretas a la eutanasia y al suicidio asistido podrian ampliarse a muchos otros fené-
menos sociales emergentes relacionados con el proceso de morir, tales como, ciertos
aspectos del cardcter religioso o civil del ritual funerario (la préctica de la religion en la
C.A.V./JE.A.E. estd decreciendo a un ritmo acelerado, de hecho, la asistencia a misas se
ha desplomado en un 20% en los tltimos 10 afios). Asi, segiin el barémetro del CIS de
Agosto de 2010, «<menos de un 13% de los ciudadanos que se declaran catdlicos acuden
a los oficios religiosos, y junto a Catalunya, Euskadi es ya la autonomia mds secularizada
del Estado».

Ante esta situacion, no deberfa sorprendernos que, en la esfera individual, muchas
personas no hayan consolidado practicas acordes con sus ideas y que con frecuencia no
hayan adecuado los mecanismos de «reequilibracién», como serfa razonable, ya sea a tra-
vés de la reorganizacion cognitiva o a través de la reorganizacién comportamental, como
hemos visto en las referencias a Valencia (1992) y Pdez (2004).

Una razén que se arguye para justificar el hecho de vivir en disonancia, en conflicto,
sin reequilibrar la situacién, suele ser la de no querer perjudicar a la familia, a los seres
queridos. Tal es el caso de José quien, aunque deseaba optar por el suicidio, no lo hizo
porque sabia que ello supondria un disgusto para su familia.

José: «;Cudntas veces me he puesto cabeza abajo, para tirarme! (suicidarse), pero he di-
cho: ;Qué adelanto con esto? ;Tengo derecho a dar este disgusto a la familia?».

A veces, el conflicto entre lo que una persona desearia hacer y lo que realmente hace
no responde a un debate intelectual, a una alternativa real, sino a que, en una situacién
en la que el derecho a la eutanasia no estd institucionalizado, la posibilidad de hacerlo
es ciertamente limitada.

José: «He sentido varias veces la tentacién de acabar conmigo, si. Pero eso también estd
dificil (con voz muy triste)».

Sin embargo este conflicto que narra José es, en cierta medida, un poco excepcional,
porque, aunque no logra el reequilibrio que desea, opta por la alternativa que mds quie-
re, o que le es mds fécil. Pero en muchos casos el conflicto entre las ideas y las pricticas
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no llega a plantearse tan explicitamente, porque muchas personas no han elaborado
previamente una teorfa acerca de lo que desearfan en circunstancias parecidas. Por eso,
cuando le pregunto a Karmele qué piensan ella y su padre en relacién con la eutanasia,
ella se muestra confusa.

Karmele: «(Silencio largo) No te creas que yo pienso demasiado en eso. Y él (su padre), no
sé [...] Igual si, igual si que piensa €l, y si serfa igual partidario, pero no sé. No lo hemos
hablado nunca. Y en cuanto a mi [...], no sé. Es un tema que me cuesta mucho pensar
en ello, también. Me cuesta mucho, mucho, mucho, mucho [...] Muchas veces pienso en
ello, pero no, no tengo claro, no lo s¢, no lo sé. Ni eso ni el tema de las incineraciones; ni
tampoco he dicho que quiero que me incineren, o sea [...] Ni el tema de las donaciones
[...] No sé por qué. Es una cosa como que siempre la voy aparcando [...] Estoy como
reticente, y no sé por qué, pero estoy [...], no sé, ni yo misma, explicar por qué, pero [...]».

Este tipo de planteamiento, que es el resultado de la duda y la minima reflexién pro-
ducidas por el influjo de la religién, refleja una actitud social ortodoxa con la ideologia
dominante y cémoda a la hora de configurar los discursos y de realizar ciertas practicas.
Por consecuencia, estas personas tienden a considerar como desviaciones peligrosas las
otras actitudes —las que venimos incorporando, en general, al modelo biogréfico del pro-
ceso de morir— de ejercicio de la autonomia en un proceso més reflexivo, més personal.

Sin embargo, muchas otras personas no pueden, o no desean, vivir en una situacién
de no-sintonfa entre lo que sienten y lo que hacen, e intentan llevar una vida mds cohe-
rente y se rebelan ante actitudes que no comparten. De ahi surge el enfrentamiento en
el seno de la Iglesia catélica, pues se produce una colisién entre la doctrina que impulsa
la jerarquia y el sentimiento de ciertas personas mds audaces, mds reflexivas. Me refiero,
en concreto, a la actitud del filésofo Gianni Vattimo?'®, que acarre6 repercusiones im-
portantes en el dmbito religioso y en los media. En respuesta a la actitud del Vaticano
ante el caso de Eluana Englaro, Gianni Vattimo manifestd: «Para mi, el caso Englaro ha
resultado decisivo para darme cuenta de la definitiva necesidad de distanciarme de la
Iglesia catélica, a la que crefa amar incluso por encima de las numerosas inmoralidades
que constelan su historia antigua y reciente»”"’.

Una préctica que provoca muchos conflictos es la que podriamos denominar /z
conspiracién del silencio. Esta conspiracion del silencio, que consiste en mantener des-
informado al paciente y en fundamentar la relacién médica sobre el principio de la
mentira, a veces responde a un deseo de no perjudicar a la persona en trance de morir,
pero otras veces es una estrategia para evitar las consecuencias que podria producir en
uno mismo un afrontamiento dialéctico que requiere capacitacién y fortaleza de dnimo.

El deseo de no perjudicar a la persona querida en su trance de morir es relativamen-
te frecuente y los mecanismos de ocultacién suelen comenzar por negar la evidencia de
la situacién, eludiendo incluso a hablar de la enfermedad, ocultar el diagnéstico, etc.,
desde una actitud paternalista, de proteccidn, que arrebata a la persona enferma la ges-
tién de su muerte. Esta estrategia consiste en impulsar algo muy similar a la categoria de
muerte que Ariés denomina «la muerte del otro», pues se trata de construir la muerte de
una persona que muere al margen de su propio diseno del proceso de morir.
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Las personas que desean convertir la muerte en un proceso consciente y coherente
con la vida no aceptan esta actitud. Por lo tanto, cuando le pregunto a Felipe si la perso-
na enferma debe conocer su situacién médica, no duda en responderme.

Felipe: «;Si, siempre! La cuestién es cémo hacerlo. Yo creo que es una trampa, que es
una mentira que las personas no deseen saber; las personas no quieren estar enfermas,
pero son las primeras que saben que la enfermedad estd presente y que las cosas van mal,
porque su cuerpo les estd informando cada dfa. Entonces, instalarse en la mentira hace
que el batacazo sea brutal, o algo mucho peor, que no puedan participar en su proceso
de morir, porque no han reconocido [...], no han podido hacer la maleta, se van a subir
en el tren, en el Gltimo de su vida, y se van sin su maleta, sin decir adids, sin dejar la casa
ordenada, como cuando uno se va a un viaje

[...]

Cuando la Ley de Autonomfa del Paciente establece el derecho a no saber, para mi, a mi
juicio, es una rémora del paternalismo, porque es mucho mds cémodo (para el propio
personal sanitario) hablar con la hija, con el cdnyuge, que con el propio paciente [...],
porque no es el que se muere».

Sin embargo, esta tictica de ocultamiento y silencio que impide que muchas per-
sonas enfermas superen el conflicto entre sus deseos y sus actuaciones es muy frecuente
y se produce por el miedo que suscita en algunas personas el hablar de la enfermedad, y
no digamos de la muerte, con la persona enferma.

Luisa: «;No, no, no [...], nunca! (se refiere a que nunca hablé sinceramente con su marido
de la enfermedad que tenia, que nunca le dijo que se estaba muriendo). Yo no queria hablar
de ese tema, yo no sé si yo, hoy, si la persona me quiere contar [...], pero en aquél mo-
mento no; yo cambiaba la conversacién. Si en algin momento ¢l se emocionaba y a ¢l
quizd le apetecia decirme alguna cosa, yo cambiaba [...]».

Luisa adoptd esta estrategia de mitigar para si misma los efectos de la muerte de un
ser querido cuando su marido se encontraba muy enfermo y se sentia estaba aterrada
ante la idea de quedarse sola, de afrontar la vida sin él. No queria aceptar la evidencia de
la muerte de su marido, ni siquiera queria pensar en que se fuera a morir.

Luisa: «Es que no querfa yo que se muriera; entonces yo era la primera en no aceptar
su muerte y yo no hablé nunca, a nadie, de su enfermedad, porque yo no queria que se
enteraran, o sea, yo era la que no queria que se muriera Era la primera vez que yo iba a
ver una muerte —todavia vivian mis padres, vivian mis hermanos—, es una sensacién de
impotencia, de miedo: {Qué va a ser de mi! Los hijos tenian 11 y 13 anos [...] Acabdba-
mos de comprar el piso en Zarautz [...], entonces, jyo qué sé¢, qué miedo!

[...]

Pues tener que enfrentarme yo sola a la situacién de la vida y todo. Econémica también
[...], y si el coche saca un ruido [...], y qué va a ser de mi [...], pues claro [...], y no sabia
ni qué pensién me quedaria, slo sabia que tenfa dos hijos [...], sélo sabia que habia un
piso que estaba recién comprado y habia que pagar [...], no habia ninguna herencia, no
habia [...] No tenfa apoyo econédmico de ningtn sitio, ni de mis padres, ni de nada...
Era yo; yo y mis circunstancias, es que no tenfa a nadie. Fue durisimo, durisimo fue
[...] ¢Cémo iba yo a querer pensar que aquello se iba a morir? Yo pensaba que no [...]».
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Relato también el testimonio escueto, rotundo y definitivo de Mirentxu, quien con
una Unica palabra «no», repetida hasta tres veces, reafirma con dolor que nunca hablé
acerca de la muerte con su madre, a la que cuidé tanto.

Mirentxu: «No, no, no [...]».

En contraposicién a este tipo de actuaciones, algunas personas desean tomar dis-
posiciones de muerte y exigen, en ciertos casos a través del testamento vital o a través de
interlocuciones con los familiares o amigos, que se les informe sobre su situacién médica
y que se les permita mantener una armonfa entre lo que desean hacer y lo que realmente
hacen. Tal es el caso que relata Felipe acerca de un empresario vasco que deseaba morir
y necesitaba que su familia se involucrara con ¢l en su propia muerte. Para mantener esa
armonia con lo que deseaba hacer, mantuvo consigo mismo una confrontacién dialécti-
ca entre los principios religiosos que le impedian disponer de su vida y la experiencia del
dolor que ya no podia aguantar.

Felipe: «Recuerdo un sefior, un empresario vasco que vivia en Madrid, con un montén
de hijos, que vivia muy bien, era un gran comildn, jugaba al golf, muy amante de su
pueblo, jugaba a la pelota vasca, y muy catélico. Planteaba dos cosas que me llamaron la
atencién: Una era la necesidad de que sus hijos, nueras, yernos, nietos [...] reconocieran
que se estaba muriendo, porque jes que mis hijos —como siempre lo hemos hecho— vie-
nen los domingos a casa como si yo no me estuviera muriendo! Yo necesito [...], no me
basta con que me digan jqué tal pap4, todo bien! ;No, joder, me estoy muriendo, ya sé
que no va a ser mafana, pero esto no tiene vuelta atrds! Y luego, en un momento deter-
minado, cuando fuimos aumentando la medicacién para los sintomas de dolor, llegamos
aun punto en el cual sélo se podia sedar. El estaba aguantando como un jabato, y a pesar
de que él pensaba que disponer de su vida era inadmisible, una mafana me dijo: jya no
aguanto mds! jOtra noche como esta no la aguanto més.

Anteriormente al analizar cémo influyen las creencias religiosas en el proceso de
morir hemos apreciado que algunos casos relatados se rigen por un principio acomo-
daticio, segtn el cual la religién se adectia a las necesidades précticas. Muchas personas
utilizan esta estrategia de tender al reequilibrio sin provocar una ruptura con la religién,
a diferencia de como lo hizo Gianni Vattimo. Asi lo hemos comprobado en el caso de
José, aunque se da también en muchas otras personas.

Mirentxu: «No sé, iPufl, no te puedo decir [...], pero hay gente que es muy religiosa y
eso estd por encima de todo, y sobre todo, pero llegado el caso [...]».

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

Miren Josebe: «Una cosa es lo que digan (l jerarquia catdlica), pero a mi me parece tan
inhumano tener a una persona vegetando, malviviendo, sufriendo [...], sin vida, porque
€50, €S0 NO es Vivir; eso No es vivir.

[...]
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Pues si, igual también. Lo hablamos muy ficilmente ahora que estamos bien, luego,
llegado el momento y [...], es duro decidir por otra persona cuando estd mal [...], o
desconectarle, o algo; yo no sé si tendria mucho [...] Si dependiera de mi desconectar o
desenchufar un aparato y dejar de respirar ;Uy!, me costaria, me costaria».

Lorea: «Si, bueno, la Iglesia estd en contra de la eutanasia, pero yo no soy muy de iglesia
[...]; pienso que cada uno podria hacer lo que quisiera y lo que en cada momento quiera

decidir».

Mercedes: «Completamente diferente (responde a si la muerte es diferente segiin el senti-
miento religioso), pero en la prictica [...] jAqui, sufrir no queremos nadiel».

Incluso en algunos sectores de la jerarquia de la Iglesia catélica, o al menos en algu-
nos sacerdotes, se percibe una cierta tendencia a eludir los conflictos entre las creencias
religiosas®™® y la prictica de hechos antes catalogados como «eutanasia indirecta» y que
ahora, ante la fuerza de los acontecimientos, reciben una nueva denominacién —seda-
cién—y se consideran, ya, una buena prictica médica. Este cambio resulta sumamente
relevante. De hecho, en el Diccionario de Pastoral de la Salud y Bioética, ya citado, se
aprecia un intento de superar la interpretacién dolorista hacia una Teologia de la Salud
que reinterpreta ciertos aspectos en relacién con el sufrimiento para asociarlos a la cali-
dad de vida y el bienestar.

Felipe refiere un caso similar de una paciente que, después de muchas conversa-
ciones en torno a la aplicacion de una sedacién que le provocaria la muerte, planted la
necesidad de consultarlo con su confesor.

Felipe: «[...] Entonces hablé con ella, establecimos una relacién, y yo dije un dfa: ;Y
usted, si pudiera elegir, preferirfa morir dormida? Y ella, dijo, jsi, si [...] claro, le pido (2
Dios) todas las noches que [...]! No, yo le digo, porque ya ha tenido usted varios ingresos
en los tltimos meses, que cuando las pocas se pongan feas, cuando las cosas se compli-
quen, se le puede dormir y asi usted morird dormida. jAh!, ;pero eso se puede hacer?
iPues lo voy a hablar con mi confesor! Hablé con su confesor y aforcunadamente el
confesor le dijo que si, que no habia ningtn problema. Digamos que llega un momento
que se concilia, ante la situacién de sufrimiento brutal, la creencia en la santidad de la
vida [...] no les impide [...]. A ellos les parece mal el aborto, les parece mal el suicidio, les
parece mal [...], pero en esas circunstancias, no les parece mal la sedacién, no se oponen
en un contexto real de sufrimiento.

Pero un dmbito de decisién donde surgen conflictos notorios es el de los casos en
los que se plantea la necesidad de ayudar a morir a una persona que desea morir y no
lo puede hacer sin ayuda, porque estd muy deteriorada y ni siquiera tiene fuerzas para
ello. Y més todavia, cuando la alternativa eutandsica se plantea respecto a personas que
no han manifestado su deseo de morir y ya no pueden hacerlo cuando su vida pierde
sentido. Incluso resulta atin mds conflictivo cuando el hecho eutandsico se propone para
un nifo o una nifa que padece un proceso de enfermedad muy grave.

A continuacién relato algunos testimonios que ilustran este tipo de situaciones,
muchos de los cuales ya estdn recogidos en el apartado dedicado a las cuestiones frecuen-
tes del debate bioético, en el capitulo sobre la eutanasia.
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Juanjo: «Lo que pasa es que jver a un ser vivo y que provoques su muerte!; un ser vivo
con Alzheimer, pero un ser vivo andante, se me hace muy duro [...], pero qué aliciente
tiene la vida: ;Que te alimenten, te cagues, y respires [...]? Yo no quisiera vivir esa vida».

Carmen: « [...] O sea, una persona postrada en la cama. Por ejemplo, la madre de una
amiga, desde que el geriatra le ha quitado la medicacién, lleva un afio en una postura
fetal, obviamente sin control de esfinteres, treinta y tantos kilos [...], le preguntan y ni
responde [...], solamente se quiere morir, pero como estd en la casa no le pueden dar una
dosis de morfina, tendrfa que estar en el hospital, y a lo que si ella (/2 madre) se opone
es a ir a un hospital».

Isabel: «Yo preferiria que no me tocara eso (se refiere al Alzheimer), pero claro, no puedo
elegir [...]. Yo soy una persona de fe, entonces, creo que en la vida me va a tocar aquello
que tenga que ser, para mi proceso de crecimiento personal. Si yo entro en una demen-
cia, no lo voy a poder saber y cuando llegue el momento tampoco voy a poder tener
consciencia de que estoy en ese estado: van a tener que ser los que me rodean los que
se den cuenta. Entonces, pues la verdad es que es un tema que en este momento creo
que no te lo puedo responder, porque creo que hay que vivirlo [...], es complicado eso
del Alzheimer y tal. Ahora hay grados, también. Hay medicacién que frena bastante el
proceso.

[...]

iYal; lo que pasa es que la morfina [...], te quiero decir que es algo que estd médicamente
admitido [...]. La religion catdlica, si, la religién catélica dice muchas cosas [...], pero
cada uno, dentro de su profesién, creo que acttia lo mejor que sabe, lo mejor que puede,
y lo mejor que le permite su profesién».

Karmele: «Si, si, si, también (se refiere a que ha visto la pelicula Las invasiones bdrbaras),
también, también, con Clint Eastwood, si, también la vi. Yo respeto, jeh!, respeto total-
mente, y entiendo. En Mar Adentro, entiendo, entendia que ¢l luchase a toda costa por
estoy en Million Dollar Baby, también. A la hora de pensdrmelo para mi es cuando ya
[...] estoy mds remolona en el teman.

Todos estos testimonios revelan que las tensiones y los conflictos que sufrimos las

personas cuando no podemos adecuar nuestras representaciones a nuestras practicas, o
viceversa, responden a una manera personal e intima de entender y vivir el proceso de
morir que en algunos casos consiste en asumir postulados que la tradicion ha preservado
hasta nuestros dias y, en otros, en adoptar reflexiones y practicas fruto de la innovacién
a la que da lugar el deseo de vivir el proceso de morir desde postulados mds acordes con

la biografia propia.
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VIII. EUTANASIA: UNA CUESTION EN DEBATE
EN LA SOCIEDAD VASCA

AMODIOZKO GUTUNA

Printzesa urrun baten izena duzu, Eutanasia,
Baina nik hurbilago nahi zintuzket,
Maite-maite baitzaitut,

Eta ez baitut burutik baztertzen

Zu neure egitea noizbait,

Edo ni zeure, hobeki...

Zu, Eutanasia, ene azken orduko esperantza
Zu, ene azken hatsa;

Zu, ene Buda errukibera;

Zu, ene balizko sufrimenduen aringarri;

Zu, ene maitaleen maitale.

Barkatu atrebentzia,
Hurrengoan Eutanaxi deitzen badizut...

CARTA DE AMOR?*”

Tienes nombre de princesa lejana, Eutanasia,
Pero yo te quisiera mas cerca,

Porque te quiero tanto,

Y no renuncio a la idea

De hacerte mia algtn dia,

O, mejor, de hacerme tuyo...

T, Eutanasia, esperanza para mi ultima hora;
T, mi ultimo suspiro;

T, mi Buda de la compasion;

T, alivio de mis posibles sufrimientos;

T, amante de mis amantes.

Perdona mi atrevimiento,
Si la proxima vez te llamo Eutanaxi...

Joan Mari Irigoien Joan Mari Irigoien

Al enunciar los objetivos de estudio de este trabajo he manifestado que, entre otros
propésitos, pretendo analizar como inciden en la construccién de la muerte de calidad
de las personas las transformaciones que se han producido en el sistema sanitario y en la
profesién médica, la incidencia de determinadas variables sociodemogrificas, la forma
diferente de vivir la ideologia —religién y politica, principalmente—y, por consecuencia,
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la manera especifica en que cada persona estructura su proceso de morir, interiorizando
un debate que se sustenta en el surgimiento de nuevos derechos y de nuevas éticas, en
relacion con la forma, el momento y el lugar de la muerte.

Para estudiar estas cuestiones en relacién con la eutanasia, analizaré en primer lugar
cémo se ve influenciado el debate de las personas que reflexionan acerca de una manera
mids personal de ordenar sus valores prioritarios por la emergencia de nuevos derechos
y nuevas éticas, principalmente en relacién con el derecho, o no-derecho, a morir, que
a veces se manifiestan, de manera aparentemente contradictoria. Veremos que, debido
a la falta de rutinizacién de las pricticas de eutanasia, tanto en los grupos sociales como
en las propias personas existe una importante confusién en lo que respecta a la defini-
cion del término. Esta confusién es a veces fuente de tensiones y conflictos, y se debe al
prejuicio hacia determinadas pricticas que algunos segmentos de la poblacién conside-
ran naturales, es decir adecuadas, y que, por el contrario, otras personas consideran 7o-
naturales y, por lo tanto, reprobables. Asimismo plantearé que, en consecuencia, algunas
précticas (el suicidio, como préctica eutandsica® es uno de los ejemplos de pricticas que
parte de la poblacién considera no-naturalesy, por tanto, censurables) generan tensiones
y conflictos, no solamente a escala individual, sino también en la dimensién publica. Fi-
nalmente, en la tercera parte de este capitulo, analizaré las pricticas que se estdn llevando
a cabo, principalmente en la sociedad vasca, en relacién con la eutanasia***.

Emergencia de nuevos derechos y nuevas éticas

Al analizar en el capitulo anterior la elaboracién del proceso de morir he mostrado
que actualmente la reflexién en torno al sentido de la vida irrumpe con fuerza. En conse-
cuencia, algunas personas se cuestionan acerca de la manera de actuar cuando, debido a
la mala calidad de vida, ya no desean vivir porque consideran que en esas circunstancias
la vida pierde sentido. Estas personas consideran que en el contexto de aplicacién de
los principios que establece la bioética y de la reflexién democrdtica en torno a valores
humanos que algunas sociedades ya reconocen, resulta conveniente debatir si, llegado el
momento, ellas tienen derecho a desistir de la vida y a que se les ayude a morir.

El surgimiento de nuevos derechos. La eutanasia, un debate ideologizado

En tanto que procesos, las transformaciones en el proceso de morir y la eutanasia
se sustentan en la medida en que la sociedad va incorporando a sus representaciones
y practicas el resultado del debate que se inicia en la propia sociedad, y que anticipa
la demanda de nuevos derechos. En ocasiones, estos nuevos derechos se restringen al
dmbito de lo individual, pero en otros casos, trascienden la escala personal e irrumpen
en el grupo de los derechos humanos, concretamente como parte del derecho a la vida.

Muchas de las personas entrevistadas admiten la necesidad del recurso a la eutana-
sia* en determinadas circunstancias. Pero para entender cémo interpretan esta necesi-
dad, sin distinguir por ahora sus diversas acepciones, utilizaré como primera referencia
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el testimonio de José, catdlico y practicante, quien a sus ochenta y tantos afios conoce
bien el sufrimiento pues estd afectado por una hemiplejia y considera que en su caso, la
eutanasia® es necesaria.

José: «Yo creo que la eutanasia es beharrezkoa (necesaria), porque la persona, llegado a
este extremo [...] ;Para qué es? Y para la sociedad es una carga. ;Y el sufrimiento? ;Por
qué no tiene que tener un hombre que ha vivido toda la vida trabajando, luego, llegado
ese momento, opcidn para escoger, en las puertas de la muerte, la muerte que deseas? Yo
creo que si es necesario. No bueno, sino necesario».

En este comentario, José introduce otras cuestiones de palpitante actualidad en el
debate acerca de la eutanasia®. Una es la referencia al ejercicio de la autonomia personal
—de «escoger», dird él-, que se podria asociar al derecho que reconoce la Constitucién
espafiola en su art.10 a «la dignidad de la persona, los derechos inviolables que le son in-
herentes, el libre desarrollo de la personalidad». Otra cuestidn, parcialmente comentada
en el capitulo seis, hace referencia a las estrategias en el cuidado de las personas enfermas
y/o dependientes, planteamiento que roza el debate de la solidaridad intergeneracional y
también el debate acerca de la aplicacién del cuarto principio de la bioética, el principio
de justicia, en lo que respecta a la administracién de los recursos econémicos del sistema
sanitario.

Enrique: «Para mi la eutanasia es el derecho a disponer de tu vida y poder dar fin a tu
vida segln tu propia opinién, y tu derecho a morir dignamente; a que no te veas obli-
gado a vivir cuando td no quieres, sino que puedas decidir cudndo y cémo quieres tu
muerte».

Del testimonio de Enrique se desprende que la eutanasia* es una préctica derivada
del ejercicio de un derecho, que implicitamente incluye el «derecho a disponer de tu
vida», el «derecho a morir dignamente» y la primacia de aquella caracteristica segin
la cual del derecho a la vida «no se deriva en ningtin caso el derecho a la intervencién
contra la voluntad de su titular», en palabras de Nunez (2006:14); a diferencia del po-
sicionamiento mds extremo que formula Recuero (2004), segin el cual el Estado debe
garantizar la defensa de la vida «en cualquier circunstancia.

Entendido segtin la primera interpretacién, en el testimonio anterior se postula a
favor de lo que se ha convenido en llamar el derecho a morir, que es el resultado radical
que deriva del ejercicio del derecho a la vida —el principal de los derechos humanos— vy,
en consecuencia, es el derecho de toda persona a prescindir de la vida, a morir cuando
lo desee, sin necesidad alguna de vincular la muerte, como suele hacerse, a una situacién
terminal o de mucho sufrimiento, en cuyo caso lo denominaremos, como se ha conve-
nido casi tdcitamente en hacerlo, derecho a morir dignamente®'.

Sin embargo, una parte muy significativa de la sociedad, independientemente de su
adscripcién ideoldgica, no reconoce el derecho a morir, y si bien reconoce el derecho a la
eutanasia* en determinadas circunstancias, no aprueba el derecho a morir en la acepcién
radical del término.
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En relacién con el derecho a morir, en contraposicion al derecho a morir dignamente,
la mayoria de las personas —incluso Enrique, quien tras reflexionar matiza sus opiniones
respecto al derecho a morir— limitan el derecho a morir a determinadas situaciones de
enfermedad, aunque el sentido que se da al término de enfermedad es muy amplio.

Incluso algunos expertos que se muestran favorables a la eutanasia son reacios a
la idea de ampliar el derecho de autonomia de las personas para «autorizar legalmente
que una persona pueda poner fin a su vida cuando quiera» (Méndez, 2002:60). Mén-
dez, y su criterio de autoridad es muy importante, sugiere que en el debate de las ideas
—ciertamente complejas, de vivir y de morir— se debe considerar también una especie
de «contrato social», debido a la existencia de un vinculo social que impulsa la idea de
una autonomia colectiva. Por eso, concluye: «De la admisién de que una persona pueda
legitimamente romper el vinculo con la sociedad quitdndose la vida puede no seguirse
una obligacién para el Estado de asegurarle ese poder suyo como un derecho» (Méndez,
2002:62). De este modo expresa la idea de que del derecho a morir no deberia derivar
el derecho a recibir ayuda para morir cuando la persona que desea morir carece de los
medios necesarios, ni el derecho a que otros ejecuten su muerte, en su lugar, si no estd
en condiciones de llevarla a cabo por si misma.

Coincidiendo con este mismo planteamiento, Mercedes, médica de un servicio de
cuidados paliativos, niega la existencia del derecho a morir, si éste no se vincula a un
proceso de enfermedad grave.

Mercedes: «;Me preguntas si deberfa existir el derecho a morir? Bueno, me resulta im-
posible imaginarme que una persona, desde la salud absoluta, con 48 anos diga: jme
quiero morir!, y que tenga un amparo legal, para que yo, médico, o yo, amigo tuyo, te lo
tenga que practicar [...] jno, no, no, no! [...] {No entenderia esa reaccién! Entenderia que
se contemplara que ante una situacién de sufrimiento maximo, por el motivo que fuera,
fisico o emocional, se analizara y se contemplara esa situacién. No me puedo imaginar
de otra manera.

iYo no te voy a ayudar nunca! Si ti estds consciente, orientado, y te quieres morir, pues
haz lo que quieras [...], pero, ;c6mo derecho a morir? {No, no existe ese derechol».

Este comentario recoge la idea expresada por Méndez de que en estas circunstancias
—«de salud absoluta», en opinién de Mercedes— no se tiene ningtin derecho a recibir
ayuda, pero abre el debate en torno a la definicién aplicable al término salud. Para ello,
convendria analizarlo desde las dimensiones culturales y sociales de la salud, entendien-
do la salud como «un bienestar razonable y prudente que haga posible desarrollar una
vida social valiosa» y se deberia superar la interpretacién mds bioldgica del concepto para
comprender mejor el potencial interpretativo del sufrimiento, y también conocer mejor
el contexto en el que podria producirse, por ejemplo, un tipo de suicidio —el suicidio
anémico—, incluido en la acepcidn genérica del término eutanasia*.

Esta cuestién es muy compleja y mds que posicionamientos seguros y definitivos
suscita dudas. Asi le sucede a Unai al reflexionar acerca de si el Estado deberia ayudar a
morir a las personas que lo desean, en cualquier circunstancia.
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Unai: «;En cualquier circunstancia? Yo puedo entender la eutanasia, pero me resultaria
complicado. Como regla general, probablemente si que tenga que ayudarle el Estado,
igual que te ayuda en otras cosas, pues si que tiene légica que te ayuden, pero claro, una
persona que en principio parece que no tiene ningdn problema, cuando se tira por una
ventana te sorprende, o cuando se suicida una persona que aparentemente no sabes por
qué [...] sayudarle a morir a esas personas?, pues yo creo que sonarfa un poco “heavy”,
pero si alguien se quiere morir se va a suicidar igual, por eso, si de verdad quiere hacerlo
[...], entonces, yo creo, que probablemente si (que la sociedad deberia ayudarle)».

La mayoria de las personas entrevistadas condicionan el derecho a morir a determi-
nadas circunstancias. En primer lugar, se ha de demostrar que la voluntad de la persona
de poner fin a su vida es real y auténtica. En segundo lugar, se ha de cumplir el requisito
de vivir una vida deteriorada, aunque, para los menos partidarios, dicho deterioro debe-
ria ser equiparable a una situacién terminal.

Sin embargo, en ocasiones no resulta ficil discernir el posicionamiento propio en
relacion con el derecho a morir y el derecho a morir dignamente, debido principalmente
a que las reflexiones y el debate en torno a esta cuestién —salvo que coincida una cir-
cunstancia especial— no son frecuentes. Asi, Unai, que es joven, duda mucho acerca de
esta cuestion.

Unai: «En principio, como palabra genérica (se refiere al término eutanasia®), a favor. Yo
entiendo que si una persona es consciente que quiere morir, pues que muera. También,
luego, te pones a analizar jen cualquier caso? Pues no lo sé si en cualquier caso [...] Yo
ahora estoy aqui, y de repente estoy depresivo y pienso: ja m{ que me metan algo y que me
muera! No sé, me parece un poco duro. Otra cosa es que una persona esté enferma y [...]
Por eso, genéricamente digo si, pero luego, si ahondo un poco mds en la pregunta, pues
me crea mds duda, sobre todo en cuanto a casos concretos. Yo por ejemplo, el de la peli-
cula de Sampedro, el de la pelicula ésta de Mar adentro y tal, pues yo lo vefa como muy
evidente. Ese fue el momento en que, viendo esa pelicula, dices: ;Pues s, obviamente!».

En el testimonio de Unai se aprecia una transicion desde la declaracion inicial mds
permisiva, en la que plantea como tnico requisito el deseo de morir, hasta el replantea-
miento final de la necesidad de que el estado de deterioro de la salud sea considerable —la
tetraplejia es el ejemplo que cita— para reconocer el derecho a la eutanasia® (Desde un
punto de vista técnico, el caso de Ramén Sampedro se resolvié por medio de un suicidio
asistido).

La construccion juridica de nuevos derechos

Al interesarme por cémo percibe la gente el surgimiento de nuevos valores, nuevas
éticas y nuevos derechos, las referencias que he utilizado guardan una relacién cerca-
na con la profundizacién en derechos como la dignidad, la autonomia, etc., por citar
tan s6lo unos ejemplos, derechos estos que se han vetado hasta épocas muy recientes.
Efectivamente, como la version paternalista médica se sustentaba en el principio de la
incapacidad del enfermo para decidir sobre su persona, despojindolo de la capacidad de
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intervenir en las decisiones que afectaban a su propio cuerpo, la practica de la medicina
se regfa por el principio: «todo para el paciente, pero sin el paciente» (Iraburu, 2005:34).

En aquel contexto surgié lo que esta misma autora, desde una perspectiva médica,
denomina «la rebelién de los pacientes» (Iraburu, 2005:35-36), expresién ésta que se
ve reflejada en la actuacidn, por derecho, de una persona en las decisiones que afectan
a su propia vida o a la de sus seres queridos, en trance de morir o incluso cuando en el
proceso de morir se identifican determinadas sefales de deterioro. Esta rebelién —tal y
como lo expone esta autora de manera muy grafica— consiste en prohibir que el personal
sanitario vaya «a por todas», aplicando tratamientos de encarnizamiento terapéutico res-
pecto a los que las personas ejercitan su derecho a decir «basta ya», porque entienden que
«la vida es un derecho, no una obligacién», consigna ésta que promulga el movimiento
ciudadano Of Our Own Free Will (Por nuestra propia voluntad) que ha recogido mds de
140.000 firmas en Holanda para que su Parlamento apruebe la regulacién del suicidio
asistido para personas mayores de 70 afios, incluso aunque no se encuentren en situacién
de enfermedad terminal??? (Revista D.M.D. n° 54/2010:3).

El propésito de intentar curar hasta limites innecesarios sin el benepldcito de la
persona enferma estd presente en el relato de Miren Josebe, quien recuerda el duro final
de su madre.

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 hacfa: jah! ;Ya estd! —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 alargd de manera injustificada),
una semana si. Una semana o diez dfas, tranquilamente».

Desde una perspectiva mds filoséfica y juridica, Boladeras (2009) publica un libro
titulado E/ derecho a no sufrir donde expone de manera brillante la rebeldia ante la
ocultacién y la opacidad de determinados derechos durante el proceso de morir. Esta
obra, ademds de explorar aspectos muy importantes en relacién con la conveniencia
de legalizar la eutanasia, da pie a suponer que en torno a ese derecho, al derecho a no-
sufrir, cabria construir una Constitucién y un Cédigo Penal mds democréticos; cabria
reformular, con una perspectiva mds humanitaria, el sistema sanitario y algunos de los
presupuestos de la profesién médica; y cabria, por altimo, revisar las jerarquias de deter-
minados derechos y éticas que entran en conflicto, de forma que posibilitaran mayores
cotas de libertad.

En este marco de busqueda de formas mds humanitarias y de reformulacién de
algunas précticas sanitarias, el testimonio de Carmen sugiere la idea de que, cuando una
persona manifiesta una decision firme de morir —«cuando no es un ataque histérico»,
seguin sus palabras—, habria que ayudarle a hacerlo en mejores condiciones, sin descartar
la posibilidad de que se produzca en su propia casa, porque la casa tiene un significa-
do especial para las personas. Por ello, utilizando como punto de referencia el caso de
Sampedro, tras una revision profunda de la filosofia de los cuidados paliativos —que se
aplican en general a procesos terminales—, propone adecuar estos cuidados para ayudar a
morir, sin que se imponga el requisito de padecer una enfermedad terminal.
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Carmen: «Asi como hay cuidados paliativos que te ayudan a un mantenimiento de la
calidad de vida minima, creo que también habria que haber cuidados paliativos para esa
persona (se refiere a Sampedro y otros casos similares), una vez que se ve, consistentemente,
que no quiere seguir viviendo, que no le compensa seguir viviendo, que cada dia es un
martirio, para que se le ayude a que lleve a cabo su voluntad, que es dejar de vivir [...],
pero no en un hospital en el que empiecen a ver cuadros médicos [...] A mi me horro-
riza la despersonalizacién de los hospitales [...], porque pienso que la muerte es un acto
intimo, no debe de ser un acto publico en el que estén cuatro tios mirdndote, la evolu-
cién del pulso. jA mi no me interesarfa eso! Yo tengo un par de amigos médicos y digo
;oye! —ahora me he dado cuenta que son mayores que yo y puede que simplemente por
cronologfa no van a estar— jyo cuento con vosotros! Y ellos: {Por supuestol».

Mis adelante retomaremos este planteamiento acerca de la conveniencia de aplicar
cuidados paliativos —principalmente la sedacién— en situaciones de enfermedades no-
terminales.

Por otro lado, en ese proceso de humanizar estas précticas resulta oportuno el co-
mentario sobre el caso de Ramén Sampedro, a quien Ramona Maneiro (intima amiga y
cuidadora suya durante los Gltimos meses de su vida, que fue detenida bajo la acusacién
de cooperacion necesaria al suicidio) confiesa haber suministrado la dosis mortal de cia-
nuro que no le brindé «la muerte ideal de la que él tanto hablaba». Finalmente Ramén
muri6 solo, pues ella abandoné la habitacién porque no podia soportar la agonia que
presenciaba: Ramén no tuvo una muerte digna. En efecto, en 1998, ano en el que falle-
cié después de vivir tetrapléjico durante 25 afios, Ramén no pudo encontrar el amparo
legal para morir con dignidad, conforme a su deseo, ni le fue reconocido «el derecho a
no sufrir», parafraseando el titulo del libro de Margarita Boladeras (2009). Estas reflexio-
nes aportan aspectos importantes que se deben tener en consideracion al establecer los
atributos de la muerte digna.

En el tercer capitulo, dedicado al estudio de los cambios culturales que contribuyen
a definir el contexto en el que se entabla el debate acerca del proceso de morir y la euta-
nasia, hemos concluido que la realidad jurisdiccional actual es consecuencia de una serie
de actuaciones legislativas precedentes que defienden el derecho a no sufrir. Asimismo,
resulta oportuno constatar la influencia de los principios de la bioética en este proceso
de acumulacién de nuevos derechos en el dmbito jurisdiccional, pues no serfa correcto
considerar que este desarrollo legislativo fuera ajeno a esos cuatro principios (autonomia,
no-maleficencia, beneficencia y justicia) que se reclaman desde la bioética y que han sido
analizados en la parte tedrica de este trabajo.

Para mostrar la influencia imbricada que ejercen el derecho y el cédigo bioético en
la resolucién de los casos practicos, recordemos que Inmaculada Echevarria, que padecia
un deterioro de salud considerable, en octubre de 2006 manifestd, que: «Mi vida no
tiene mds sentido que el dolor, la angustia de ver que amanece un nuevo dia para sufrir,
esperar que alguien escuche, entienda y acabe con mi agonia [...] Lo tnico que pido es la
eutanasia. No es justo vivir asi». (D.M.D., n® 54/2010:16). Tras un largo debate juridico
y bioético, en aplicacién selectiva de algunas de las disposiciones de la normativa legal
vigente, Inmaculada logré ejercer su derecho a una muerte digna. El 14 de marzo de
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2007 fue sedada y se le retird, tal como deseaba, el respirador artificial como muestra de
su rechazo al tratamiento médico y fallecié en las circunstancias ya descritas.

Resulta oportuno mencionar el caso de Inmaculada Echevarria porque se conside-
ra que propicié el debate ético-juridico que impulsé la promulgacion de la Ley andaluza
de 17 de marzo de 2010 de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Pro-
ceso de la Muerte, conocida como Ley de muerte digna, que permite al paciente rechazar
un tratamiento que prolongue su vida de manera artificial, impide el encarnizamiento
terapéutico y proporciona la sedacién terminal al enfermo que lo solicite.

La trama legal que recubre las pricticas sanitarias influye notoriamente en la ma-
nera en que las personas conducen su proceso de enfermedad y/o dependencia, pero ade-
mds constituye el punto de partida para el reconocimiento y la reflexién acerca de otros
derechos que allanan el camino hacia la eutanasia. En este mismo sentido, las préicticas
juridicas legalizadas en sistemas jurisdiccionales diferentes, como es el caso de la Ley de
Eutanasia en Holanda, por citar tan sélo un ejemplo, ejercen un influjo en los demds
sistemas juridicos, pues la difusién de pricticas culturales hace permeables los sistemas
de legislacién.

De hecho, cuando pregunto a uno de mis informantes acerca de la posibilidad de
que se establezca en el Estado espafiol el derecho a la prictica de la eutanasia, se remite
a lo que él cree que se cumple en otros Estados.

Juanjo: «He oido que hay algtin centro en Suiza o en Holanda, donde hay centros que se
dedican a eso, y supongo que te inyectan alguna sustancia y te mueren, jvamosl».

Sefialo el caso de Holanda, principalmente, porque muchas personas (en nuestra
investigacién, Juanjo, Felipe, Jon, Lorea, Mirentxu, Enrique y Unai citan el caso de
Holanda) lo conocen y porque la teorfa del «antecedente» cobra gran importancia en las
ciencias sociales.

Por consecuencia, resulta necesario legislar de manera mds especifica en relacién
con la eutanasia® porque, si bien el marco legal en el que se podria encuadrar es suficiente
—a juicio de muchos especialistas—, en Gltima instancia, no son la tradicién ni la religién
las que realmente impiden dichas précticas, sino que quien realmente prohibe la euta-
nasia* es la trama institucional compuesta por los partidos politicos, los gobiernos, los
parlamentos, los sistemas judiciales, etc.

La opinién acerca de la necesidad de legislar en relacién con la eutanasia* es com-
partida por la mayoria de las personas entrevistadas, si bien algunas —pensando posible-
mente en la idea de «la pendiente resbaladiza»— propugnan que antes de legislar habria
que debatir seriamente esta cuestion.

Mercedes: «Digo del debate de la eutanasia porque, creo que lo he dicho muchas veces,
antes de aprobarla, o de legalizarla, o no, habria que garantizar muchas cosas; por eso
yo no puedo decir ahora si estoy a favor o en contra, porque yo tengo que garantizar
[...] jA ver!, para mi, antes de decir jestoy a favor de la eutanasia o estoy en contral —que
en principio yo podria decir que estoy a favor—, pongo unos requisitos. Pongo unos
requisitos para que antes de legalizarla se debata. Se debata, porque considero que hay
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que hacer un andlisis profundisimo de lo que esta sociedad oferta, para que esto sea algo
adecuado».

Representaciones individuales y colectivas en torno a la eutanasia

Al analizar, en la primera parte de este capitulo, la emergencia de nuevos derechos
y nuevas éticas en torno a la eutanasia®, he ido perfilando el marco en el que las perso-
nas entrevistadas, y la sociedad en general, elaboran sus representaciones en torno a la
eutanasia. Ahora, al exponer cémo definen este hecho social las personas entrevistadas,
constataremos que éstas no se ajustan plenamente a un cédigo sancionado por la acep-
tacién de una norma legal, sino que responden a enfoques muy diferentes. Aunque, en
general, se percibe una tendencia a incorporar a las definiciones el derecho a ejercitar la
propia autonomia y también la idea de la compasién por la persona que sufre.

Definiciones en torno a la eutanasia

Antes de enunciar las definiciones, conviene recordar que no existe unanimidad
en casi ningin dmbito —académico, legal, ético, politico, religioso, etc.— acerca de qué
es la eutanasia. Por ello, resultaria razonable suponer que la muestra, constituida por
una poblacién representativa, aporte definiciones heterogéneas. Al objeto de analizar las
definiciones adoptaré el criterio de categorizacion que Méndez (2002) propone para las
definiciones del término eutanasia. Este autor las agrupa en funcién de que la caracte-
ristica diferencial principal sea el tipo de sujetos que intervienen, las razones por las que
se comente el acto eutandsico y, finalmente, la aceptacién, o no aceptacién, voluntaria
de la eutanasia.

La cualidad principal que exigen nuestros informantes a la eutanasia® es la volun-
tariedad del acto eutandsico. En general, excepto cuando se trata de personas que no
pueden decidir —nifios y ninas, o personas mayores que han perdido la capacidad de
expresar su voluntad—, existe un importante consenso sobre el derecho al acto eutanisi-
co cuando es voluntario. Por eso, al definir la eutanasia*, incluyen esa caracteristica que
supone la «aceptacién voluntaria de la muerte por parte del individuo que muere como
consecuencia de él» (Méndez, 2002:17).

Unai: «Pues querer morir de una manera digna, no vivir por vivir sino morir cuando
crees que te ha llegado el momento».

Isabel: «Para mi la eutanasia es decidir que no quiero vivir.

Enrique: «Es el derecho a disponer de tu vida y poder dar fin a tu vida segtin tu propia
opinién [...] a que no te veas obligado a vivir cuando td no quieres, sino que puedas
decidir cudndo y cémo quieres tu muerte».

Mirentxu: «Tengo derecho a decidir por mi mismo, y si quiero que se me practique

la eutanasia, si; sin lugar a dudas (zengo derecho): ;Es un derecho que tienes desde que
!

naces!».
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En ocasiones, cuando la definicién del término se fundamenta en la voluntariedad
del acto, se incluyen también otros factores, tales como la necesidad de una colaboracién
externa y la determinacién de los sujetos que intervienen en el acto eutandsico*-a veces
miembros del personal sanitario-.

Jon: «La eutanasia es decidir que vas a morir —en qué momento y a qué hora—y que te
ayuden, si no puedes».

Luisa: «La eutanasia serd que te ponen una inyeccion y te quedas sedado y te mueres

de ahi [...]».

Al definir la eutanasia® también se tiende a compararla con otras pricticas —el sui-
cidio, generalmente—. Con ello se significa que, ademds de la voluntariedad del acto,
también resulta importante el tipo de sujetos que intervienen en él.

En el testimonio de Juanjo la definicién de eutanasia® se basa en su diferenciacién
del suicidio y responde a uno de los criterios definitorios de Méndez (2002:15), segin
el cual la eutanasia «es un tipo de homicidio que se caracteriza por los sujetos que inter-
vienen en él». Este enfoque resulta aclaratorio pues una parte sensible del debate sobre la
diferenciacién técnica entre eutanasia y suicidio se centra actualmente en esta cuestién
—la intervencién o no intervencién de otra persona, aunque a veces sea simplemente
instrumental— obviando otras consideraciones importantes.

Juanjo: «La cutanasia es una ayuda a morir. Asi como el suicidio puede ser tirarse de un
balcén, la eutanasia es una ayuda a morir. [...] Mds o menos, eutanasia es que te ayuden
a morir, o algo asi. Suicidio es que td te mueres a ti mismo, td te matas a ti mismo».

Aunque, en algunos casos, la definicién de la eutanasia y su comparacién con el
suicidio suscita mayores dudas.

Lorea: «Pues que te dejen morir, que te dejen morir dignamente. Yo no sé si es un tipo
de suicidio, yo no sé exactamente lo que es. Tal vez es que te maten, no lo sé, que te ma-
ten me parece muy fuerte; o que te den algo para que puedas morir, que te dejen morir
con alguna ayuda: inyecciones o no sé qué [...] Pero no sé cémo se practica la eutanasia».

Finalmente, otro grupo de definiciones de la eutanasia* se adscribe a las razones por
las que se justifica el acto eutandsico*. En general, estas definiciones, mds que referirse a
la idea del derecho a morir, sin mds limitaciones, introducen el elemento de un estado
de salud en general muy deteriorado.

Manuela: «Pues es acabar, acabar, acabar [...] Pero, vamos, que sepan bien los médicos
que no hay vuelta, en el sentido que yo no pueda —no sé cémo explicarme— que sea el fi-
nal. [...] A ver: yo pienso, yo creo que la eutanasia se debe utilizar en los casos extremos».

Carmen: «Yo creo que es una salida; una vez que uno acepta que te tienes que morir, el
hecho de que puedas tomar una opcién respecto a cudl es el fin de tu vida creo que es
una buena salida».
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Eutanasia, una categoria difusa

Las definiciones que he trascrito confirman que no resulta sencillo definir el térmi-
no eutanasia. Esta idea la anticipa Méndez (2002) al reconocer que la construccién de
la «categoria eutanasia» no es un asunto fécil. En este sentido, me referiré a ella como
«concepto borroso», tal y como se entiende en las disciplinas sociales, ya que se repre-
senta de maneras muy diferentes, imbricado con otros conceptos cercanos —suicidio,
sedacién, etc.—, sin limites claros, etc., y tanto a nivel colectivo —legislacién, ideologia
tanto religiosa como politica, sistema médico, etc.— como a nivel personal. Al analizar
las definiciones realizadas por las personas entrevistadas, se percibe esta misma sensa-
cién, por lo que vamos a centrar una parte del debate en la confusién que suscita el
uso indiscriminado de tres conceptos que, aunque son diferentes, a menudo se utilizan
indistintamente. Me refiero a: eutanasia, suicidio y sedacién.

Una reflexién acerca de estos conceptos, todos ellos borrosos, permite concluir que
los tres son atribuibles a un mismo objetivo que con frecuencia responde a la pregunta
genérica de qué debe hacerse cuando una persona manifiesta su deseo de morir o sufre
mucho.

El suicidio es una practica que la sociedad generalmente penaliza, aunque existe una
percepcién clara de que todos los suicidios no son iguales porque no tienen la misma
motivacién. Cuando Durkheim estudia el suicidio, ya en 1897, lo hace desde la perspec-
tiva de que el suicidio, aunque lo realicen las personas, como es evidente, es un hecho
social, una categoria que trasciende de la interpretacién individualizada de cada caso.

En palabras de este autor, «el suicidio anémico* se da cuando un fallo o disloca-
cién de los valores sociales lleva a una desorientacién individual y a un sentimiento de
falta de significacién de la vida» (Durkheim, 2008 [1897]:XV). Ateniéndonos a esta
definicién, no resulta dificil imaginar que algunas personas, en determinadas condicio-
nes de interrelacién social, puedan considerar que su vida ha perdido sentido y deseen
morir —ejercitar su derecho a morir— llevando a cabo un acto de suicidio que responde a
esta definicién del suicidio anémico que Durkheim describe.

Ciertas personas no reconocen la especificidad de este tipo de suicidio y, por lo
tanto, no lo aceptan como practica asimilable a la eutanasia® pues lo consideran falto de
justificacién o motivacién: «Si ta estds consciente, orientado, y te quieres morir, pues
haz lo que quieras» —opina Mercedes—. Sin embargo, otras formas de suicidio si que se
asimilan a la categoria ampliada de eutanasia*, como por ejemplo cuando el suicidio se
lleva a cabo con la pretensién inequivoca de «eliminar un sufrimiento que de todos mo-
dos desembocaria en la muerte». De esta forma el suicidio se equipara con la eutanasia*,
como sucede en el caso que describe Montiel (2007:99) al analizar el suicidio eutandsico
de Antoine —el protagonista de Los Thibault, 1a obra de Martin du Gard—, quien se en-
cuentra en una fase terminal y dolorosa de su proceso de morir. Por eso, en general, las
personas entrevistadas que aceptan la eutanasia® aceptarin el suicidio eutandsico como
préctica eutandsica®, respetardn en un grado importante la prictica del suicidio anémico
y rechazardn con vigor la prictica del suicidio que Durkheim conviene en llamar «egois-

ta>>224.
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Esta diferenciacién entre los tipos de suicidio y la aceptacién relativamente genera-
lizada de los mismos ya la habiamos analizado en el trabajo que realiza Cétedra (1988)
sobre los Vaqueiros de Alzada. Las personas entrevistadas también sefalan esta diferen-
cia.

Carmen: «Ya te he dicho que creo que existe el derecho a suicidarte, porque puede llegar
el momento en que, realmente, hay una situacién en la que piensas que ya no te interesa
vivir. Pero yo diferenciarfa que hay crisis y crisis [...] pero cuando la decisién de morirte
es firme [...]

[...]

Si, si, si [...] (aceptaria la sedacion a enfermos no-terminales) siempre y cuando hubiera un
protocolo en el que se viera que no es un tema circunstancial, que no es una rabieta de
un momento, que es una decisién profunda de un ser humano inteligente que toma su
tltima voluntad, y siempre, como digo, desde un algo intimo [...]».

Lorea: Hombre! Yo creo que depende de las circunstancias; no es lo mismo un suicidio
de alguien que se quiere tirar a las vias del tren que un suicidio como el de Sampedro,
que estaba en la cama y llevaba mucho tiempo [...] Creo que algun tipo de suicidio
puede parecerse a la eutanasia; tal vez si, como en este caso».

Actualmente el tercer concepto borroso relacionado con la eutanasia* es la sedacién.
Hasta hace poco, la sedacién se ha considerado una prictica de eutanasia indirecta. Sin
embargo, hoy en dia se concibe como una buena prictica médica, a pesar de que su
objetivo de aliviar el dolor anticipe la muerte.

Si bien, en sentido estricto, la prictica de la sedacién no es un acto eutandsico, esta
préctica médica estd contribuyendo de manera clara a mejorar la calidad de la muerte
de muchas personas y, debido a su mejor posicién para introducirse en el ordenamiento
juridico y religioso, porque estd reconocida como buena practica médica, es la via por
la que postulan muchas instituciones —partidos politicos, colectivos profesionales de la
sanidad, asociaciones que militan por el derecho a una muerte digna, etc.—, en ciertos
casos a modo de estrategia, para impulsar una mejora de la calidad de la muerte. Esto
podria explicar que los desarrollos legislativos mds recientes en el Estado espafiol —la Ley
andaluza, la Ley Navarra, y la proposicién de Ley presentada por el grupo ARALAR,
entre otras— aspiren a garantizar el derecho a la sedacidn, que es la caracteristica més
definitoria de las mismas

Al preguntar a nuestros informantes qué entendian por sedacién, siempre nos han
hablado de un proceso lento, que duerme a la persona y la priva de sentido hasta que
muere.

Jon: ;Es la inyeccién que va muriendo poco a poco la persona, mediante un [...] que se
va durmiendo poco a poco, sin sentir mucho?».

Los tres conceptos borrosos —eutanasia, suicidio, pero principalmente suicidio asis-
tido, y sedacién— podrian considerarse como pertenecientes a la misma categoria —euta-
nasia*—, porque ofrecen un mismo resultado, mediante técnicas diferentes, a las pregun-
tas que se formulan en torno a ;qué hay que hacer cuando [...]? En efecto, planteado a
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grandes rasgos, la diferencia entre eutanasia y sedacion, en el caso de una persona que se
encuentra en fase terminal, radica en la dosificacién del medicamento que se le inyecta.
Si la cantidad inyectada es grande, la muerte sobrevendrd en pocos minutos y serd una
eutanasia; si la dosis aplicada es pequefa, la muerte sucederd transcurridas unas horas
(en general doce porque es el limite que la jurisprudencia acepta para concluir una no-
relacidn entre causa y efecto) y serd una sedacién. Sin embargo, del hecho de que en
determinadas condiciones la eutanasia y la sedacién produzcan el mismo resultado, no
quiere decir que en el debate técnico aceptemos esa premisa.

Existe una diferencia demasiado significativa entre sedacién y eutanasia como para
confundir los términos, puesto que para la prictica de la eutanasia se acepta a veces la
no-existencia de una situacién terminal, mientras que en el caso de sedacién el requisito
de enfermedad terminal es casi siempre indispensable. Esta notable diferencia se percibe
en el comentario de Mercedes, médica especialista en cuidados paliativos, quien, aunque
se manifiesta muy reacia a la practica de la eutanasia, reconoce que los cuidados paliati-
vos —y entre ellos la sedacidn aplicada exclusivamente a enfermos terminales— no cubren
la demanda de muchos de los casos de eutanasia.

Mercedes: «Yo creo que los cuidados paliativos no llegan a todas las situaciones donde
los enfermos pueden pedir la eutanasia; los cuidados paliativos no llegan al sefior San-
pedro [...] Lo que no se puede decir es que no vamos a debatir la eutanasia porque ya
tenemos cuidados paliativos. No, jeso es mentira! [...] ;Yo con eso no estoy de acuerdol».

Mirentxu también hace una distincién nitida entre sedacién (en el 4mbito de los
cuidados paliativos) y eutanasia, y al diferenciar ambas practicas, entre otras razones
invoca el principio de justicia que promulga la bioética.

Mirentxu: «Eso no es eutanasia. Yo creo que eso es alargar, alargar [...] Esos cuidados,
para mi —en alguna forma, igual habrd algin caso que son necesarios y tal—, yo creo que
sobran, porque si se da el caso de que no va a tener una calidad de vida, ;para qué alargar,
para qué esos cuidados? Yo creo que dedicdrselos a otra gente que pueda servirles [...] Me
parece que es un gasto, es un gasto que no tiene por qué haber, porque no se hace nada
con alargar, por muy cuidado y esto que sea; me parece que no es necesario si no va a
tener una calidad de vida luego, o sea, si hay una minima esperanza de que pueda tener,
vale, pero si no , nada. Es un gasto inttil; toda esa gente que se dedica a esos cuidados
podria dedicarse a otra gente y me parece que son unos gastos que no, no |[...] Pero,
igual, hay algtin caso que si, jojol».

En el comentario de Mirentxu se podrian ver representadas aquellas personas que
consideran innecesario prolongar esa etapa de la vida porque no encuentran utilidad a la
vida en condiciones tan precarias.

Igualmente, Isabel percibe una diferencia entre sedacién y eutanasia, aunque las
considera diferentes por razones distintas.

Isabel: «Yo, personalmente, no estoy a favor de la eutanasia, creo que no. Pero se puede
sedar a una persona para superar un proceso de dolor; no estds matando a una persona,
le estds aliviando [...]».
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La prictica de la sedacién se realiza por dos razones: una, como se aprecia en el
tltimo comentario de Isabel, por el convencimiento de que no se debe transgredir ese
principio segtin el cual el objetivo principal es aliviar el dolor —aunque como consecuen-
cia se produzca la muerte—; otra, porque es la prictica que mejor preserva la seguridad
juridica de los profesionales que la practican y porque ademds para los partidos politicos
que propugnan las leyes supone menor coste politico que el debate ideolégico en torno
a la eutanasia.

En relacién con la primera razon, es decir, que el objetivo de la sedacién es eliminar
el dolor, aunque provoque la muerte, Juanjo expresa una opinién muy favorable porque,
seguin él, la sedacién elimina el dolor, a pesar de que desencadene la muerte.

Juanjo: «[...] una impresién muy positiva. Sufrir gratuitamente, cuando puedes no su-
frir, me parece que no tiene sentido».

Respecto a la segunda razén, es decir, que es una prictica de mayor seguridad juri-
dica y de mejor aceptacion social, hay personas que, aun estando a favor de la eutanasia,
técnicamente practican la sedacion. Asi, Felipe, que entiende perfectamente la diferencia
entre sedacién y eutanasia, opta por «ser prictico» y practica la sedaciéon médica tra-
tando de conseguir una mejor calidad de muerte en un contexto en el que la prictica
de la eutanasia estd prohibida y penalizada. No obstante, Felipe relativiza la diferencia
entre ambas pricticas con los siguientes argumentos: «la diferencia entre la eutanasia y
la sedacién paliativa a demanda del enfermo es tinicamente de procedimiento [...] Es lo
que hace que la sedacidn sea legal, y que la inyeccién letal sea ilegal [...] Al final, siempre
dependerd del juez que te toque en el caso que tengas que enfrentarte a una denunciar.
En lo que respecta a los casos que él y su equipo tratan «en casa»**’ —la asociacién desde
la que atienden casos de muerte voluntaria— expone lo siguiente:

Felipe: «“En casa” surge ante la demanda de personas concretas que quieren quedarse en
su casa y no encuentran quien les atienda. [...] Son personas que afrontan su muerte, que
saben que se van a morir y que eligen, en principio, quedarse en su domicilio, y quedarse
en su domicilio contando con la posibilidad de adelantar su muerte si el sufrimiento se
hace insoportable. [...] ;Cémo lo hacemos? Pues a través de la sedacién paliativa como
herramienta fundamental; es decir, lo mismo que se puede sedar a un paciente en la ago-
nfa también se puede sedar a un paciente cuando tiene un sufrimiento insoportable [...]».

La tltima frase de este comentario podria encerrar el argumento para declarar como
iguales —la diferencia serfa «(inicamente de procedimiento», segin Felipe— dos précticas
que son muy diferentes desde el punto de vista conceptual y de las motivaciones.

Debido a que la sedacién es considerada una buena prictica médica, incluso por
personas favorables a la eutanasia® cuando ésta se vincula al derecho a morir dignamente
—y no al derecho a morir—, muchas de las pricticas que utilizan estas personas se basan
en la técnica de la sedacién. Por eso, cuando le pregunto a Felipe qué hace como médico
cuando, una vez cumplidos los multiples requisitos que se exigen, algin paciente solicita
voluntariamente la muerte, me responde que practica la sedacién: «Nosotros hacemos
sedaci6ny.
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También son borrosos los limites que diferencian la eutanasia del suicidio asistido,
pues, en el mismo supuesto de una enfermedad terminal, 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 caso de suicidio asistido; mientras
que, si la persona en esa situacién de enfermedad necesita que alguien dé un dltimo
empujén a la medicina hasta la boca (en sustitucién de algo que recuerda a la mdquina
de Kevorkian®®, que lo dejaba todo preparado y el enfermo sélo tenfa que apretar un
botén), serd un caso de eutanasia.

Como los limites de los conceptos son borrosos se percibe una utilizacién confusa
de estos términos y, en ocasiones, se confunde la prictica que se realiza, o se equiparan
précticas que son técnicamente diferentes pues, al utilizar indistintamente los dos térmi-
nos, se acaba creyendo que se habla de lo mismo.

Por ejemplo, cuando le pregunto a Mirentxu, quien ayudé a su tia a morir, si su tia
se suicidd, se sorprende por la pregunta porque, en realidad ella no relaciona la palabra
suicidio con lo que hicieron y, con un tono de sorpresa total, pregunta: «;Suicidio?».
Evidentemente, Mirentxu no es consciente de que realizaron un acto que técnicamente
constituye un suicidio, pues su tia y ella misma creyeron que estaban practicando un
acto de eutanasia.

Sin embargo, otros testimonios demuestran un conocimiento de la diferencia entre
los dos conceptos. Esto se aprecia en mayor medida en los profesionales de la salud, no
podria ser de otra manera, como es el caso de Felipe, por ejemplo, para quien la distin-
cién técnica entre eutanasia y suicidio asistido resulta clara.

Felipe: «La diferencia es quién comete el dltimo acto antes de la muerte, el tltimo acto
inmediatamente anterior a la muerte: si es la propia persona es el suicidio, si es un ter-
cero, generalmente en el contexto occidental un médico, es una eutanasia. Entonces, la
eutanasia serfa la inyeccion letal, y el suicidio serfa, generalmente, una pécima, o un céc-
tel de pastillas, un jarabe con barbitdricos [...] Luego, hay situaciones intermedias reales
que hacen que la diferencia entre eutanasia y suicidio médicamente asistido —el suicidio
en un contexto similar, idéntico al de la eutanasia—, es decir, por un sufrimiento inso-
portable y por una decision libre y reflexiva, se diluya, y la diferencia ética desaparezcar.

Felipe, en referencia a la mdquina de Kevorkian, se pregunta lo siguiente:

Felipe: «;Se puede decir que el que un enfermo le dé a un botén, o sea el médico el que
le dé al botén, supone una diferencia moral [...]? Evidentemente no, porque aunque hay
personas que tratan de distinguir claramente un acto del otro, en el fondo es una dife-
rencia fenomenoldgica, de quién comete el dltimo acto: el suicidio puede ser totalmente
independiente, sin necesitar la ayuda de los demds, simplemente el asesoramiento, la
informacién a través de Internet, de libros y tal, y la eutanasia requiere la colaboracién
de otra persona, o bien porque la persona no pueda hacerlo o no quiera hacerlo».

Este testimonio es muy importante porque muestra que al diferenciar eutanasia de
suicidio asistido, se enfatiza en los aspectos que Felipe llama fenomenoldgicos que, en su
opinién, no son los mds importantes. Por una analogia similar, la comparacién se podria
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extender a la sedacién y concluir asi que las practicas que algunos pretenden utilizar
con precision técnica —suicidio, eutanasia, sedacién—, cuando se dan determinadas cir-
cunstancias de sufrimiento, proceso terminal y voluntariedad del acto principalmente,
llevan al mismo resultado y no existe entre ellas diferencia moral alguna, porque las tres
pretenden lo mismo.

De hecho Felipe reconoce que estamos hablando de lo mismo y expone que, en Ho-
landa, donde estas pricticas estdn permitidas, el debate se establece a partir de criterios
de eficiencia y profesionalidad.

Felipe: «<En Holanda, es curioso que los médicos prefieren la eutanasia porque es mds
segura, porque tienes un acceso directo al torrente sanguineo y no necesitas la absorcién
a través del aparato digestivo, estomago y duodeno, y por eso, se presta a menos errores
la eutanasia que el suicidio; por eso, ellos prefieren la eutanasia, aun cuando uno podria
pensar lo contrario, ya que un suicidio tiene menos implicacién, porque no eres tu, el
profesional, el que provoca su muerte, sino que es la propia persona la que toma la me-
dicacién [...] Sin embargo, una vez que la toma de decisiones se ha hecho bien, muchos
profesionales preferirfan, prefieren, utilizar una inyeccién letal [...]».

No obstante, en la sociedad vasca, muchas personas consideran que el suicidio asis-
tido es la mejor técnica para practicar la eutanasia porque, desde el punto de vista penal,
la responsabilidad de la persona que colabora es menor. Esto también se refleja en el caso
de Ramén Sanpedro, quien podria haber fallecido por la practica de la eutanasia, pero
fallecié tras ingerir una dosis de cianuro; actuacién ésta que, a juicio de muchos pro-
fesionales de la medicina, es una auténtica «chapuza», porque actualmente, y también
entonces, el que un profesional experto le hubiera puesto una inyeccién habria facilitado
su muerte. Por extensién, se podria afirmar que también es una «chapuza» la solucién de
aplicar una dosis menor que alarga a doce o mds horas la agonia del paciente, en lugar de
aplicar la dosis necesaria para producir la muerte rdpida de la persona que estd sufrien-
do mucho y desea morir. En opinién de la mayoria del personal sanitario este tiempo
transcurre sin dolor para la persona en trance de morir, pero desde la perspectiva de la
dignidad humana, son un tiempo y una situacién completamente innecesarios para esa
persona y sus familiares y amigos.

Tensiones y casos frecuentes del debate bioético. El método deliberativo

Cuando Diego Gracia aborda el debate acerca de cémo aplicar los principios de la
ética asistencial a las nuevas situaciones que surgen en el proceso de morir, propone que
participen en él muchos estamentos sociales, para que éste englobe multiples perspec-
tivas. Sin embargo, a excepcién de ciertos profesionales que tienen la oportunidad de
participar en la elaboracién de c6digos deontolégicos o de participar en comités de ética,
etc., en la prictica, la mayoria de las decisiones acerca del proceso de morir se toman en
el entorno mds préximo al paciente, en general la familia, de manera unilateral y condi-
cionadas por la urgencia del caso.
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Por ello, retomando la cita de Durdn (2004) en la que se afirma que, «la calidad de
la muerte es muy mala», para analizar qué deberiamos hacer para mejorar y humanizar
la muerte, vamos a reflexionar acerca de la pregunta que plantea Méndez (2002): ;Qué
debemos hacer en esos casos en los que es preciso actuar porque una persona estd en una
situacién de sufrimiento considerable?

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

Este primer supuesto incluye a las personas enfermas que no estdn en fase terminal y
cuya vida no corre un riesgo inminente de muerte pero que, por la deteriorada situacién
que viven, expresan su deseo de que se les anticipe la muerte. Es el caso de personas, por
ejemplo, que padecen enfermedades crénicas, que son dependientes en alto grado o que
son tetrapléjicas.

En relacién con esta pregunta, Mercedes, médica de cuidados paliativos, que opina
que la cuestién de la eutanasia® es muy delicada, considera que, antes de reconocer el de-
recho a la prictica 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®” lo rechazarfa —pediria objecién de conciencia—.

Mercedes: «Yo creo que su caso (se refiere al caso de Ramdn Sampedro) era para con-
templarse porque ese sefior estaba manifestando un sufrimiento éptimo y esa sociedad
no tenfa recursos ni herramientas para controlarlos. Por eso, tenfa el derecho a que se
debatiera su situacidn [...] Pero, claro, yo creo que es un tema profundamente delicado a
muchos niveles. A nivel ético, a nivel legal [...], y mucho mds si me hablas de un derecho
universal. Creo que es un tema muy, muy, muy delicado, y previo a eso, insisto, tenemos
que tener garantias de que existan recursos universales de acceso a cualquier persona que
tenga un sufrimiento y se le pueda ayudar».

Este testimonio denota una actitud de excepcional prudencia que condiciona la
préctica de la eutanasia a que se agoten las posibilidades que brindan los cuidados palia-
tivos. En consecuencia, Mercedes no se pronuncia a favor de la eutanasia, sino que con-
sidera que habria que debatir el caso de cada persona y alega también las complejidades
éticas y juridicas que supone un debate general en torno a esta cuestiéon. Asimismo, del
testimonio de Mercedes se podria concluir que la libertad y la autonomia del enfermo
quedan subordinadas a la opinién de los demds, al debate inter e intraprofesional entre
personas ajenas al caso.

También al hilo del caso Ramén Sampedro, Isabel, quien atribuye a la vida un valor
trascendente, opina que la vida «siempre» tiene sentido y que «todo» lo que nos sucede
tiene su explicacién —por algo serdl», dice ella—. Por lo que considera, en términos simi-
lares a Mercedes, que lo que la sociedad deberia hacer es ayudar més al enfermo y darle
«fuerza para seguir viviendo».

Isabel: «Cuando una persona dice jya no quiero vivir, quiero acabar con esto!, es que ya
no le quedan fuerzas y la sociedad no ofrece demasiada ayuda para esos casos tan extre-
mos de esas personas que se encuentran en esa situacion [...] Hay mucha gente, muchos
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tetrapléjicos, en situaciones vitales muy dificiles, y no creo que la sociedad ayude mucho
a esas personas tampoco; no sé de qué manera se les podria ayudar, pero se les deberfa
ayudar [...]».

Asi, Isabel, aunque manifiesta que «comprende perfectamente» a Sampedro, opina
que no habria que ayudar a esas personas cometiendo un hecho eutandsico* y afirma
que, en el caso de Sampedro, ella no lo hubiera hecho.

Isabel: No (¢lla no le hubiera ayudado), porque habia vida en ese ser humano. Sélo que
no habfa movilidad fisica, pero habia una vida interior. Ese hombre tenfa sus facultades
bien, su mente estaba bien. El podia ejercitar su mente, podia conversar, y habia unas
facultades que ¢l podia [...] Comprendo que es terrible, terrorifico, jeh! Pero no, estoy
segura de que yo no le ayudaria».

Sin embargo, otras personas consideran que se debe respetar el deseo de una perso-
na 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
afos para que Ramén lograra lo que deseaba: que alguien le ayudara a morir.

Unai: «Sampedro no tenfa una enfermedad terminal, pero eso (el derecho a que se le
aplique la eutanasia), yo si que lo veo claron.

Manuela: «Si una persona enferma o tetrapléjica es consciente y la quiere (lz eutanasia),
y
por supuesto que si [...] ;Por qué una persona tiene que estar viviendo si no quiere vivir?».

Luisa: «Yo vi la pelicula y a mi aquello me aparecié horrible; tanto tiempo en la cama
queriendo morir [...] ;Por qué no le respetaban su deseo? Yo creo que si una persona
quiere [...], si una persona toma una decisién de que no quiere vivir, hay que respetar
[...] A mi me parece que la eutanasia, cuando una persona toma la decisién que no quie-
re vivir més, hay que respetar.

Mirentxu: «Si, si, si, creo que tienen derecho (a la eutanasia). Mira el caso de Sampedro,
jcémo estuvo! [...] Eso no es ni vivir, ni dejar vivir, ni nada. O sea, esos tienen todo el
derecho y mds [...] Yo creo que cuando pidan ellos, jvamos! Yo creo que si».

Pero quien mds insiste en la necesidad de ayudar a morir a las personas que se en-
cuentran en esa situacién es Juanjo, quien, como consecuencia de un accidente, lleva
muchos afios en una silla de ruedas.

Juanjo: «Pues, cuando estdn impedidos, claramente si, claramente si (/z sociedad deberia
ayudarles a morir). Estos casos famosos del gallego ése que hicieron una pelicula, el Sam-
pedro ése [...], pues en el caso que estd impedido y que él, por si mismo [...] ;Qué puede
hacer para morirse?: ;morderse la lengua? En esos casos, claramente si».

Sin mencionar el caso de Sampedro, desde un enfoque mds general, Carmen, la
profesora que ha cuidado durante muchos afios a su padre y a su madre, ambos depen-
dientes y enfermos, vincula su opinién al sentido de la vida. En el caso de una persona
enferma que expresa su voluntad de morir, considera que «la vida es un valor siempre
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que la vida tenga un valor para la persona que la viva, pero, en el momento en que la vida
no tiene valor para esa persona, creo que no es un valor inviolable».

Asimismo, Lorea, que tampoco menciona el caso de Sampedro, opina que cuando
una persona enferma y/o dependiente pide la eutanasia*, habria que ayudarle.

Lorea: «Yo creo que sf; si pide la eutanasia, si».

Al exponer estos testimonios hemos percibido que hay personas que comprenden
aunque no estén de acuerdo, y otras que estdn de acuerdo con que, en una situacién
como la de Sampedro, se practique la eutanasia. El testimonio de Luisa aina una toma
de conciencia de la situacién con la resolucién de practicar la eutanasia cuando afirma
que, si su hijo estuviera en una situacién similar a la de Sampedro, no dudaria en apli-
carle ella misma la eutanasia*.

Luisa: «Segtin qué caso, si. Incluso aunque fuera mi propio hijo, jeh! Te pongo el ejem-
plo de Sampedro, que tanto luché por la eutanasia y que no le querfan poner la eutanasia
[...] Yo, si mi hijo se queda asi, en la cama, que no puede ni moverse, y me dice: jama,
yo quiero morir! Yo si, yo le ayudo, claro que le ayudo. ;Pero si él es la persona que no
quiere vivir, entonces ;c6mo vas a tener a un hijo, o a cualquier persona, que no quiere
vivir y estd sufriendo, asi?».

:Qué debe hacerse cuando la enfermedad estd en estado muy avanzado, cuando el
enfermo se debate entre la vida y la muerte?

En este segundo supuesto, se incluye a las personas muy enfermas cuya muerte se
presume cercana, o que estdn gravemente enfermas y tienen expectativas de curacion
précticamente nulas. A modo de ejemplo ésta podria ser la situacién de personas enfer-
mas de cdncer en situacién terminal o con enfermedades degenerativas que ocasionan
situaciones de dependencia importantes, o personas que se hallan en una situacién de
coma profundo, por ejemplo.

Al analizar estos casos, se constata que influye fuertemente en el debate el hecho
de que las personas afectadas por la enfermedad hayan manifestado, o no, su posicién
respecto al hecho eutandsico®. No cabe la menor duda de que el hecho de expresar en
directo y en el momento del sufrimiento —o incluso antes— el deseo de que se ponga fin
a la vida de uno propicia en los demds sentimientos favorables a la prictica de la eutana-
sia*. En tales casos, el posicionamiento de muchas de las personas entrevistadas es similar
al supuesto anterior, pues en general aceptan del hecho eutandsico*.

Enrique: «;Un coma irreversible? Es decir cuando los médicos dicen: este sefior ya no
se despierta mds y cuando existe la posibilidad de que ese sefior haya dejado dispuesto,
pues, que en ese caso [...]: pues para qué va a estar dando la lata, ;no?».

Se percibe también que algunas personas se refugian en el principio de «lo que no
quieras para ti, no lo quieras para los demds», de forma que antes de opinar acerca de lo
que hay que hacer con los demds, se cuestionan sobre lo que querrian para si mismas. Por
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eso, Carmen, que no querria vivir una situaciéon de coma, considera que la eutanasia* en
tal caso estd justificada.

Carmen: «Yo no querrfa que a mi me mantuvieran viva en una situacién de coma [...]
Creo que es un sufrimiento; creo que, aunque el cerebro sea plano, las células del cuerpo,
que estdn vivas, estdn sufriendo porque no reciben estimulacién intelectual, porque no

[...]».

Sin embargo, cuando la persona enferma no ha manifestado su posicionamiento
ante tales hechos (que es el caso mds habitual, porque hablar de estos temas y hacer el
testamento vital siguen siendo pricticas minoritarias), la actitud mds frecuente es la de
aceptar que la familia, las personas queridas, son responsables de decidirlo.

Juanjo: «Yo creo que si (que los familiares podrian decidir); cuando uno no puede decidir
y estd en un estado vegetal, yo creo que si. Pero, bueno, yo creo que eso tiene también
muchas contradicciones, porque, por ejemplo, mi aitatxi quedd vegetal en un dia, y dijo
el médico que en dos dias iba a morir, y duré dos anos».

Jon: «Jo! Si (en el supuesto de coma los familiares tienen el derecho a decidir en su nombre)».

También Mirentxu, que ayud$ a su tia a morir, destaca el valor que tiene la mani-
festacién previa del deseo de morir, y en las circunstancias que ella describe como insos-
tenibles afirma que ella también optarfa por la eutanasia*, aunque no se haya formulado
previamente la voluntad expresa para ello.

Mirentxu: «Yo soy partidaria de la eutanasia, si lo ha pedido la persona cuando ésta ha
estado bien; y si se ha dado el caso de que no ha pedido nada, pero se encuentra en una
situacidon que es insostenible, que ya no puede tener una calidad de vida, yo creo que,
en ese caso, tambiény.

Algo similar plantea Jon al responder que cuando una persona estd tan grave habria
que «hablarlo y decidir qué le parece a ella, si tiene bien la cabeza [...]; pero la muerte
(provocar la muerte), yo creo que serfa una liberacién».

Cuando hemos pedido a José su opinién acerca de lo que habria que hacer con
las personas muy enfermas que estdn sufriendo mucho, se lamenta de que en esas si-
tuaciones de sufrimiento no exista la «asistencia» necesaria. Interpreto que el uso de la
expresion «asistencia» denota un posicionamiento favorable a la eutanasia*, pues en el
momento en el que hablamos sobre su postura respecto a la eutanasia*, José habia ma-
nifestado que era necesaria en determinados casos.

; , ; . ,
José: «Hay mucha gente asi, con cdncer, con mucho sufrimiento, que desearia tener
asistencia para morir pero no hay [...]».

Otras personas manifiestan también que, a pesar de que no haya habido un pro-
nunciamiento previo en relacién con la eutanasia, son favorables a que se aplique la
eutanasia® en los casos que se plantean en relacién con esta pregunta.

Miren Josebe: <No todo el mundo opina igual; yo creo que hay gente que le cuesta
admitirlo, que lo rechaza, pero yo creo que estd bien, yo creo que estd bien, que es nece-
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sario. Es una angustia ver gente que tiene mala calidad de vida, ninguna calidad de vida,
que no tienen remedio, y alargarles la vida de esa forma, yo creo que es inhumano, que
no se deberfa tener a personas en esas condiciones [...]».

Como resultado, al analizar el caso de «las personas enfermas que se debaten entre la
vida y la muerte y que sufren mucho», se constata que muchas personas, incluso las que
se plantean dudas en relacién con la eutanasia*, la aceptan a pesar de que no conste la
manifestacion previa de la voluntad del enfermo de morir, siempre que éste se encuentre
en esa situacion de enfermedad.

No obstante, de la aceptacién actual del hecho eutandsico* en estas circunstancias
concretas no deberfa colegirse que esto siempre haya sido asi. En efecto, de los comen-
tarios trascritos se desprende que la aceptacion del hecho eutandsico es el resultado de
haber incorporado una reflexién acerca de nuevos valores y éticas, y de haber asumido la
existencia de nuevos derechos que son consecuencia en parte de los cambios legislativos
habidos. Por eso, al analizar el proceso de reflexién a lo largo de la vida de una persona
en un contexto sujeto a transformaciones sociales, destacamos que en el caso de Luisa,
por ejemplo, los comportamientos de antes y de ahora son muy diferentes. Ahora, como
acabamos de comprobar en su respuesta a la primera pregunta, Luisa manifiesta que en
el supuesto de que su hijo se encontrara en situacion de tetraplejia y le pidiera ayuda para
morir, ella misma se la prestaria: «;Cémo vas a tener a un hijo, o a cualquier persona,
que no quiere vivir y estd sufriendo, asi?». Sin embargo, cuando en 1982 su marido, Juan
Ignacio, padecia un cdncer que le hizo sufrir mucho y finalmente le provocé la muerte,
ella no aceptd el ofrecimiento del médico para anticipar su muerte.

Luisa: «El Dr. [...] me dijo: Yo, si estarfa en tu lugar —me dijo el lunes—, autorizaria para
que le quitaran todo y se acortara la vida. Y yo le dije: no.

[...]

No, no, no [...] Estuvo desde el lunes hasta el viernes, que murié a las tres y media, pues
igual pasaron tres dias [...] Yo creo que si le hacen lo que me dijo el Dr. [...] le hubieran
metido un chute, pero claro, eso ya ponen ahora, también, pero mueren a los dos dias,
o tres, segun, pero al menos estdn totalmente sedados».

Pero ahora, transcurridos casi treinta afios***, al valorar la decisién que tomé, Luisa
muestra una actitud muy distinta.

Luisa: «No, aquello ya se ha superado, aquello ya estd [...] Ahora, cuando recuerdo
aquello digo: lo que es el sufrimiento, la pena el dolor [...] jhasta donde te puede llevar!».

Sin embargo, desde una perspectiva legal, cuando la persona enferma de gravedad
ya no puede formular, su posicionamiento respecto a la eutanasia®, y no consta que lo
haya hecho con anterioridad, la respuesta es mds compleja.

Para ilustrar este supuesto me remito al caso de Eluana Englaro, que tuvo una re-
percusion excepcional en los media. Efectivamente, los sistemas juridicos atribuyen gran
importancia al hecho de que una persona haya manifestado en situacién de normalidad,
exenta de enfermedad, su posicionamiento frente a la eutanasia y, en el caso de Eluana,
el testimonio de una persona que manifesté haber oido que Eluana manifestaba que,
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llegada una situacién de coma irreversible, ella preferiria morir, sirvié de base juridica
para que en Italia, y con la oposicién del primer ministro Berlusconi y de la jerarquia
catdlica, se autorizara la desconexién de las maquinas que mantuvieron a Eluana en vida
en situacién de coma durante 17 afos.

:Qué debe hacerse cuando una persona sufre mucho?

Obsérvese que en este tercer supuesto ya no nos referimos al sujeto del sufrimiento
como persona enferma, sino como persona. Con ello quiero destacar que la eutanasia*
no se vincula necesariamente a un proceso de enfermedad —enfermedad terminal en la
mayorfa de los supuestos— para asi analizar el amplio abanico de posibilidades que abarca
la eutanasia*

Debido a que este supuesto engloba una mayor amplitud conceptual, y que posible-
mente se presta a un mayor grado de subjetividad en la utilizacién de los criterios de va-
loracién del sufrimiento, resulta mds dificil definir el perfil de las personas posiblemente
involucradas en este supuesto. Para ello, he excluido de esta categoria los casos analizados
en los dos supuestos anteriores y me he 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. Por citar algunos ejemplos, me refiero a las
personas afectadas de Alzheimer en grado avanzado, a las personas seniles en situacién
muy deteriorada, a los nifios y las nifias con malformaciones severas que les auguran una
muy mala calidad de vida y a las personas que, por el hecho de ser dependientes, sufren
profundamente, tanto por la falta de autonomia que desencadena esta situacién, como
por el trabajo que dan a sus seres mds queridos.

Como estas situaciones entranan mayor complejidad y son relativamente nuevas,
los posicionamientos ante los casos incluidos en esta categoria son mds dubitativos,
presentan mds matizaciones. Ademds, 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 —representantes—, como sucede con las personas seniles, con las personas
enfermas de Alzheimer o con los nifnos y ninas pequenos (aunque a partir de los doce
afos se deberd escuchar su opinién)*>.

Un supuesto especifico es el de los nifios y las nifias que no se encuentran en situa-
cién terminal pero presentan un prondstico médico que les vaticina una vida de muy
mala calidad.

Enrique: «jJoder, qué preguntas me haces! Vamos a ver: bueno, pues la verdad es que no
lo tengo claro. Yo creo que quizd la sociedad tendria que colaborar [...] Quizd si [...], los
padres tendrfan derecho, porque ese hijo, ;qué vida va a tener! Ahora [...], si los padres
asumen, asumen el hacerse cargo de ese hijo y darle una vida por lo menos familiar,
agradable, y tal [...], pues bueno, es un derecho de ellos; pero si no quieren y tal, pues
me parece que salvo que la sociedad instrumentara alguna férmula de hacerse cargo de
esa persona, los padres si que tendrian derecho a que se le practicase la eutanasia.
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La mayoria de las personas de la muestra consideran que, en los casos que tratamos
en este supuesto, los familiares, las personas queridas, tienen derecho a decidir qué hacer
en esas circunstancias.

En muchos casos, es habitual que el sufrimiento que padecen esos nifos o nifas se
relacione con la calidad de vida que tienen o que les espera. Y es que la idea de que el
sentido de la vida estd muy vinculado a la calidad de vida estd muy arraigado.

Miren Josebe: «Pues ahi (en ¢/ caso de nirios y ninas), mala papeleta para los padres [...]
Los padres tienen derecho a decidir, porque el nifio no puede decidir si merece o no me-
rece la pena seguir viviendo. Ahi estdn los padres, los que tienen que decidir. Me parece
una responsabilidad muy grande, pero en ese caso son los padres los que tienen que de-
cidir. Si ellos estdn convencidos, si piensan que es lo mejor para el nifio, yo creo que hay
que respetarles, hay que hacerlo. Cuando se da ese paso, yo creo que estdn convencidos
de que lo que van a hacer es lo mejor, y hay que hacerlo».

Luisa: «Los padres tienen que decidir (cuando se trata de un nino o una ninia). Si, claro.
;Quién va a decidir, si no?».

Jon: «Si (se declara partidario de la eutanasia™*), porque los adultos saben qué complica-
ciones hay; entonces, ese nifio, que tiene malformaciones —su vida va a ser un sufrimien-
to continuo— va a tener momentos de felicidad, pero la mayorfa de su vida va a ser un
infierno. Entonces, yo creo que soy partidario de aplicarle la eutanasia si los padres lo
deciden [...], por supuesto».

Juanjo: ;Pufl {Es que prefiero ni pensarlo! Yo creo que los padres tendrian capacidad de
decidir. Desde luego, si lo hicieran, yo no los iba a juzgar [...]».

Por otro lado, Manuela inicialmente opina que en el caso de nifios y nifias «no
sabria responder a esto, porque, sigo diciendo que un hijo para unos padres, sea lo que
sea, es un hijo», pero a medida que reflexiona acerca de esta cuestién se inclina por
considerar que los padres tienen el derecho a decidir, aunque insiste en que el asunto es
muy complejo.

Manuela: «En los casos muy extremos los padres tienen el derecho a decidir, pero hay
que valorar muchas cosas antes de [...] ;Cémo no van a poder los padres [...]?».

No obstante, no todas las personas consideran que en el caso de los menores de
edad la autorizacién o el benepldcito de los padres sea suficiente. Mercedes, por ejem-
plo, encuentra reparos al hecho de que la voluntad se delegue en los familiares y, como
solucién, propone otras medidas de atencién y compromiso social en el cuidado de esos
nifios, y sustituye la voluntad de los padres por la decisién racional de los expertos.

Mercedes: «Pues no! [...] (aunque los padres lo pidan), porque entonces nos estamos
convirtiendo en una sociedad para sacar ninos diez [...] {No, creo que no!, y mucho
menos generalizar casos asi. Habria que analizar los casos concretos [...] A mi me parece
muy dificil: Habria que conocer la peticién de los padres, saber si la sociedad les brinda
la posibilidad y les garantiza el poder cuidar a su hijo, teniendo en cuenta los aspectos
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econdmicos y sociales, o sea, que esta sociedad, a pesar de tener un hijo con espina bi-
fida les deje desarrollarse a ellos como personas; y si todo esto lo tuvieran cubierto y a
pesar de todo siguieran pidiendo tendria que asegurarme de qué es exactamente lo que
les produce el sufrimiento: garantizarle el acompafamiento de ese nifio, garantizarle el
desarrollo de ese nifo, antes que tengan derecho de la posibilidad de la eutanasia».

Pero entre las personas que opinan que los padres tienen el derecho a decidir y las
personas que juzgan que los padres no pueden arrogarse ese derecho, existen personas
que dudan y no se pronuncian al respecto.

Tal es el caso de Isabel, quien considera que los padres estin demasiado involucra-
dos en una toma de decision que afecta a su hija o hijo, y por lo tanto no sabe o no puede
pronunciarse acerca de si los padres tienen ese derecho.

Isabel: «;Jo!, me parece tremendo; los padres, estdn demasiado involucrados, y yo creo
que para decidir bien no hay que estar ni demasiado involucrados ni demasiado ajeno,
hay un punto intermedio [...]

No sé, no te puedo decir [...]».

En el debate acerca de la eutanasia* en general, como en el supuesto que estamos
analizando, debemos tener en cuenta el hecho de que asumir la responsabilidad de deci-
dir en torno a la prictica de la eutanasia* no presupone la disposicién de llevarla a cabo.
Por ello, conviene recordar que, a diferencia de la interpretacién que hacen las personas
contrarias a la eutanasia*, las personas que postulan por el derecho a morir, por el dere-
cho a una muerte digna, por el derecho a la eutanasia*, lo que manifiestan 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 aplique la eutanasia®, y obviamente no obligan a quien no lo desea. Por
eso, como una muestra mds del conflicto que ocasionan estas situaciones y de la com-
plejidad que revisten, Carmen —seguramente pensando en sus propios hijos— muestra
una actitud disonante entre lo que aprueba racionalmente y la incapacidad de actuar en
consecuencia. Esta misma situacién se da también en otras personas.

Carmen: «;A mi me parece tremendo! A mi, eso me hubiera parecido una de las situacio-
nes mds horribles de mi existencia, porque creo que son dos pulsiones encontradas; por
un lado el hecho de dar a luz, la pulsién de vida a un hijo, y, por el otro lado una persona
que sabes que nunca va a ser auténoma, que va a ser dependiente, que no sabes lo que le
espera [...] y sé que es un sufrimiento enorme. [...] Pero, claro, es distinto que un nino,
que no es nada —es un proyecto de algo—, nazca con dos cabezas; {Pues desearfa que se
muriera, yo desearfa que se muriera!, pero no desearfa ser yo la que le diera muerte».

En relacién con las personas adultas recogemos los siguientes comentarios:

Mirentxu: «;Si luego no van a vivir bien! [...] Yo, al médico le decia claramente: ;qué
posibilidades tiene mi madre de que pueda tener una calidad de vida? Yo no quiero
cantidad [...] Pues entonces nada, yo no quiero, jeh! [...]».

Luisa: «Si, si, los familiares si tienen que tener derecho a decidir (cuando una persona estd
mal y no puede decidir porque tiene Alzheimer). Lo malo es que si hay unos cuantos her-
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manos y tienen que decidir entre todos, y uno es de aqui y otro es de alli, ah{ es cuando
esto no funciona, pero yo creo que si, que si [...]».

Carmen: «Yo creo que cuando el estado de deterioro es avanzado hay que facilitarle el
trénsito, y a eso le puedes llamar sedacién o le puedes llamar eutanasia. Si soy su persona
mids allegada y realmente hay un afecto, a m{ me pareceria que tengo todo el derecho
a decidir, aunque no haya un mandato escrito. Lo que no creo es que personas ajenas,
o semiajenas, al sujeto deban tomar esa decisién: el médico del centro, la enfermera de
turno, la cuidadora de no sé qué [...] Tiene que ser un auténtico allegado, sea hijo, sea
amigo, o sea lo que sea [...]».

Lorea: «Pues, si; si (cuando una persona padece dolor y la vida es de mala calidad) tiene de-
)
recho a morir, igual que el que estd enfermo y no tiene dolor [...] Es peor vivir con dolor
que tener una enfermedad terminal en la que no tengas dolor [...] No lo sé. Depende de
que tengas ganas de vivir, o motivos, o alegria, o calidad, no lo sé. [...] Eso lo tienen que
decidir los hijos o los familiares, pero si que tienen derecho a decidir. Si una persona no
) p q p
puede pensar por si misma, tienen que pensar los demds por €, sno?».

Sin embargo, ante situaciones similares de Alzheimer, por ejemplo, ciertas perso-
nas consideran que el deterioro que ocasiona la enfermedad no es causa suficiente para
recurrir a la eutanasia*, aunque reconocen que dichas personas requieren cuidados muy
dificiles de dispensar en el seno de la familia. Estas personas opinan que lo mds conve-
niente en esos casos es ingresar a la persona enferma en un centro, «porque hay grados
de Alzheimer tremendos», seglin apunta Isabel, para quien «la base de querer a alguien
es que esa persona esté bien atendida, de la manera que cada uno considere, pero funda-
mentalmente bien atendidar.

Este posicionamiento dubitativo es frecuente porque resulta muy dificil jerarquizar
el sufrimiento para determinar el umbral a partir del cual la vida deja de tener sentido.
Sin embargo, algunas personas son capaces de decidir qué situaciones son causa sufi-
ciente, y cudles no, para que se pueda aplicar la eutanasia®. Por ejemplo, Manuela, quien
tuvo la valentia de hablar y acordar con su padre que se le sometiera irreversiblemente
a sedacién para acabar con los sufrimientos que le producia el cdncer, opina que el Al-
zheimer es llevadero, mientras que la situacién de coma si que justifica la prictica de la
eutanasia.

Manuela: «<No sé, no lo sé, porque yo conozco gente que tiene Alzheimer, y, ;bueno!,
hay gente muy salada con segin qué tipo de Alzheimer, no sé [...], es que depende [...]
[...] iNo, no, no! (se refiere a una situacion de coma); cuanto antes mejor, cuanto antes
se acabe, mejor, porque, jpufl; no, yo pienso que ya no, cuanto antes, cuanto antes [...]
Para mi el limite serfa un coma, por supuesto un coma que sea irreversible, o que si es
reversible las consecuencias puedan ser nefastas; yo, eso no lo quiero! Pero ahi estdn los
médicos [...]».

Por tltimo, en el caso de que una persona sufra mucho y haya manifestado previa-
mente su posicionamiento —favorable o contrario— respecto a la eutanasia, se plantea la
disyuntiva de si debe respetarse o no el comentario formulado en situacién de no-su-
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frimiento, si posteriormente esa persona sufre realmente. La solucién es muy compleja,
porque si bien el testamento vital obliga a respetar la voluntad manifestada en condi-
ciones de buena salud, en previsién 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 sentido contrario. No he abordado esta cuestién con las personas entrevis-
tadas, pero quiero dejar constancia del testimonio de Jon, 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.

Jon: Los hijos deberfan actuar conforme a la situacién en que estd esa persona, con
independencia de lo que anteriormente hayan dicho».

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

Finalmente, en este cuarto supuesto se incluyen los casos de personas que no estdn
enfermas pero manifiestan su deseo de morir ampardndose en la existencia del derecho
a morir.

La asuncién de este derecho es controvertida, pues ciertos autores que se manifies-
tan claramente a favor de la eutanasia, como Méndez (2002) entre otros muchos, consi-
deran que también existe una limitacién al derecho a morir. Segtin ellos, esa limitacién
estd vinculada a una especie de «contrato social» que compromete a todas las personas
en tanto que miembros de una sociedad.

En esta investigacién, he constatado que la mayoria de las personas estdn de acuer-
do en vincular el derecho a morir a un deterioro considerable de la calidad de vida —el
derecho a morir dignamente—. De hecho, muchas personas muestran una predisposicién
favorable a la plena autonomia de cada persona y defienden que se respete su voluntad,
pero sin embargo «no entienden» que la simple manifestacién del deseo de morir, sin
causa aparente, baste para conceder un derecho que pudiera exigir ayuda publica para
su ejecucion.

El reconocimiento, o no, del derecho a morir guarda relacién con el grado de acepra-
cidn, respeto o rechazo del «suicidio anémico» como practica incorporable a la eutanasia™.
Como consecuencia, cuando se rechaza la practica del suicidio anémico, y se rechaza
por lo tanto incluirlo en esa categoria mds amplia de eutanasia*, muchas de las personas
entrevistadas consideran que estos casos se deben a situaciones patoldgicas que conven-
dria curar. Por esa razén, no entienden que algunas personas exijan a la vida aspectos
cualitativos que, en ocasiones, son dificiles incluso de intuir por los demds, empefnados
en cuantificar los aspectos mds bioldgicos de la enfermedad, sin tomar en consideracion
que el suicidio sea un hecho social acorde con el ejercicio de la propia autonomia.

Asi, en relacién con la presuncién de la existencia del derecho a morir, Mercedes
manifiesta claramente su posicionamiento contrario a la existencia de tal derecho, pues
considera que, en tales casos, no habria que prestar ninguna asistencia al suicida: «Si td
estds consciente, orientado, y te quieres morir, pues haz lo que quieras».
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Asimismo, Unai matiza sus reflexiones iniciales de aceptacion plena de la voluntad
de la persona que desea morir y, aunque acepta que hay que ayudarle si lo pide, le cuesta
pensar en ayudar a una persona en esa situacion.

Parece razonable suponer que una persona «consciente y orientada», como apunta
Mercedes, no sienta la necesidad de morir. Sin embargo, en ocasiones, la pulsién por la
vida se manifiesta de manera mds 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.

El relato de Enrique permite acercarnos a esta situacién en la que alguien, sin estar
técnicamente enfermo, considera que la calidad de s« vida no le permite llevar una vida
digna. Por eso, Enrique opina que para que se den las circunstancias de la eutanasia* «no
tienes por qué ser enfermo terminal. Simplemente, con que t hayas llegado a un grado
de degradacién en tu vida que ya no te [...], que ya no veas que llevas una vida digna».
Aunque es posible que este caso también se pueda interpretar desde ese primer supuesto
que hemos analizado anteriormente y que engloba los casos de «las personas enfermas
que expresan su voluntad de morir», porque la expresién de «haber llegado a un grado
de degradaciéon» puede referirse a un proceso de enfermedad, entendida ésta en sentido
amplio, que nos aleja de la inexistencia de patologias clinicas.

Por eso, en este supuesto que agrupa los casos de personas que no estdn enfermas
y manifiestan su deseo de morir podrian incluirse los casos de personas que, por deter-
minadas 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 razén plantean que esta vida
no les merece la pena y, en consecuencia, desprecian la muerte con una especie de a/ti-
vez”. Por eso, al analizar la eutanasia® como categoria difusa, hemos interpretado que
el «suicidio anémico, tal y como lo describe Durkheim (2008), bien podria incluirse en
esa acepcion mds amplia de eutanasia* que incluirfa ciertos tipos de suicidio y también
la sedacién. Estos comentarios son mds pertinentes ahora, en el 2012, cuando observa-
mos en la prensa internacional que determinadas personas alejadas de la posibilidad de
mantener un relativo estatus profesional o econdémico, como consecuencia de la crisis
econdmica, deciden darse muerte en un acto piblico de protesta.

Al analizar las entrevistas se percibe una gradacién en la valoracién y aceptacién
de los casos incluidos en este supuesto y se aprecia que pervive una especie de sustrato
cognitivo o emocional que se resiste a aceptar que estos casos tengan derecho a morir,
con todas sus consecuencias.

Esta postura podria deberse al hecho de que el suicidio es una prictica socialmente
penalizada y a que, a causa de ese prejuicio, ciertas personas no diferencien los tipos
de suicidio. Por lo tanto, no son conscientes de que las motivaciones para su prictica
podrian ser diferentes y de que algunos de esos tipos, el suicidio anémico, por ejemplo,
bien podrian englobarse en el derecho a morir que algunas personas defienden. Asimis-
mo, el suicidio eutandsico —al que se le atribuye la funcién de «eliminar un sufrimiento
que de todos modos desembocaria en la muerter— también podria entrar en la categoria
de eutanasia* para quienes postulan el derecho a morir dignamente, siempre que éste se
vincule a una enfermedad terminal.
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Asi, esas personas catalogan las précticas de suicidio sin relacionarlo con la eutana-
sia* y las tratan como si no fueran mds que una practica legalmente no-penalizada, pero
socialmente no-aceptada. En ellas predomina la percepcion de que el suicidio es siempre
una préctica de motivacién individual no vinculada a un hecho social.

Manuela: «No, jhombre! Yo, ahora, no puedo poner fin a mi vida, jvamos! Ahora mis-
mo, 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 suicidariar.

Sin embargo, otras personas albergan dudas acerca de lo que habria que hacer en es-
tos casos, pues aunque no aceptan plenamente la préctica del suicidio, si la respetan y no
rechazan la posibilidad que la situacién de anomia se pueda producir en determinadas
personas, tal vez mds exigentes y reflexivas con la calidad de su propia vida.

Isabel: «Pues yo no me atreveria a decidir. Ni les prohibirifa ni les ayudaria a morir. Que
alguien se te ponga adelante y te diga jyo me quiero morir! Yo intentaria aliviar el dolor

[...]n

Mirentxu: «\Hombre!, 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 estd bien decida, jpues ya
estd! [...], se me hace muy duro. [...] {Pero hombre!, que una persona que estd muy bien
decida hacer eso se me hace raro, pero puede ser el cason.

Finalmente, Unai se muestra partidario de que el derecho a morir se ejercite sin
limitacién 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! [...]».

En esta linea, Unai aporta ademds un nuevo elemento a favor, el de la practicidad y,
aunque con relativas dudas, opina que habria que ayudarles.

Unai: «[...] Pero otra cosa es una persona que aparentemente no tenga ninguna [...],
tenga la cabeza bien [...], y se acaban tirando por una ventana o a las vias del tren. Te
sorprenden, te sorprenden, no sé lo que les pasard por la cabeza, la verdad, pero si quie-
ren morir, se van a morir igual, y te montan unos cristos [...] y llegan al hospital porque
se tiran de un balcdn e igual se caen encima de [...], jno séb.

Practicas: actores, recursos y experiencias

En opinién de Harris y Ross, «Los fenémenos del nacimiento y de la muerte estu-
vieron desde siempre sometidos a un control social para cuya comprensién no hay que
atender a la historia de las politicas explicitamente formuladas, sino a la mds silenciosa
historia de las practicas privadas». Por eso, no cabe la menor duda de que todas las socie-
dades, incluida la nuestra, practican la eutanasia* en cierta medida.

En esta investigacién he podido constatar la préctica real de actos eutandsicos, pero
he apreciado también la impotencia de algunas personas al descubrir que la sociedad no
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ha sabido dar respuesta a las demandas que, formuladas desde posiciones subordinadas
al poder, pedian al sistema médico que cuando una persona sufria mucho, cuando una
persona manifestaba su deseo de morir, etc., se le aplicara la eutanasia*, se le ayudara a
morir dignamente. De manera consecuente, se percibe el reproche que hace la poblacién
—la mayoria de la sociedad a tenor de los datos numéricos expuestos— a las instituciones
debido a esta situacién que consideran injusta.

Prcticas eutandsicas en el relato de los informates

Tia y sobrina: el proyecto de un suicidio asistido

Mirentxu relata cémo ayudé a morir a su tia Manoli a peticién de esta dltima. A
modo de sinopsis, recordamos que, a los setenta y cinco anos, Manoli quedé viuda y
sin hijos y en esa misma época le diagnosticaron un proceso incipiente de Parkinson.
Ella, que era una persona «muy auténoman, llegé por si misma a la conclusién de que
no tenfa sentido vivir la vida que le esperaba, asi que pidié a su sobrina que la ayudara.
Se pusieron en contacto con la asociacién D.M.D./D.H.E. y al cabo de unos cinco afos
de persistir en su deseo de morir y de «hacer los deberes» —expresién que utiliza Felipe—,
consiguié que una médica le recetase la medicacién adecuada para morir. Como no
podia hacerlo sola, entre otras causas por el Parkinson, su sobrina Mirentxu le ayudé a
diluir en el postre la medicacién que la habria de llevar a la muerte. Una vez que ingiri6
el firmaco, Mirentxu la ayudé a acostarse en su cama para que pareciera que habia falle-
cido durante la siesta. Sin embargo, el firmaco no causé el efecto deseado y la sobrina
llamé a la médica que se lo habia recetado, quien acudié por la noche para inyectarle
nuevos medicamentos. A pesar de los dos intentos, la médica no consiguié provocar la
muerte —Manoli seguia respirando—, asi que finalmente colocé sus manos sobre el cuello
y la nariz de Manoli y ésta fallecié. En aquel momento Manoli tenfa 82 afios, Mirentxu
51 y todo esto sucedié en 2005.

Al margen de la valoracién reglamentista del hecho como supuesto de homicidio
sin atenuantes, la tipificacién del suceso se sitiia en esa categoria difusa de eutanasia*,
descrita anteriormente.

En efecto Manoli deseaba que se le practicara la eutanasia®. Anos antes, habia escu-
chado un programa de radio en el que hablaban de la eutanasia y le comunicé a Miren-
txu que ella querfa «eso».

Después de mucho insistir —ella estaba erre que erre», segtin Mirentxu—, su sobrina
accedi6 a ayudarle a contactar con D.M.D./D.H.E. y con una médica defensora del
proyecto de apoyo a la muerte digna. Como consecuencia de estos contactos, en 2003,
Manoli otorgé ante notario sus tltimas voluntades. Ambas estaban convencidas de que
asi estaban realizando una peticién de eutanasia®, pero como no se podian incluir ins-
trucciones «no-legales» —y la eutanasia* no era legal entonces, ni lo es ahora—, el testa-
mento, lo hemos visto ya, dispone lo siguiente:
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«Expresa la testadora su deseo, una vez fallecida, de ser incinerada. Igualmente es su
deseo una muerte digna y solicita que, dentro de las normas legales, le sea evitada la
prolongacién de una vida vegetativa o dolorosa sin esperanza de recuperaciény.

A continuacién, organizaron, con el apoyo de la médica, un proyecto de suicidio
asistido que requeria la colaboracién de Mirentxu, pues Manoli no podia llevarlo a cabo
por si misma. Para ello urdieron una trama para que la muerte aparentara ser natural —
por eso Mirentxu la acosté en la cama tras ingerir la medicina—, y tuvieron que encargar-
se de ciertos aspectos pricticos como, por ejemplo, conseguir un molinillo para triturar
la medicina mortifera en forma de pastillas.

Asi relata Mirentxu algunas de las secuencias de los tltimos momentos del dia en
cuestion:

Mirentxu: «Un poco, un poco comid, y me dijo: jahora vamos a hacer eso! [...] Lo hici-
mos [...] Tenfamos dos molinillos [...] Empezé en uno, pero no le funciond, las bolitas
también pequeiiitas [...], y entonces cogimos el otro molinillo [...] Lo hizo ella, ella lo
hizo. Yo le dije que lo hiciera ella, que no queria hacerlo yo —luego yo me deshice del
molinillo— y luego lo tomé todo de pie (lo mezcls con una cuajada que Mirentxu le hizo
la vispera, porque sabia que le gustaba mds que el yogurt), lo tomé de pie, en la cocina, y
en cuanto tomd, yo lo tnico que le dije: le di dos besos y le dije que nos ayudara [...] Fue
lo tinico que me salié [...] Y ella me dijo que si, que nos iba a ayudar [...], y, entonces, lo
tomoé. Enseguida se me quedé en los brazos, jy es que yo no sabia lo que hacer! Entonces
yo la cogi y, a rastras, le llevé a la cama, le metf en la cama tal cual estaba vestida [...]».

A pesar de haber planeado técnicamente la prictica del suicidio asistido, éste resultd
fallido porque ni la medicacién ni las dos inyecciones que la médica le aplicé después
produjeron el efecto deseado. Finalmente, la médica puso fin a su vida mediante el con-
tacto fisico, practicdndole la eutanasia.

Mirentxu: «jTodavia respirabal, y entonces ya, viendo [...] La médica también, yo creo
que ella también se asustd, por lo que luego me dijo: jqué dura, qué dura [...], pero qué
dura! Entonces él [...], pues le cerrd la nariz, le [...] (Mirentxu, entre sollozos, hace el gesto
de poner las manos en el cuello y nariz) [...], y acabé con ella. jAcabé con ellal».

Este caso se ubica en ese cuarto supuesto que hemos descrito y que responde a la
pregunta de qué debe hacerse cuando una persona manifiesta su deseo de morir. Por
eso, interpretamos que la decision de Manoli no fue motivada por la enfermedad o el
sufrimiento presente, sino por el desinterés por vivir la vida que le esperaba, por su deseo
de morir.

Mirentxu: «(La tia decia) {Que ella en esta vida ya habia hecho lo que tenfa que hacer,
y entonces que ya [...], que ya habfa pasado lo de aqui! Entonces, ella tenfa que dar otro
paso y tenfa que hacer algo, pero ella sola no era capaz, y, entonces, fui yo la que de
alguna forma estuve con ella y le ayudé en todo el proceso.

[...]

E Este tltimo comentario de Felipe introduce n el caso de mi tfa, aquella lo tenfa
claro y, aquella, hasta el final fue con aquello [...]».
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La interpretacion de este caso guarda relacién con la figura que Felipe denomina
«suicidio preventivo». En efecto, como el estado de salud no era todavia muy deteriorado
este caso se podria aproximar —al menos en su intencionalidad— a un suicidio preventivo.
En opinién de este médico que también rechaza el derecho a morir, sin més limitaciones,
el suicidio preventivo no tiene justificacién plena porque somos seres sociales.

Felipe: «[...] lo que no es admisible es un suicidio preventivo, una huida; el suicidio debe
ser un acto reflexivo, serio, cuando uno ve que, realmente, ya no puede mds; no, que es
que no va a poder mds, sino que ya no pueda mds. Por esto hay un mito que consiste en
creer que morir dignamente es morir sin sufrir. {No, no, cuidado! El proceso de morir
tltimo, lo que es la muerte bioldgica, si, es indolora, o debiera serlo, pero para entonces
ya has sufrido mucho, porque es el sufrimiento la principal motivacién [...] (para el
suicidio)».

A modo de resumen, tomando en consideracién también otros testimonios que no
he trascrito, las circunstancias que definen el caso de Manoli son las siguientes:

- Manoli manifestd de forma reiterada su voluntad de morir. Declaré por primera
vez que deseaba que se le aplicara la eutanasia® tras escuchar un programa de
radio que se emitié en 2000. Fallecié en 2005.

- Los actores principales de esta historia —la tia y sus dos sobrinas— tienen difi-
cultades para tipificar el acto que practican, debido al prejuicio que tienen de
la categoria de suicidio, pues ellas consideraban que iban a realizar un acto de
eutanasia: «Yo creo que mi tia no se suicidd. No [...] jyo no lo tengo asi! [...] ;Lo
mismo? (eutanasia y suicidio): No! No lo veo de la misma forma, y no sé por
qué».

- El acto se practicé mediante una accién clandestina y, en consecuencia, poco
tecnificada, que dio lugar a una muerte de mala calidad.

- Las personas que ayudaron a morir a Manoli sufrieron importantes tensiones y
se expusieron al riesgo de que les exigieran responsabilidades penales.

- El hecho resulta dificil de tipificar, incluso desde la perspectiva del derecho.

- Existia al menos en este caso, un tejido social constituido principalmente por
mujeres —actuaron las dos sobrinas, pero se excluyeron los respectivos maridos o
companeros y actu6 la médica— dispuestas a transgredir la legalidad por compa-
sién y a identificarse con los nuevos derechos.

- Se asumen nuevos derechos principalmente centrados en el ejercicio del princi-
pio de autonomia en relacién con la manera de concebir la vida en no-depen-
dencia y en libertad: «Al final, cuando lleg6 el momento ése en que necesitaba
una ayuda, mds que nada por la estabilidad —no tenfa demasiada estabilidad
porque tenia Parkinson—, entonces, le costé coger el bastén, le costé ponerse las
gafas [...], por lo orgullosa que era ella; y para el cardcter que tenia ella, que era
muy fuerte, todo eso era demasiado para ella». Asi como en relacién con el prin-
cipio de la bioética, segin el cual, en la relacién médico-paciente, la paciente, la
usuaria en este caso, tiene la tltima palabra.
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- La préctica de la eutanasia® se pudo compatibilizar con un sentimiento religioso
que Mirentxu califica de «<moderado».

- En el acto intervinieron personas relacionadas de algiin modo con la asociacién
D.M.D./D.H.E.: «[...] entonces no conocia a los de la Asociacién de Morir
Dignamente. A esos les conoci luego, por mediacién de mi tia [...] ella se hizo
enseguida socia, y posteriormente nos hemos hecho, mi hermana y yo, socias».

- Se mantuvo una actitud dialogante con el sistema sanitario. Aunque en este
caso, se podria decir que se facilité el ejercicio del principio de autonomia del
usuario, mds que del paciente: «Ella sabia mds que los médicos, ella discutia con
los médicos, jyo creo que era una cosa especiall».

Y, desde la perspectiva de Mirentxu:

- Se siente satisfecha de responder, conforme a sus principios, a la pregunta de
«qué hay que hacer cuando [...]», a pesar de la tensién emocional que le supuso
aquella experiencia, pues ella sentia que su tia tenia vida por delante y temia las
responsabilidades penales que pudieran derivar: «Tfa, pero por qué te vas a deci-
dir a hacer una cosa asi [...] Cuando llegue el dia de que no puedas valerte por ti
misma, —yo le decia—, pues bueno, ya pensaremos, pero ahora [...] Pero, bueno,
ella decidid, pidid y yo la ayudé».

Por tltimo, podemos concluir que el acto de eutanasia® que puso fin a la vida de
Manoli no tuvo esa calidad que Durdn, y otras personas también, reclaman para la
«muerte de calidad». Esta mala calidad se debe a varias causas: el intervalo de tiempo
desde que Manoli decidié morir hasta que muri6 fue muy largo —cinco anos—; el acto
se tuvo que llevar a cabo de manera clandestina; al ser una practica clandestina, Manoli
no pudo disfrutar de las mejores innovaciones técnicas; su despedida no tuvo ni la dig-
nidad ni el ceremonial minimo que requieren estos actos®'; y, ademds, Manoli murié
preocupada por la posibilidad de que inculparan a su sobrina y al resto de personas que
participaron en su muerte, lo cual supuso un importantisimo coste emocional. En con-
secuencia, Manoli no murié con dignidad, le sustrajeron ese derecho.

Dependencia: el recurso al suicidio preventivo

En el capitulo anterior, me he referido a un grupo de personas que viven en las
cercanfas de Baiona con las que mantengo frecuentes contactos para debatir estas te-
mdticas. Ellas consideran que el hecho de profesar la religién catdlica no les impide
adoptar posiciones favorables a la eutanasia*. Ademds, estas cinco mujeres (algunas de
las cuales manifestaron que sus maridos no estaban de acuerdo con actitudes favorables
a la eutanasia®) de edad avanzada, estatus econdémico y formacién cultural elevados y
que desarrollan su vida sin dependencia y con aparente autonomia, han manifestado el
interés que comparten en no aceptar una vida de calidad restringida que les impida vivir
con autonomia y en su propio domicilio, en cuyo caso, manifiestan que desearfan morir.
Como muestra de cémo interpretan ellas la calidad de vida por debajo de la cual no
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desearfan vivir, en la reunién que mantuvimos en marzo de 2010 manifestaron, a modo
de pentdlogo —permitaseme la expresién— las siguientes cinco condiciones: vivir siempre
en su casa y nunca en una residencia de personas discapacitadas o dependientes; sin
dolor; sin panales; sin hemiplejias ni silla de ruedas; y sin Alzheimer ni demencia senil.
Ante cualquiera de esas situaciones, el grupo se plantea alternativas de eutanasia*, entre
la cuales, en algtin caso ha surgido la idea de la préctica del «suicidio preventivo» —en el
sentido en que lo utiliza Felipe—, porque piensan que mds que actuar cuando la vida ya
no tiene sentido se podria actuar cuando se suponga que transcurrido un tiempo la vida
no tendrd sentido.

Para reforzarse en el cumplimiento de ese proyecto, el grupo mantiene reuniones
frecuentes y, ante la imposibilidad de encontrar ayuda médica legal para morir, exploran
y ensayan procedimientos que encuentran en publicaciones que circulan bajo el nombre
genérico de «guias de autoliberacién» que, en general, son versiones muy abreviadas y
précticas del libro de Derek Humphry*?* (1992), El sltimo recurso. Cuestiones pricticas
sobre autoliberacion y suicidio asistido para moribundos. Por eso, el grupo mantiene un
debate respecto a la posibilidad de adquirir en México un firmaco que aqui no se puede
conseguir, o acerca de la utilidad de la bolsa de pldstico, que es uno de los procedimien-
tos mds utilizados en EE.UU. y parece estar difundiéndose por Europa.

Con relacién al procedimiento de la bolsa de pléstico y al pequeno kit de instru-
mentos que mejoran su eficacia y que incluye, ademds de la bolsa propiamente dicha,
un mecanismo de cierre y un recipiente con helio, que hace més rédpido el proceso, he
explorado la posibilidad de adquirirlos por Internet y, hasta el punto al que he llegado,
parece factible (se vende en Internet por 35€). También he verificado que el pdnico ini-
cial que puede provocar en muchas personas la mera mencién de la bolsa, desaparece al
entender que la bolsa no mata por asfixia, sino por la respiracién continuada de un aire
cada vez mds contaminado por el CO, de la respiracién propia.

En el verano de 2010, algunos meses después de la tltima entrevista que mantuvi-
mos en marzo, una de las mujeres que lo integraban —a la que llamaremos Diana— tuvo
una grave crisis de salud y declaré a sus amigas su deseo de morir «ya». Cabe destacar que
esta persona no estaba enferma, simplemente tenia los achaques propios de una persona
de 80 afios. Sin embargo, en la reunién que mantuvimos en marzo ella ya habia mani-
festado que, ademds de asumir el pentdlogo citado, estaba «dispuesta» —«j en suis préte»,
dirfa ella— para morir, expresion ésta que recuerda ese sentimiento de «disponibilidad»
del que se habla en la novela Los Thibault. Roger du Gard pone esta expresién en boca
de uno de los personajes principales de la obra —el padre de Antoine, el protagonista—,
quien, a partir de cierto episodio luctuoso en su vida, inicia «un peculiar aprendizaje de
morir, imponiéndose la visita a sus amigos y conocidos moribundos con la deliberada
voluntad de experimentar, por asi decir, en cabeza o en cuerpo y alma ajenos» (Montiel,
2007:99).

Debido a la situacién deteriorada en que se encontraba, Diana no pudo comple-
tar su proyecto de morir, pues no tenia fuerzas para ello, pero como pidié ayuda a sus
amigas consiguié la medicacién que creia necesitar a través de una red, ciertamente
clandestina, que consiguieron movilizar. Sin embargo, su enfermedad remitié y Diana
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no llegé a utilizar el firmaco; y por lo que sabemos, sigue viviendo en su casa y hace una
vida normal. Las amigas que le ayudaron a conseguir la medicacién le pidieron que la
devolviera, pues el médico que se la proporcioné no queria que ese firmaco quedara fue-
ra de su control. Pero Diana no queria hacerlo porque le daba tranquilidad saber que, en
su mesilla de noche, tenia la medicacién que ella deseaba tener cerca, asi que finalmente
obtuvo la autorizacién del médico para queddrsela y no devolverla.

Al analizar cémo se vive en la prictica el deseo de morir en este caso, se destacan
los siguientes hechos:

- El proceso de morir es, naturalmente, un proceso dindmico. De hecho, pasé
de ser un deseo de morir a dinamizar el grupo de amigas que le proporcioné a
Diana el recurso necesario para poner en prictica dicho deseo.

- Cuando planteé su deseo, Diana encontré un grupo de amigas y amigos, pric-
ticamente todas mujeres —hubo solamente un hombre en el amplio grupo que
participd—, que se movilizé tratando de dar una respuesta ética a la demanda de
su amiga enferma.

- La actuacién de Diana y sus amigas fue compatible con la prictica de la religion
catélica.

- Se constata la existencia de redes de apoyo a estas situaciones, genéricamente
denominadas eutanasia*, en las que se moviliza a una parte de la poblacién. Al
menos en este caso, todo el proceso se desarrollé fuera de los circuitos del siste-
ma publico de salud.

- La tipificacién de las pricticas de ayudar a morir resulta, casi siempre, confusa.
De hecho, en la practica, este caso se hubiera podido completar a través de lo
que podriamos denominar mds técnicamente suicidio asistido o eutanasia, en
funcién del grado de colaboracién de sus amigas

Enfermedad y dependencia: no se cumplié el deseo de Gisele

Al presentar el caso de Gisele, en Québec, he relatado, por medio de la informacién
y documentacién que me facilit6 su hijo, que esta mujer de 91 afios (1919-2010) ma-
nifestd reiteradamente su deseo de morir a lo largo de los dltimos anos de su vida. Este
caso tiene semejanzas fundamentales con el caso de Diana, en Baiona, si bien el proceso
planeado por Gis¢le era mds elaborado, mds activo y mds militante. Sin embargo, a pesar
de que Gisele lo intenté con tesén, no consiguid fallecer cuando y como ella deseaba. Sin
embargo, sus seres mds queridos, sus dos hijos, no lo han interpretado asi.

El 14 de noviembre de 1991 Gistle puso fecha en su libro de Derek Humphrey Exit
Final, y bajo la fecha escribié: «J “espére ne pas avoir a me servir de ces directrices. .. ;Qui
sait?» (Espero no tener que recurrir a estas indicaciones... ;Quién sabe?)

A partir de esa fecha, Gisele ley6 el libro y da la sensacién de que lo hizo concien-
zudamente pues subray6 los aspectos que mds le interesaban y en los mdrgenes escribié
muchisimas anotaciones con reflexiones juridicas®* y médicas®* acerca de la eutanasia y
la inutilidad de la vida en ciertas condiciones®® porque ella, que habia sido enfermera,
sabfa cémo actuaban muchos de los medicamentos que se citan en el libro.
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Mis adelante, cuando reley6 la obra en 2003, afadié al comentario de «;quién
sabe?», lo que denota que ella esperaba no tener que recurrir a las indicaciones del libro,
la pregunta: «;Pourquoi pas?» (;Por qué no?) (diciembre de 2003). En posteriores anota-
ciones afade: «Releido en 2004, 2006, 2007 y 2008>.

En septiembre de 2006 sufri6 dos infartos pero, a pesar de las instrucciones concre-
tas que habia dejado por escrito en la contraportada del libro y en la carta que escribié
y que mostramos a continuacién, segun ella misma describe, fue reanimada: «Réanimé
le 27 septembre 2006 malgré papiers signés» (Reanimada el 27 de septiembre a pesar de
los documentos firmados). Esto provocd que Gisele interpusiera una demanda judicial
contra quien la habia reanimado.

Posteriormente, siguiendo el relato que escribe en la contraportida del libro, se puso
en contacto con un «grupo de ayuda» (cita unas siglas y nombres propios que no tras-
cribo por prudencia) y escribié: «Je devrais avoir quelqu’un le ler lundi du mois. Laisse
message le 30/3 m’appelle [...] qui ma dita 10.00 on a personne... Je suis souffrante...,
alors je prends le livre... Demain 1/4/20082» (Deberia haber alguien el primer lunes
del mes. Deja un mensaje el 30/3 me llama [...] quien me dice a las 10:00 que no hay
nadie... Estoy sufriendo..., entonces cojo el libro... ;Manana 1/4/2008?).

De este testimonio se deduce que a falta de apoyo externo para ayudarle a morir,
ella, que posefa conocimientos suficientes, fij6 la fecha para practicar la eutanasia que
deseaba. Sin embargo, la muerte no se produjo, desconocemos las causas —ella no lo
explica—, y Gisele siguié con vida.

Mis adelante, el 30 de junio de 2009, Gis¢le escribe la siguiente carta:
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«Clinica médica de familia,
sin médico?. 30 de junio de 2009.

He decidido poner fin a mi vida por los dolores generalizados que me provocan la ar-
trosis degenerativa, la artritis, la osteoporosis y la gota. Dos crisis son ya intolerables. El
afo 2000, un cdncer de mama, en 2002 una mastectomia, en 2004 biopsia y metdstasis.

Tomo esta decisién por mi cuenta, con total lucidez. Tengo 89 anos (ahora ya 90),
quiero morir dignamente, no sometiéndome a los cuidados actuales del centro de salud
y de servicios sociales de Burdeos Cartierville, etc.; en un centro [ilegible] tres veces al
dia etc. etc.

No tengo eleccién si quiero conservar la dignidad. Dios es amor.

Enfermera desde los 18 afios en el hospital Sacré Coeur. Mi testamento, poder y man-
dato estdn hechos. Tengo dos hijos a los que quiero.

Si me encuentran antes de que haya dejado de respirar, prohibo a quien sea, incluyen-
do a médicos y enfermeros de ambulancias, que intenten reanimarme como lo hicieron
el 27 de septiembre de 2006 cuando sufri dos infartos y me desfibrilaron con una mas-
tectomia con metastasis y presencia de escrituras etc. etc.

(Véanse las publicaciones de prensa) Si me reaniman, demandaré a la persona que

haya tomado la decisién de hacerlo esta vez. Por favor, no quiero que me hagan una
autopsia. Con todos los medicamentos quimicos que tomo para hacer que mi corazén
funcione... Un poco de respeto a la espera del suicidio asistido... Gracias.

Lo firmo con pleno conocimiento y libertad».

En esta carta, imprescindible en su integridad:

Gisele manifiesta su decisién de morir debido a los dolores generalizados que

le provocan sus enfermedades (artrosis degenerativa, cincer de mama en 2000,

mastectomia en 2002, etc.).

- Desea morir con dignidad, no en la unidad de CLSC (Equivalente a cuidados
paliativos).

- Su decisién es coherente con los mandamientos de la religién que profesa, la
religién catdlica: «Dios es amor».

- Estd satisfecha de su trayectoria vital: «Tengo dos hijos a los que quiero».

Recuerda la mala experiencia de 2006, cuando la reanimaron, asi que vuelve a

prohibir que se la reanime en el futuro.

Ejerce la militancia activa: denuncié a los medios de comunicacién la reanima-
cién que le practicaron en 2006.

- No desea que se le practique la autopsia.

Finaliza la carta pidiendo un respeto por el suicidio asistido y manifiesta que
tiene perfecto conocimiento de lo que hace. Su ultima palabra escrita es, ade-
mis, «libertad», concepto asociado al principio de autonomia que proclama la
bioética.

Sin embargo, en esta ocasién Gisele tampoco consiguié morir, pues su fallecimiento
se produjo el 3 de mayo de 2010. Uno de sus dos hijos relata a través de un e-mail c6mo
se produjo su muerte:
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«Merci Inaki de faire mention de ma mere Gisé¢le Major dans ta thése de Doctorat et
dravoir lu son livre de chevet des derniéres années de sa vie. Ma meére est née le 1 avril
1919 et est décédée le 3 mai 2010. Le 16 avril 2010 ma mére est admise en ambulance &
LHépital Sacré-Coeur pour des malaises. A ce moment jyétais encore a Paris avec Nicole
et nous avions du mal a revenir au Canada a cause des cendres du volcan en Islande.
Mon frére Robert (56 ans) s:assure des bons soins de ma mére a bhopital et organise le
transfert de Gisele en soins palliatifs 4 «bHo6pital de la Merci» pour le 18 avril. Nous
arrivons & Montréal de Paris le 18 mai tard le soir via Toronto. A partir du 18 avril ma
meére est tres confortable avec des soins palliatifs qui maximisent son confort incluant
des analgésiques puissants au besoin. Je visite ma mere tous les jours. Elle demeure
parfaitement consciente jusqwau 1 mai, date a laquelle elle devient inconsciente jusqua
sa mort le 3 mai a 5:25 am. Donc, ma meére est décédée dans les conditions idéales
quwelle souhaitait: sans douleur et avec des soins personnels trés soutenus des infirmiéres
quwelle aimait bien puisquelle était elle méme infirmiére. D ailleurs elle mya dit quelle
était contente drétre en soins palliatifs & bhopital avec son groupe de référence...les in-
firmiéres. Elle est décédée en paix aprés ses longs combats pour la vie et le droit de
mourir en temps voulu dans des conditions de dignité. N’hésite pas de me rejoindre
si tu as dvautres questions. J»ai découvert dans ses choses un article de la PRESSE dans
les années 1984-85 ou elle est interviewée parlant en faveur du testament biologique.
¢Aimerais-tu une copie de l'article?

A bient6t et bonne année

Trés amicalement, XXXX».

(Gracias Inaki por mencionar a mi madre, Gisele Major, en tu tesis doctoral y por
haber leido el que fue su libro de cabecera durante los tltimos afios de su vida. Mi madre
nacié el 1 de abril de 1919 y fallecié el 3 de mayo de 2010. El 16 de abril de 2010 fue
llevada en ambulancia al Hospital Sacré-Coeur por sus enfermedades. En aquel momen-
to, yo todavia estaba en Paris con Nicole y tenfamos problemas para volver a Canadd por
culpa de las cenizas del volcdn de Islandia. Mi hermano Robert (de 56 anos) se encarga-
ba de los cuidados de mi madre en el hospital y organizé el traslado de Gisele a la unidad
de cuidados paliativos del Hospital de la Piedad para el 18 de abril. Nosotros volamos
de Paris a Montreal el 18 de mayo a la tarde haciendo escala en Toronto. A partir del
18 de abril mi madre se encontraba bien con los cuidados paliativos que favorecfan su
bienestar incluyendo analgésicos fuertes en funcién de la necesidad. Iba todos los dias
a visitar a mi madre. Ella se mantuvo totalmente consciente hasta el 1 de mayo, fecha
en la que perdié la conciencia hasta su muerte, que se produjo el 3 de mayo a las 5:25
a.m. Por lo tanto, mi madre fallecié en las condiciones ideales que ella deseaba: sin dolor
y con los cuidados personales continuos de las enfermeras a las que apreciaba porque
ella también habfa sido enfermera. Ademds, ella me dijo que estaba contenta con los
cuidados paliativos del hospital, con el grupo de referencia... las enfermeras. Murié en
paz tras su larga lucha por la vida y por el derecho a morir en el momento deseado y en
condiciones dignas. No dudes en ponerte en contacto conmigo si tienes mds preguntas
al respecto. Entres sus cosas he encontrado un articulo de prensa de los aos 1984-85,
en el que le hacen una entrevista y ella habla a favor del testamento biolégico. ;Querrias
que te enviara una copia del articulo?

Hasta pronto y que tengas un buen ano.

Con carifio, XXXX)



De este escrito se desprenden los siguientes hechos:

Cuando los padres se estdn muriendo, es habitual que los hijos no estén siempre
cerca. Asi sucede en el caso que relata Simone de Beauvoir, y en este caso Ri-
chard también estaba de viaje en ese momento.

- A pesar de las reflexiones y los escritos que firmé desde 1991, hubieron de trans-
currir mds de diez meses desde el 30/6/2009, fecha en la que escribid la carta que
decia que habia decidido poner fin a su vida, para que Gis¢le muriera.

- No murié en estado de consciencia, como ella deseaba, sino en una unidad de
cuidados paliativos, algo que ella rechazé de manera explicita y por escrito cuan-
do era plenamente consciente.

- Su hijo Richard no comprendié el auténtico deseo de su madre. Por eso mani-

fiesta que «su madre habia muerto en las condiciones ideales que ella deseaba,

sin dolor [...]». Pero ella no deseaba morir asi, ella queria que alguien la ayudara

a morir ejercitando un derecho —el suicidio asistido—, pero no lo logré.

Esta falta de sintonia entre lo que realmente desean algunas personas —la eutanasia,
o el suicidio asistido, en este caso— y lo que perciben las personas mds préximas a ellas
es relativamente frecuente. Lo hemos comprobado en el caso de José, quien deseaba
que alguien le ayudara a morir, mientras que su hija ni siquiera intufa que €l lo deseara.
También lo hemos visto en el caso de Diana, cuyos familiares tampoco se enteraron
de que ése era su deseo, por lo que cuando tuvo que actuar lo hizo sin la ayuda de sus
familiares. Igualmente, Gis¢le no encontré en Richard ni en su hermano a la persona
que le ayudara a morir, como ella misma plantea en la nota al margen que escribid,
mucho antes de morir (2008), cuando al referirse a la elaboracién del testamento vital y
al nombramiento de representantes o personas que la pudieran ayudar a morir, expone
en una nota que escribe en el libro de Humphry (Pdg. 28): «Mes fils le savaient mais on
rien dit pour m"aider. Je soufre seule». (Mis hijos lo sabfan pero no han dicho nada para
ayudarme. Yo sufro en soledad), «Rien 2 faire au Canada. Cest la prison» (No hay nada
que hacer en Canadd. Es la cdrcel).
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“ w Si vous accordez une procuration a une personne

qui vous avez de]a confié vos volontés générales ou

W’ ﬂj particuliéres, et qui a accepté cette responsabilité, vous

nlw 3 Gy‘aurez plus de cHANEER' d’obtenir le genre de traitement

2 ”"iw — ou de déces — que vous désirez. Votre médecin

.%M devra obtenir I’approbation du fondé de pouvoir que

© ' vous aurez de31gne S’il y a dissension dans la famille

' quant aux gestes oser, la décision finale reviendra a

votre «fondé de v@n‘» A la différence du testament
de vie, la procuration est exoiitoire?

La procuration est peut-étre le document le plus
important que vous ayez a signer. Cependant, elle n’a
cours actuellement que pour ’euthanasie passive (faire
cesser les traitements) et ne donne & personne le droit
de pratiquer I’euthanasie active (aider une personne a
mourir). En rendant sa décision dans 1’affaire Nancy

{ZWM %WLL or Canodon o sosX

En los tres casos que hemos analizado en torno a las practicas eutandsicas se constata
que tanto Manoli, como Diana, como Gis¢le son tres mujeres que han tratado de ade-
cuar su proceso de morir a la manera en que han disefiado sus propias vidas, con total
libertad y autonomia, y en coherencia con su biograffa. Asimismo, estas tres mujeres
entendieron que el derecho a morir se puede ¢jercitar bastante tiempo antes de estar
realmente en un proceso de enfermedad terminal. Por eso, las tres sabian que lo que de-
seaban en realidad era que se les practicara la eutanasia o el suicidio asistido, y no recibir
cuidados paliativos; porque, aunque el dolor era importante para ellas, no era su tGnica

o exclusiva preocupacion.
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Las actitudes del personal sanitario

Al conversar acerca de como han vivido los episodios de crisis de sus familiares y
amigos, algunas de las personas entrevistadas han querido mantener una relativa pri-
vacidad, principalmente por las dos siguientes razones: por un lado, el recuerdo de sus
actuaciones les genera tensién y en ocasiones cargan con un sentimiento de culpa, pues
algunas personas les podrian achacar haber actuado con demasiado desapego y egoismo;
por otro lado, desconocen el limite de legalidad de algunas de las précticas que han
realizado.

Felipe: «Bueno, a ver, hay cosas que es mejor no contarlas; que pertenecen a la intimidad
del hogar y en el hogar se quedan, para siempre. Por eso, abiertamente, no se infringe el
C.P; ;Que hay situaciones limites, situaciones frontera?, pues si, las hay [...]».

De hecho, la mayoria de las personas tienen mds miedo a sufrir en el momento de
la muerte que a la propia muerte. Por ello, tratando de tener accesibles los medios nece-
sarios para anticipar la muerte, cuando convenga, se preocupan por acceder a Internet
donde circula un flujo de informacién en forma de cuadernillos de auroliberacion que
difunden tanto el conocimiento de medicamentos como el nembutal o el pentobarbital
sédico y la bolsa de plastico, que son eficaces para producir la muerte —segin relata Feli-
pe—, como el modo de adquirirlos. Segtin relata Felipe «<hay gente que los tiene (se refiere
a ciertos fadrmacos) en la mesilla de noche, generalmente escondidos o con una etiqueta
que pone “polvos para los pies”, o algo asi, para que no vaya ningiin desconocido y se
los tome». Asimismo, ciertas personas mantienen a buen recaudo una bolsa de pléstico
adecuada para estos propésitos.

Al analizar los casos précticos en la etapa préxima a la muerte y la propia muerte,
conviene dedicar una atencién especial a las actitudes del personal sanitario y al hecho
de que algunas personas evocan con tristeza el haber “consentido” que la muerte de un
ser querido se haya alargado innecesariamente.

No cabe duda de que la actitud del personal sanitario presenta una relevancia ex-
cepcional en el control de la muerte. En efecto, el trabajo de CIS (2009), Estudio 2803
Atencién a Pacientes con Enfermedades en Fase Terminal, muestra que la mayoria de la
poblacién del Estado espafiol mayor de 18 anos opina que «todas las personas deben
tener acceso a la asistencia sanitaria necesaria para una muerte sin dolor ni sufrimiento
(80,9% totalmente de acuerdo y 15,6% bastante de acuerdo)». En referencia mds con-
creta al papel que deben desempenar los médicos, la misma poblacién opina que «los
médicos deberfan 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)», y en referencia atin mds concreta a la actua-
cién que se espera de la profesién médica, manifiestan que «a un enfermo incurable y
con grandes dolores los médicos deberian ayudarle a morir para evitar su sufrimiento
(42,8% totalmente de acuerdo y 21,7% bastante de acuerdo)». Se entiende, pues, que la
poblacién atribuye un protagonismo excepcional a los y las profesionales de la salud para
ayudar a morir a una persona en determinadas circunstancias de sufrimiento. Como
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consecuencia de esta preferencia por los profesionales de la salud para ayudar a morir,
cuando en el mismo informe se pregunta acerca de la posibilidad de que sean los familia-
res de la persona que estd sufriendo quienes, cuando esta persona no puede hacerlo por
s{ misma, la ayuden, la respuesta favorable es netamente inferior a cuando lo realizan los
médicos, aunque es importante, pues estarian de acuerdo el 21,4% con total seguridad y
un 21,4% estarfa de acuerdo pero no con total seguridad y la suma de ambas alternativas
alcanza a casi la mitad de la poblacién, el 42,8%.

Sin embargo, hablar de los médicos en relacién con la ayuda a morir que estos
prestan o pueden prestar resulta dificil pues se trata de un colectivo muy heterogéneo
cuyo comportamiento podria reproducir la misma heterogeneidad que caracteriza a la
sociedad. Por eso, el perfil ideolégico del personal sanitario influird en su practica mé-
dica y, en opinién de Felipe, determinadas especialidades —los cuidados paliativos, por
ejemplo— resultan de mayor interés para las personas y los grupos que muestran una
actitud militante en relacién con la muerte.

Esta actitud de militancia, a favor o en contra de la eutanasia*, se ve reflejada en los
testimonios de Felipe y Mercedes, ambos médicos en ejercicio en esta drea de cuidados.
Asi, mientras Felipe ejerce su profesién haciendo uso de la sedacién, porque es el recurso
legal mds accesible, pero anora la libertad para practicar la eutanasia en determinados
casos —de acuerdo al modelo holandés, por ejemplo—, Mercedes considera que los cui-
dados paliativos prestan un servicio suficiente, porque «cuando una persona pide una
eutanasia es porque tiene un sufrimiento y precisamente los cuidados paliativos hacen
una prevencion al sufrimiento».

En la primera parte de este trabajo ya he anticipado que el debate acerca de la eu-
tanasia® estd muy ideologizado entre los especialistas y las especialistas que analizan esta
temadtica, hasta el punto de que Mercedes incluso apunta la posibilidad de objetar, por
razones de conciencia, a la prictica de la eutanasia*.

Sin embargo, resultaria relevante saber si determinadas ideologfas fomentan la préc-
tica de los cuidados paliativos desde una postura activa en contra de la eutanasia y el
suicidio asistido. No resulta ficil concluir de manera definitiva acerca de esta cuestién,
pero podemos aportar dos consideraciones: por un lado, sefialar que al hablar de la seda-
cién como prdctica usual cuando la persona enferma estd en la antesala de la muerte, se
transmite la idea de que el acceso a esta alternativa es una cuestién de suerte —depende
de dénde estés y de quién te toque—; Ademds, resulta de interés el comentario de Felipe,
quien expone que determinados grupos religiosos muestran un gran interés por la espe-
cialidad de cuidados paliativos.

Felipe: «Y luego, los paliativos, todavia, por su forma de implantacién, por la cantidad
de recursos paliativos que estdn en organizaciones confesionales, catélicas, en medicina
se mira con cierta suspicacia, como con cierta sospechan.

Resulta interesante sefalar las distintas actitudes que adoptan los profesionales mé-
dicos al abordar la etapa de la muerte entre las alternativas de curar y cuidar. En general,
en nuestra cultura se establece una distincién entre curar y cuidar, y generalmente al
personal sanitario se le asigna la misién principal de curar, mds que de cuidar.
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Felipe: «Si, parece cierto que los especialistas mds renombrados no escogen el drea de
cuidar como objetivo de su especializacién, que la vinculan mucho més frecuentemente
con el objetivo de curar a través de especialidades muy potentes como medicina interna,
neurologfa, etc., frente a cuidar, que en realidad es una especializacién poco tecnoldgi-
car.

Por eso, no resulta inusual encontrar un déficit de compromiso en el personal mé-
dico cuando la persona enferma plantea una muerte voluntaria y pide que se le aplique
la eutanasia*.

Felipe: «<En general, ante una peticién de un paciente que quiere saber qué va a pasar,
que quiere controlar su proceso, o incluso que se plantea una muerte voluntaria, hay
una falta de compromiso importante. Hay muchos médicos que dicen: ja mi me parece
bien, porque lo que viene ahora es lo peor!, pero no te va a ayudar. Hay una falta de
reflexién tremenda, algunos todavia te hablan de que yo tengo un compromiso de salvar
vidas, que han hecho un juramento —que nunca ha hecho nadie— porque el juramento
hipocrdtico es un simbolo, y el juramento no es cierto; hay mucha falta de reflexién y
mucha falta de compromiso».

Si bien esto describe desde la perspectiva de Felipe una cierta manera genérica de
actuar desde la profesién médica, en numerosas referencias se constata que entre algunos
profesionales de la sanidad el compromiso con la eutanasia*® es notorio.

Al relatar el caso de Manoli y su sobrina Mirentxu, hemos obviado lo que sucedi6
cuando le comunicaron el fallecimiento de Manoli a su médico de cabecera. Pero su-
cedié que, siguiendo el plan que habian elaborado, al dia siguiente, la sobrina fue a su
consulta para comunicarle que habia encontrado a su tia muerta en la cama. A pesar de
lo poco convincente que podia resultar que aquella muerte fuera natural, el médico de
cabecera firmé el certificado de defuncién, sin mayores indagaciones.

Mirentxu: «Entonces, que se murié a las doce de la noche. jEso le dije yo al médico!
Bueno, pues él me hizo un papel y pues nada [...]».

Por otro lado, Mirentxu relata que una amiga le conté sin ser del todo clara —recor-
demos el comentario de Felipe: «hay cosas que es mejor no contarlas»— la intervencién
del médico en la muerte de su madre (la de su amiga), que sufria una enfermedad ter-
minal, cuando su hija y el resto de la familia le pidieron que no le alargara la vida en esa
situacion.

Mirentxu: «Bueno, pues ella (su amiga) tampoco me ha hablado claro, pero, por lo
que decia, el médico le debi6 de dar [...] Ellas le dijeron que no le hicieran durar més
y entonces el médico [...]; ella por lo que me dijo, jno de una forma legall; no me dijo
tampoco cémo, tampoco yo le volvi a preguntar més, pero me dijo: jhay procesos que se
pueden hacer!; y otras (otras amigas del grupo) decian: jno, no; no se puede! Y si, sf [...],
si se puede, yo les dije: jhay formas y formas! [...]; lo que pasa es que tampoco me atrevia
a decir més [...] Yo, lo tnico que di fue informacién de la Asociacién. Les dije: hay una
Asociacidn, y yo soy socia de ese grupo; y a una, enseguida se le puso ya la antena, y yo
les dije: ya os informaré de lo que hay [...] y bueno [...] En el caso de esta amiga mia, por
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lo que a mi me dijo [...], y claro, no me hablé claramente, pero ella me dijo: nosotros
hemos buscado otros métodos, y el médico nos ha ayudado. Ayer mismo nos dijo esto:
iel médico nos ha ayudado! Yo me imagino que habrd médicos y médicos [...], habrd de
todo, también ahi».

Como la préctica de la eutanasia* es ilegal, el personal médico, aunque lo desee, no
puede solucionar la mala calidad de la muerte que sobreviene cuando se prolonga la vida
innecesariamente. Debido a esto, se percibe que algunas personas recuerdan con tristeza
la duracién excesiva de la etapa de muerte de sus seres queridos.

Miren Josebe: «Ya te digo, a la ama le sobré una semana, porque esa semana, porque
esa semana, para nada, de mds, para nada, para nada; casi rezando: jAma, para que te la
lleves hoy mejor que mafianal».

Sin embargo, no todas las personas sienten tristeza ante esta prolongacién de la
vida, porque para las muy religiosas, la vida siempre tiene sentido y todo lo que nos su-
cede tiene su explicacién: «jpor algo serd!», dice Isabel, en un testimonio ya reproducido
anteriormente; o porque, como es el caso de Luisa, cuando su marido estaba en trance
de muerte, ella supo encontrar momentos de felicidad al estar, siquiera un rato mds, con
su marido, haciéndose las tltimas carantofias.

Luisa: «He solido pensar, pero a mi me daba miedo la situacién; me daba miedo. ;No
quieres que se muera, yo no queria perderle, aunque sea asi, yo queria tenerle asi! Siem-
pre piensas que, bueno, en un momento puede existir como un milagro, que aparezca
cualquier cosa, que dé la vuelta; jeso es lo que quieres! [...] Un milagro religioso no, de
la medicina [...] Religioso no».

En otros testimonios se advierte una sensacién de impotencia ante un sistema médi-
co que no toma en consideracién el deseo de no alargar la vida a partir de ciertas condi-
ciones, en ocasiones a causa de un sustrato ideolégico no siempre explicitado, y en otras
por el temor a traspasar los limites delictivos que establece el Cédigo Penal.

Mirentxu: «Que le acortaran [...] jvamos! ;Que no querfa yo verle sufrir asi a mi madre!
Si no tenia, si no iba a tener calidad de vida —y ellos me garantizaban que no iba a tener
ninguna—, entonces yo les decia (a los médicos): jbueno, pues acortar cuanto antes el su-
frimiento, para ellay para nosotros! Y me respondian: jte comprendemos perfectamente,
pero no podemos hacer nada! Entonces, pues bueno [...], tenerle sedada y dejarla morir.
[...]

Quince dias, jpero es que tampoco creo que tenia por qué estar quince dias sedada! Ya
era el final, entonces [...], si es el final pues ya [...] Yo eso ya pedi a los médicos, pero,
claro, ellos me decfan que no habia nada que hacer

[...]

iNo pudo ser! Eran diez anos mds atrds, y hoy en dia esas cosas irdn avanzando también,
—me imagino—. Yo creo que habrd [...], habrd médicos que estén por ello, aunque no sea
legal [...], bueno, pues no sé [...] ;Yo creo que sil».
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Miren Josebe: «(Recordando la muerte de su madre, muy anciana ya) Lo que a mi me
result6 duro, pero era lo que tenfan que hacer: no le bajaba la fiebre, entonces le ponian
unas toallas mojadas en no sé qué, y eso yo no podia ver, jde verdad, eh! Mira, era en
Diciembre, se murié el dos de enero, jhacia frio, eh! Y la pobre, con toallas mojadas por
todo [...] y spara qué? [...] Yo decia: jQue no le pongan, por favor, que no le pongan!; si
total, ;qué le va a hacer ? Y decfan: jesto le baja la fiebre!, pero para mi fue una angustia,
fue una angustia [...] jCon el frio que hacia [...] fue una angustia, pobrecita! Yo le tapaba
y les decfa: pues si tiene fiebre que tenga fiebre, pero verle con aquellas toallas mojadas,
por todo, por todo su cuerpo, para mf fue terrible. Yo preferfa verle “goxo, goxo”, tapa-
dita, tapadita; pero no, le ponian aquellas toallas, toda mojada [...], toda mojada como
un “txito’».

Otra cuestién relevante del debate acerca de las practicas eutandsicas es la predispo-
sicién que muestran algunas de las personas entrevistadas para ejecutar en otros el acto
eutandsico®. De hecho, cuando se dan circunstancias que consideran suficientes y la
persona amiga o familiar se lo pide, algunas personas, se muestran dispuestas a hacerlo.

Jon: «Si, si, si. jHombre!, me costarfa lo suyo, pero si él me lo pide, si él me lo ruega, no
podria decir que no [...], aunque, jpufl».

Por el contrario, otras personas afirman que, aunque no recriminarfan a quien lo
hiciera, no se sienten capaces de hacerlo o ponen en duda su capacidad.

Isabel: «Clint Eastwood (refiriéndose a la pelicula Million Dollar Baby) le ayuda a morir,
pero yo no serfa capaz de hacerlo, pero respeto muchisimo al que lo hace».

Juanjo: «No considero que el que le ayuda es un verdugo, porque la persona ha decidido
morir, pero [...], a mi, desde luego, me costarfa mucho ayudarle a morir».

Y en relacién con el hecho de ayudar o no ayudar, se percibe el temor a las res-
ponsabilidades penales y, en consecuencia, algunas personas reivindican la necesidad de
legislar acerca de la eutanasia™.

Juanjo: «Por eso, por lo menos, hay que regular para que a esas personas no les pase
nada.

De hecho, justamente porque la eutanasia® no estd regulada, algunas personas ma-
nifiestan que no pedirfan ayuda a los demds, para no perjudicarles.

Manuela: «No, porque no quiero meter a nadie en estas historias [...] Si yo en un
momento dado decido, y soy consciente de lo que voy a hacer, no, no quiero ninguna
ayuda, quiero hacerlo yo sola, si puedo».

Del andlisis de estos casos se desprende que la aceptacion de la eutanasia* es mayo-
ritaria, coincidiendo con los resultados de los estudios mds cuantitativos analizados en la
primera parte de este trabajo. En efecto, hemos visto que el 64% de la poblacién encues-
tada considera que «con independencia de su edad, la vida de una persona enferma no
deberia de prolongarse artificialmente cuando no hay posibilidades de cura» (CIS, 1996,
en: Durdn, 2004:20). En la C.A.V./E.A.E., el estudio realizado entre los jévenes conclu-
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ye que la eutanasia es una préctica que el 34% de los encuestados aceptarian «siempre»,
mientras que solamente el 8% de los encuestados no la aceptarian «nunca.

Los testimonios de muchas de las personas entrevistadas incorporan referencias a:
«morir de una manera digna» (Unai); «decidir que no quiero vivir» (Isabel); «el derecho a
disponer de tu vida y poder dar fin a tu vida...[...]» (Enrique); «el derecho a decidir por
mi mismo [...]» (Mirentxu); «decidir qué vas a morir [...] » (Jon); «te ponen una inyec-
cién y te quedas sedado y te mueres de ahi» (Luisa); «la eutanasia es una ayuda a morir»
(Juanjo); «que te den algo para que puedas morir ... » (Lorea); «Pues es acabar, acabar,
acabar [...], que sea el final» (Manuela); «es una salida; [...] el hecho que puedas tomar
una opcidn respecto a cudl es el fin de tu vida creo que es una buena salida» (Carmen).
En general, en lo que respecta a las motivaciones, predomina la idea de compasién; en lo
que respecta a los sujetos que actdan, se destaca la ayuda de una persona externa, princi-
palmente el personal sanitario; pero, principalmente, se subraya la idea de voluntariedad
del acto eutandsico. Por ello, estas acepciones de eutanasia tendrian cabida en la defini-
cién que recoge la Encyclopaedia of Bioethics en capitulo cuatro: «El hecho de provocar la
muerte de las personas que sufren».

Asimismo, se comprueba la poca seguridad con la que ciertas personas se mani-
fiestan en torno a la eutanasia*, en contraposicion a las afirmaciones mds seguras y con-
tundentes que se dan, tanto en la obra de los autores y la autoras expertos, como en los
relatos de ficcidn y en los media. Por lo que se puede afirmar que la socializacién de los
dos discursos predominantes en torno a la eutanasia® —la aceptacién o el rechazo— estd en
proceso de transformacién, como sucede habitualmente con los procesos de emergencia
social.
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I’X. TRANSFORMACIONES EN EL RITUAL FUNERARIO

«El gerente de la funeraria nos dijo que podiamos pasar
una hora con ella (¢/ caddver de su madre), y se retir6 dis-
cretamente [...] ;Una hora? ;Qué hace uno con un muerto
durante una hora? La enfermedad de mi madre habia sido
larga y ya habiamos tenido tiempo de llorar su pérdida y
decirle adi6s [...] Nos parecid, sin embargo, que habria sido
muy feo irnos de alli, con todo lo que se habfan esmerado
(en peinarla, vestirla guapa...). Nos encaminamos hacia el
atadd para verlo mds de cerca. Puse la palma de mi mano
sobre su frente, en parte con ternura y en parte porque que-
ria saber qué se siente al tocar un muerto. El frio de su piel
era un frio mineral, un frio de metal o de vidrio»??.

Al analizar las transformaciones del ritual funerario he interpretado que éstas se de-
ben en parte al cambio del contexto en el que se muere actualmente. Las caracteristicas
que mds han contribuido al cambio son: la vida en nidcleos urbanos més que rurales; un
relativo orden demogréfico en relacién con la muerte (en general, las personas que mue-
ren son mayores); una explicacién relativamente técnica de las causas de la muerte por
el avance tecnoldgico del sistema médico; la pérdida de centralidad que tenfa la muerte,
segin lo describe Douglass; y una pérdida de influencia del hecho religioso.

Como resultado, el disefio del ritual funerario ahora es diferente del de antes y se
aprecian senales de que la tradicién mantenida durante afios se encamina hacia nuevos
disenos, nuevos significados y nuevas practicas del ritual funerario. En pocas palabras se
podria decir que, debido a que las tradiciones tienen un cardcter dindmico, la sociedad
estd reformulando la manera de vivir las pricticas funerarias, de forma que algunas per-
sonas, en funcién de su biografia, rechazan la exclusividad religiosa del disefio del ritual,
y optan por incorporar al mismo algunas caracteristicas que les resultan mds cercanas
desde el punto de vista ideolégico.

Por eso, cuando autores como Barandiaran y Manterola (1995) y Douglass
(2003[1970]) analizan el disefio del ritual tradicional en la sociedad vasca, da la sensa-
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cién de que entonces el ritual estaba atado y bien atado por el rigido control que ejercié
la Iglesia durante afios de monopolizar las tradiciones que ella misma habia creado, y
que en manos de la poblacién sélo quedaba ejecutarlas de acuerdo con lo establecido.
Sin embargo, ahora —el marco temporal comprendido entre la década actual y la de
1960/70—, el ritual funerario es objeto de una elaboracién mds personal.

Este cambio incide en varias facetas. Por un lado, es posible que el ritual esté per-
diendo solemnidad escénica, aunque podria estar ganando en complejidad, porque,
ahora, un ritual hay que disenarlo y ejecutarlo desde la perspectiva heterogénea de la
sociedad, que vive este tipo de acontecimientos en clave de emergencia social, debido
a la velocidad a la que se estd produciendo el cambio. En consecuencia, al analizar los
resultados del trabajo de campo se constata que no existe un tinico modelo para honrar
a la persona difunta, sino una amplia combinacién de discursos, disefios y précticas
diferentes, que rompen la idea monolitica del ritual funerario antano. Los modelos ac-
tuales transgreden el principio segtin el cual el ritual se contempla exclusivamente en el
contexto religioso™®, ya que hoy en dia la construccion de nuevos rituales también se
enmarca en muchas otras actividades humanas, transmitiendo de esta manera mensajes
acerca del posicionamiento cultural de las personas en sus respectivos contextos sociales.

Buckser (2001) utiliza la palabra “ritual” «para denotar cualquier actividad con un
alto grado de formalidad y un propésito no utilitario, uso que no sélo comprende las
actividades claramente religiosas, sino también eventos como festivales, desfiles, inicia-
ciones, juegos y salutaciones» (Buckser, 2001:545). Esta interpretacion cobra interés al
analizar el ritual funerario desde una perspectiva antropoldgica, por lo que las précticas
en relacién con la muerte, aun cuando no se desarrollen en el dmbito religioso, tendrdn
la consideracién de ritual a pesar de que todavia, salvo algunas excepciones de funera-
les civiles, no hayan alcanzado un grado de difusién generalizado, porque pretenden
transmitir sentimientos sociales diferenciados y crear vinculos de solidaridad entre las
personas que postulan otro tipo de sociedad, menos religiosa y més laica.

Anticipacién y disefio del ritual funerario

Segin la cita atribuida a Thomas Mann, «es evidente que la muerte de un hom-
bre es asunto de los supervivientes mds que un problema del interesado» (Douglass,
2003:25). Esta frase, que se refiere principalmente al ritual funerario, tendria sentido
en el modelo tradicional pero va perdiendo su vigencia. Efectivamente, las reflexiones
de Enrique en torno a esta cuestién esbozan un escenario muy diferente, en el cual cada
persona interviene en el disefio de su propio ritual funerario.

Enrique (NR; D): «Bueno, pues yo soy totalmente opuesto a todos los rituales eclesids-
ticos. Mi padre fue en eso muy radical, e incluso nos impuso que cuando se muriera ni
se pusieran esquelas, ni nada. El no querfa que nadie se preocupase, digamos, porque
se hubiera muerto, sino que luego lo fuésemos diciendo, tranquilamente; pero que no
hubiese, digamos, ningtin tipo de acto, ni de comunicado social, ni nada de eso; sino
morirse é| discretamente, sin molestar a nadie, sin obligar a que hubiese ningin acto al
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que tuviera que ir la gente, ni conocidos ni nada, y que bueno [...], la gente le recordase
como habia sido, y nada mds. En eso, me parecié una postura quizd un poco radical,
pero la verdad es que aprecio mucho esa decisién, y no sé, no sé¢ qué haria yo [...]
Luego, en el sentido del tratamiento posterior a la muerte, pues yo soy partidario de la
incineracién, pero no dejar luego las cenizas en un lugar determinado al que parece que
quizd obligarfas a alguien que te quisiera a ir allf periédicamente y tal [...], sino que se
esparciesen, no sé de qué forma, de manera que no hubiese ningtin sitio concreto al cual
tuvieran que ir allf [...]».

Enrique, que ha reflexionado mucho acerca del proceso de morir y la eutanasia, in-
troduce en estas lineas diversas cuestiones. En primer lugar, al oponerse al ritual eclesids-
tico, sugiere la existencia de una manera no-religiosa de celebrar un ritual. Por otro lado
también enfatiza las caracteristicas del modelo de «muerte propia», e incluso de «muerte
domesticada», que describe Ari¢s (2005:63), que supone una simplificacién de los ritos
de muerte y minimizan el impacto emocional. Finalmente, Enrique anticipa las pricti-
cas que desearfa para si mismo en lo que respecta al destino del cuerpo, la incineracién
y el aventamiento de cenizas, en su caso. Todos estos planteamientos son alternativos al
ritual funerario tradicional.

Desde su perspectiva de hombre joven, y tal vez debido al recuerdo que guarda del
funeral de su padre, que muri6 cuando él tenfa 22 afios, Unai se manifiesta con desinte-
rés en relacién con este tema y le cuesta encontrar significado a los actos del ritual.

Unai (NR; I): «LLa ama sigue pagando un seguro de estos de decesos —que me toca las
narices que siga haciéndolo porque me parece que hay un negocio montado alrededor
de eso que yo no entiendo mucho, pero que si que hay gente que se gasta un pastén—.
Comprar un atadd de puta madre, jpara qué, para qué! Es algo que no entiendo, es
algo que no me entra en la cabeza. Entonces, ademds de eso, a mi los funerales no me
gustan, me parecen muy duros para la familia. El entierro o lo de las cenizas, lo puedo
entender mds: si lo vas a enterrar, en algtn sitio lo tienes que enterrar; entonces, que se
haga un entierro lo puedo entender, o si tienes las cenizas, tirar las cenizas en algtin sitio
lo puedo entender, y también el juntar a la gente pues para hacerlo. Pero en el caso de
los funerales, un cura que en muchos casos no conocfa al muerto, y que diga que si era
una buena persona y tal [...], y no tiene ni puta idea de quién era [...] En algunos casos,
probablemente si; si la persona era religiosa, igual le conoce, pero en otros casos no tiene
sentido el juntarse y tal [...]; me parece un poco drama, me parece, un poco, hurgar en
la herida, para mi».

En este testimonio, Unai anticipa algunas ideas de cémo entiende el ritual fune-
rario —similares a las que ha manifestado Enrique— e introduce dos nuevas cuestiones.
Una hace alusién a las emociones que suscita la celebracién del ritual tradicional en los
familiares que, mds que reconfortantes, resultan «<muy duros para la familia» y excesi-
vamente dramdticos. De esta interpretacién de Unai podria deducirse que los efectos
beneficiosos de propiciar emociones adecuadas y crear lazos de solidaridad a los que
aspira el ritual religioso se producen casi exclusivamente en las personas religiosas, y no
producen ese efecto balsimico en quienes, como ¢él, no viven ni sienten en profundidad
el hecho religioso. La otra hace referencia a la practica familiar de contratar o mantener
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un seguro de decesos®’, que persiste todavia como incrustacién de un pasado no tan le-
jano. En aquella época, tener un buen funeral, al margen de la eficacia que se le atribuia
para reconfortar el espiritu, que podia ser grande, era signo de buena posicién y estatus.

Enrique también relata que su padre mantenia una péliza de seguro de decesos,
algo que a Enrique le parece curioso: «Si. Mi padre tenia un seguro de esos, cosa que me
llamaba la atencién. jEs curioso esol».

Al indagar cémo anticipan y disefan algunas personas su propio ritual funerario,
se aprecia que coexisten multiples maneras. Algunas personas, como es el caso de Mi-
rentxu, por ejemplo, no muestran ningun interés por el ritual funerario que algin dia se
celebrard en su honor.

Mirentxu (NR; I): «Para mi, me da lo mismo; jque hagan conmigo lo que quieran! La
Iglesia tampoco me importa [...] {Bueno!, si me quieren llevar, que me lleven, y si no,
me da lo mismo; vamos, que hagan conmigo lo que les dé la gana, lo que menos cuesta,
imira! [...] No, una vez eso, me da lo mismo».

Este comentario denota un desapego total por las pricticas del ritual, incluso casi
una ridiculizacién del mismo. Da la sensacién de que Mirentxu no toma en serio el
ritual funerario, que no le atribuye significado alguno, que no ve que merezca la pena
gastar dinero en ello; en resumidas cuenta, no es un debate que le interese. De su actitud
se desprende un vaciamiento de contenido del ritual.

Otras personas, como Juanjo (PR; I), que vivié la experiencia de sobrevivir a un ac-
cidente muy grave, no le quitan importancia al ritual funerario, al menos en lo que atafie
al funeral religioso, pero manifiestan que no han reflexionado acerca de esta cuestion.
Por eso, cuando le pregunto si querria que se celebrara un funeral en su honor, responde:
«No sé, nunca lo he pensado [...], nunca lo he pensado».

En un sentido similar, sin mostrar tampoco demasiado entusiasmo, Lorea se declara
indiferente respecto a los actos del ritual, pues todos le parecen casi iguales.

Lorea (PR; I): «No he pensado en eso; todos (se refiere a los funerales religiosos) son, més
o menos, lo mismo. Quitando el enterrar o incinerar [...], todos en los que he estado
son, mds o menos, iguales; todos siguen una pauta [...]».

Con algunos matices diferenciadores, Manoli tampoco presté demasiada atencién
a esta cuestiéon. De hecho, al preguntar a su sobrina Mirentxu, su confidente mds préxi-
ma, si su tia habia manifestado algin interés por los funerales, el entierro y las esquelas,
responde que no le dijo «jnada, nada, nada, nada!». Sin embargo, Manoli comunicé que
queria que la incineraran. En realidad, la incineracién es la alternativa por la que se per-
cibe mayor interés, y la mayoria de las personas entrevistadas si han reflexionado acerca
de la alternativa que desean que, en general, es la incineracion.

Sin embargo, otras personas si anticipan sus preferencias respecto al ritual fune-
rario, especialmente en lo tocante al funeral que desearian para si mismas. Algunas de
ellas se preocupan mds por aspectos relacionados con la religién, pero otras se interesan
mds por los aspectos relativos a la relacién social, la gestién de su recuerdo, el destino
del cuerpo, etc.
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Luisa (NR; I): «Si; si me gusta, si me gusta (s7 guiere un _funeral religioso para si misma)».

Isabel (MR; I): «A m{ que me incineren, que echen mis cenizas, o al mar o a la tierra,
me da igual, o en un arbolito, y luego que canten, que la gente esté contenta, si, si [...],
yo no quiero tristezas [...]

Y como funeral yo quiero una misa, una misa cortita y no un cura deprimente que lleve
a las personas a decir {Dios mio, ay, ay [...]! Yo quiero una misa de vida, de vida y alegre,
porque yo asisto a funerales que jmadre mia! ah{ acaban llorando hasta los bancos».

Como se aprecia en estos testimonios, la reflexiéon y diseno del ritual funerario,
principalmente la parte dedicada a las honras finebres, no es una preocupacién priorita-
ria de las personas entrevistadas. En general, pocas personas han elaborado un diseno de
coémo les gustaria que se celebrara su funeral, y otras, las que si lo han hecho, se dividen
entre un desinterés manifiesto por lo que suceda en ese acto y un relativo interés por
unas prdcticas que, en algunos casos, mds que condicionadas por las referencias religiosas
del ritual (que se percibe desfasado, pendiente de adecuacién a una manera mds civil,
mis laica de vivir, incluso ajeno a las preocupaciones actuales de la personas que se de-
claran religiosas o muy religiosas) se supeditan a los aspectos sociales que les interesaban
en vida: la armonia y la buena relacién en el grupo de amigos y amigas en la gestién del
acto de despedida, el deseo de transmitir el recuerdo de como se ha sido en vida, etc. Es
decir, las mismas cuestiones que preocupan en un acto de vida.

Todo esto es el reflejo del cambio que se ha producido en el contexto social en el que
se muere, que ha dejado de ser uniforme y propicia la elaboracién del ritual segtin un
disefio mds personal. Por eso, el ritual funerario que describen Barandiaran y Manterola
(1995), Douglass (2003[1970]) y Madariaga (2007) pierde espacio y, en su lugar, van
tomando forma no uno sino muchos rituales diferentes, en sintonfa con la diversidad
cultural. Se aprecia ademds que, debido al contexto social en que se muere actualmente,
la muerte ya no es un acto central que moviliza plenamente a la familia y al grupo de
amistades y parientes. De hecho, en ciertos casos, se pretende incluso no perturbar a los
familiares mds préximos: los hijos o las hijas. Asi se hizo, por ejemplo, cuando fallecié el
padre de Enrique, cuyo deseo mds intimo era que su muerte no perturbara a los demds,
que fuera discreta. Y su muerte perturbé tan poco, que, de sus tres hijos, dos (uno de los
hijos estaba en Francia y la hija en Levante) no acudieron a Donostia/San Sebastidn, en
el momento en que falleci6 su padre.

Enrique: «No, porque él (su padre), incluso, no querfa ni que se conociera y tal [...]
Légicamente a mis hermanos pues si se lo dijo, pero como mi hermano estaba entonces
muy lejos, en una zona de Francia bastante alejada [...], mi hermana estaba también por
Levante y por ahi [...], y fue una cosa muy rdpida, fue de un dia para otro el enterrarle y
demds, y ademds hacia, me acuerdo que era en invierno, era en Enero y hacfa un tiempo
horroroso, las carreteras estaban con hielo y nieve y tal [...], yo pricticamente les dije:
jmira!, no vengdis, porque no hace falta que vengdis, porque total ya [...], para cuando lle-
guéis yano vais a [...] participar en nada, y no tiene sentido, o sea que [...] No hubo [...]».
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Cuando le pregunto a Enrique si la familia se reunié con ocasién de la muerte de
su padre, pasada la tormenta de nieve y hielo que impidié que dos de los hijos llegaran
a tiempo, me contesta «No, no, no».

Este testimonio revela, en relacién con el modelo tradicional y el modelo biogra-
fico del proceso de morir, que ante la muerte y el ritual funerario subsiguiente, algunas
personas presentan comportamientos similares a los que muestran en vida, pues en este
caso la relacién del padre con la hija y el hijo ausentes era muy distante, también en vida.

Significados atribuidosal ritual funerario

La antropologia lleva afos interesindose por el estudio de los ritos funerarios y su
evolucién. En los afios 1960, Barandiaran, que desde los afios veinte venia trabajando
intensamente en la etnografia vasca, propuso crear un Atlas Etnogréfico de Vasconia a
partir de un bosquejo que él mismo habia realizado. El tercer volumen de este atlas, Rizos
Funerarios en Vasconia, es el trabajo que he citado en tantas ocasiones (Barandiaran y
Manterola, 1995).

En esta obra se recogen las pricticas mds frecuentes del ritual, y por ello, dispo-
nemos de abundante informacién que corrobora que los rituales tradicionales se cele-
braron casi sin alteraciones desde 1614 hasta los cambios propiciados por el Concilio
Vaticano I, entrados ya en el siglo XX.

El sentido y el significado del ritual funerario tradicional estin condicionados al
hecho de que, «al igual que en otras regiones de Europa las costumbres funerarias en
Vasconia se han desarrollado en el 4mbito de una cultura de marcado signo cristiano y
algunas de ellas incluso en cumplimiento de las normas y ritos establecidos por la Iglesia
en su liturgia» (Barandiaran y Manterola, 1995:55). Por eso, si partimos de que la in-
fluencia de la religion catdlica en nuestra sociedad ya nos es la misma, no resulta extrafio
suponer que las formas y el significado atribuido al ritual también hayan cambiado.

En el estudio del CIS Atencion a pacientes con enfermedades en fase terminal (2009),
que analiza la incidencia del sentimiento religioso en todas las cuestiones relacionadas
con el proceso de morir, se constata que del 70,1% de las personas que se declaran caté-
licas en el Estado espanol, solamente el 14,7% (10,3% del total) «acude a misa u otros
oficios religiosos, sin contar las ocasiones relacionadas con ceremonias de tipo social**,
por ejemplo, bodas, comuniones o funerales» y tnicamente el 14,7% (el porcentaje
se repite) manifiesta que «sigue siempre las recomendaciones de la Iglesia catdlica en
cuestiones éticas y morales» (CIS, n° 2803:26-27). Estos datos podrian explicar que el
significado que se atribuye a la muerte y al ritual funerario estd cambiando a medida que
evoluciona la manera de vivir el hecho religioso.

En general, como muestran estos datos, en la sociedad actual la vida se percibe con
un sentido menos trascendente, menos vinculado a la religién y mds asociado a la auto-
nomia propia. En este contexto, algunas personas interpretan la muerte como un pro-
ceso natural del final de la vida, sin concebir que después de ésta exista otra vida, por lo
que el ritual funerario, en los términos tradicionales, pierde sentido. Asi, el sentimiento
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religioso marca una notable diferencia en el significado que cada persona asigna al ritual
y, en consecuencia, también en la manera de realizar las pricticas del mismo. Aunque, no
debemos olvidar que también es posible vivir y morir en conflicto, en disonancia, como
anteriormente he descrito.

Como consecuencia de estos cambios, el ritual tradicional incorpora la impronta
de los tiempos actuales y, poco a poco, emerge un proceso de sustitucién, tanto en las
formas como en el significado que se les asigna y se aprecia la existencia de nuevos ritua-
les funerarios, o rituales actuales, por cuanto algunas personas suplen el ritual tradicio-
nal (Gnico, monolitico, igual para todos, perfectamente estructurado por quien tenia el
poder para inventar las tradiciones) por multiples maneras de ejercitar esas pricticas y
dotarlas de sentido, segin un disefio mds personalizado, mds acorde con las creencias, o
no-creencias, de cada cual, es decir, mds acorde con la biografia personal.

Se percibe que a las pricticas que se asocian a determinados rituales funerarios se
les atribuye un valor simbélico diferente del que derivaba de su concepcién trascendente
como rito de paso a la otra vida y resultado de una tradicién que se suponia secular.
Parcialmente desposeidos de su simbolismo religioso y del peso de la tradicién, hoy en
dia los actos funerarios se ven obligados a compensar esa pérdida de vigor y a luchar
por la pervivencia. Por eso, resulta oportuno recordar que la construccién de nuevos
rituales funerarios se enfrenta al reto de prescindir de précticas que se consideraban una
tradicién secular y que tenfan el vigor necesario para inculcar, por repeticién, aquellos
valores que establecen la continuidad con un pasado histérico adecuado (Hobsbawm,
1999:40).

Sin embargo, esta pérdida de tradicién y de influencia religiosa hace del ritual fu-
nerario una etapa mds compleja, en la que la heterogeneidad social se refleja en la plu-
ralidad de rituales. Por eso, habria que precisar que, en este proceso de cambio, no se
elimina el valor simbélico de los nuevos rituales, sino que se sustituye.

La obra previamente mencionada de Begona Aretxaga (1987), Los funerales en el
nacionalismo radical vasco, describe este proceso de sustitucién del modelo tradicional,
que se inicia a partir de la década de 1970. En esa época ya se aprecia una sustitucion del
valor simbdlico y emocional de ciertas caracteristicas rituales y, simultdneamente, una
tendencia a recomponer estas practicas en forma de “tradiciones inventadas”, donde, sin
abandonar plenamente ciertas referencias religiosas —en ocasiones se traslada el féretro
a la iglesia 0 a un espacio publico como el ayuntamiento—, se subrayan la identidad y la
pertenencia a un grupo.

Sin embargo, en todos los casos no se produce un proceso de sustitucién, sino de
abandono del valor simbdlico, pues para algunas personas resulta dificil conceder un
valor trascendente a los hechos naturales de la vida, como es el morir y, por lo tanto,
tienden a restar valor simbdlico a sus pricticas funerarias, o a atribuirles el mismo valor
que a las pricticas sociales a las que se dedicaban en vida (despedirse de amigos y amigas,
propiciar estados de alegria en los demds, etc.).

La transicién de una forma de ritual a otras diferentes no se produce de inmediato,
por lo que, en nuestra sociedad se percibe la coexistencia de multiples maneras de in-
terpretar el ritual. Para algunas personas, una parte importante del ritual, el funeral, es
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principalmente un acto social —ceremonia de tipo social, segin el trabajo del CIS—, mds
que un oficio religioso.

Mercedes (NR; I): «Creo que es un acto social de despedida que viene muy bien a la
familia para llevar el duelo; jen general viene muy bien! El que sea religioso o laico me
importa poco; yo creo que se sigue con la tradicién de hacerlo en la iglesia, aunque no
se tenga un convencimiento de que sea creyente, y yo creo que a la familia, en general,
le viene bien».

Felipe (NR; I) nos transmite la misma idea de transformacién de un ritual religioso

en una ceremonia social, generalmente laica, cuando en relaciéon con el ritual funerario
plantea: «Por lo que yo sé, se ha pasado de unos ritos muy centrados en la religién a la
comodidad social»-. Asimismo, el joven Unai, pensando en el diseno de su propio ritual,
manifiesta:

Unai (NR; I): «Yo prefiero que hagan una comida o una cena, que se junten, pero que
hagan un acto social, una comida o lo que sea [...]; mds eso que hacer un funeral en que
todo el mundo te diga: lo siento, lo siento, lo siento [...], porque al final es [...], es muy
duro».

Por el contrario, en otros casos en los que pervive la incidencia de la religién, como

es el caso de Miren Josebe y Manuela, al ritual tradicional se le atribuye un sentido:

Miren Josebe (MR; D): «Yo, para mi y los familiares harfa un funeral normal, por la
Iglesian.

Manuela (PR; I): «Funeral, si. Yo pienso que después de muerto algo tiene que haber,
porque si no esta vida no tendria sentido, para mi [...] Yo he hablado con mi padre
muchisimo, porque él decia que se moria y se acabd; me decia: jeres més tonta! Yo no sé
lo que es; hay algunos que le llaman cielo, infierno [...]; a ver, yo no sé lo que es. Pero
yo sigo diciendo que no tendria mucho sentido vivir, jpor qué estamos viviendo aqui,
entonces? Luego nos morimos y qué, sse acaba todo? {No, tiene que haber algo! Lo que
sea no lo sé [...]».

Pero también hay personas que, aunque no se sienten religiosas, respetan que las

personas que asi lo deseen tengan un funeral religioso, pero consideran que no habria
que imponerlo a las personas ya difuntas que no lo deseaban. En el testimonio de Luisa
se percibe ademds que, debido al cambio generacional y a la pérdida del sentimiento
religioso, para su hija y su hijo el funeral carece valor simbdlico alguno vy, por ello, lo
rechazan.
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Luisa (NR; I): «Es una costumbre (¢/ funeral religioso); a mi no me parece mal. No es
necesario [...] No me parece mal ni hacer el funeral, ni no hacer [...]

Sila persona no es religiosa, pues no hay que hacerlo. ;Para qué vas a hacer? Yo, si ya sabe
que se va a morir, le preguntarfa: ;Oye, tt luego querrias? [...] O también se puede, sin
estar mal, sabiendo que no es creyente, algin dia si te pasa algo a ti te gustaria [...] Esas
cosas, yo creo que hay que hablar cuando se estd bien [...]

[...]



Mi hijo nos dijo: A mi no me llevéis al cementerio ni a la iglesia, jeh! Dijo que no queria
funeral.; Mi hija no cree en nada, tampoco. Esa se casé s6lo con los padrinos [...], y creo
que tampoco querria funeral».

Como consecuencia del cambio en el valor simbdlico que se concede a las précticas
del ritual, son habituales ciertas expresiones que desmitifican la practica de los rituales,
incluso en relacién con el destino de los cuerpos. Las siguientes expresiones son muestra
de ello: ;que hagan conmigo lo que quieran!» (Mirentxu); «como si me quieren tirar al
rompeolas» (José); «tirar las cenizas» (Unai); «me da igual que echen mis cenizas, o al
mar o a la tierra» (Isabel); «todos (los funerales religiosos) son, mds o menos, lo mismo»
(Lorea); «el que sea religioso o laico me importa poco» (Mercedes); «es una costumbre (e/
funeral religioso), a mi no me parece mal. No es necesario» (Luisa); «\Hombre!, la incine-
racién es mds higiénico, pero no lo sé [...]» (Manuela); etc. Estas formulaciones reflejan
la pérdida del valor reverencial que en el modelo tradicional se atribuye, por ejemplo,
al tratamiento escrupuloso del cuerpo de las personas difuntas porque, como destacan
Barandiaran y Manterola (1995), el cuerpo recogia el sentido trascendente de la vida
después de la muerte y era, en consecuencia, una parte importante del ritual.

Esta desmitificacién del lenguaje choca con la manera tradicional de distinguir el
lenguaje utilizado en las necrologias. Por ello, el abandono atn parcial del lenguaje
eufemistico mortuorio®' (entregd su alma a Dios, descansa en la paz del Espiritu, en-
comienden su alma a Dios, etc.) es un indicador de la pérdida de valor simbdlico de las
propias practicas que se realizan en muchos rituales funerarios.

No obstante, también son frecuentes expresiones que atribuyen al funeral religioso
un sentido y una emotividad muy grandes, de lo que inferimos una heterogeneidad en la
sociedad y en los comportamientos sociales. Asi lo relata Juanjo al referirse a los funerales
religiosos en su pueblo, en Navarra.

Juanjo (PR; I): «Los funerales en mi pueblo, o en los pueblos de cerca, pero especial-
mente en el mio que es lo que yo mds conozco, son rituales —el catdlico al menos, que
es el que yo mds conozco— muy potentes [...] Es un rito muy potente, y, en el momento
de la misa, muy emocionante; el érgano de la iglesia es un érgano romdntico [...] que
suena muy bien, muy bueno, y hay un organista que lo toca que, encima, es ateo jmanda
cojones! [...] Toca todos los funerales él. Es un ritual muy bonito [...] El aspecto artistico
del funeral, la puesta en escena, me parece espectacular: {Un templo de mil pares de pu-
fietas, muy antiguo, con el érgano, la coral, y tal!; es un acto muy emocionante, y, como
despedida, me parece hasta bonito; hasta bonito, aunque yo no soy creyente?®2, pero voy,
no asiduamente, pero si cuando toca a alguien cercano, a alguien conocido [...]».

Representaciones y practicas: actores, espacios y actividades

Al analizar la obra de algunos autores en relacién con el ritual funerario en la socie-
dad vasca, se comprueba que el ritual tradicional constaba de un conjunto de précticas
que se llevaban a cabo desde la aparicién de los primeros presagios de muerte hasta el
final del periodo de luto. En este intervalo, se desarrollaban y entretejian hechos diferen-
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ciados del ritual, que constituian una tupida red de actuaciones pautadas que, debido a
su repeticién y asuncién generalizada, dejaban poco espacio a un diseno més personali-
zado del ritual.

Debido al caricter solemne y elaborado del ritual funerario tradicional, se podria
suponer que éste presenta una complejidad de la que carecen los nuevos rituales. Sin
embargo, esta primera impresion requiere una matizacién pues, en los nuevos rituales,
la complejidad radica en la libertad de elegir entre diferentes pricticas como resultado de
ejercer la libertad. Por consecuencia, en los actuales rituales funerarios adscritos al mo-
delo biografico del proceso de morir, tanto al adoptar ciertas practicas como al omitirlas,
se muestra una mayor elaboracién y reflexién que en el ritual tradicional, mds uniforme.
Por eso, a pesar de que, en comparacién con el ritual tradicional, las pricticas de los ri-
tuales acordes con el modo biogrifico sean mds sencillas, menos solemnes, mds privadas,
menos ceremoniosas y menos rutinizadas, no por ello son menos complejas, por cuanto
esas précticas suelen estar colmadas de significado, aunque de manera diferente.

Al analizar las practicas de los rituales funerarios conviene hacer referencia a dos
circunstancias histéricas importantes. Por un lado, que el conjunto de précticas que se
recogen en la obra de Barandiaran y Manterola (1995)** se ha simplificado de manera
considerable y muchas de las pricticas que conocieron nuestros abuelos, nuestros padres,
e incluso nosotros mismos, casi han desaparecido por completo. Por otro lado, el hecho
de que, si bien el ritual funerario impulsaba considerablemente las relaciones sociales del
entorno de la persona difunta, sobre todo en el medio rural, hoy en dia esta funcién ha
perdido vigencia, y la muerte, y en consecuencia el ritual, se vive con mayor discrecién
y mayor intimidad, como un acto menos publico y mds restringido al entorno de los
familiares y amigos o amigas.

La comunicacion de la muerte

En el modelo tradicional, la muerte era un acontecimiento publico y se pretendia,
por lo tanto, dar publicidad** generalizada de este acontecimiento por medio de dife-
rentes practicas, entre las cuales la notificacién personalizada segin el estatus social*®, el
tanido de las campanas, el anuncio por medio de un cartel en la puerta de la iglesia y en
otros espacios publicos (plaza del pueblo, ayuntamiento, etc.) era y todavia es habitual
en los nucleos rurales. En la obra de Barandiaran y Manterola (1995) y de Douglass
(2003) se recoge incluso la practica de comunicar la muerte, mediante férmulas precisas,
al ganado y a las abejas que tenian su colmena en el caserio.

Actualmente, muchas personas consideran que la muerte es algo intimo y privado,
por lo que algunas de estas practicas, cuando menos en el contexto urbano, casi han
desaparecido y, si bien todavia la prictica de comunicar la muerte a través de las esque-
las es mayoritaria, ciertas personas optan por una comunicacién mds controlada de su
fallecimiento.

En general, muchas de las personas desean que, al fallecer, se publique su esquela,
pero principalmente alegan motivos de cortesia y no pretenden recibir adhesiones espi-
rituales ni oraciones, como era y es, en muchos casos todavia, la practica habitual. Ade-
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mds, muchas personas se interesan por leer las esquelas, porque la asistencia a las honras
funebres de las personas conocidas —«te movilizas», en palabras de Juanjo— constituye
una préctica social.

Enrique: «Me parece que socialmente es una obligacién que la gente sepa que te has
muerto (por eso quiere que le pongan una esquela), y ya estd; simplemente para que la
gente te borre de la agenda y ya estd, pero sin mds [...]».

Unai: «Si, probablemente si (desearia que publicaran una esquela a su nombre). Yo creo
que es importante que la gente sepa [...], para saber que has muerto y para no encon-
trarte por la calle y preguntar por alguien y que te digan: ;Pero si se ha muerto hace dos
afnos! [...] O sea, para eso son importantes las esquelas [...] Yo suelo ver las fotos de las
esquelas, para ver si conozco a alguien, pero nada mds [...]».

Isabel: «Yo creo que las esquelas se ponen para que los que conocian al que ha fallecido
se enteren. Es un proceso que hay que hacer [...]».

Luisa: «Si, no me parece mal. Yo, lo primero que miro es las esquelas, para ver si se ha
muerto algtin conocido».

Carmen: «Pues no tengo ningun interés, ifijate!, no tengo mucho interés en que pongan
mi esquela. Yo, por ejemplo, creo que a mi padre le hubiera dolido mucho que no le
hubiéramos puesto una esquela; le hubiera parecido fatal, y a mi madre, también. Yo no
tuve duda de que habia que poner una esquela. También creo que si yo me muero en
San Sebastidn es una informacién a la comunidad: ;Pues se ha muerto fulano de tal! Me
fastidia que vean que me he muerto, quiero que piensen que estoy viva (riéndose), pero,
ya que me he muerto, creo que es como un servicio a la comunidad: ;pues, se ha muerto!
Pero yo no leo las esquelas, por ejemplo, yo no las leo, y sé que hago mal, porque todo el
mundo lee las esquelas; a veces veo y pienso: jUy, qué joven este chico que se ha muerto!;
me doy cuenta que no controlo yo el tema de las esquelas, pero si yo me muero en otro
lugar, no quiero que me pongan una esquela, jsi da igual».

Lorea: «Hay algunas esquelas en las que no ponen el funeral, que no tienen funeral;
pero la mayoria pone esquela. Yo, si quiero esquela, supongo: quiero el lote completo
estdndar (qguiere el ritual tradicional complero)».

Juanjo: «Si; yo creo que si (desea que publiquen una esquela en su nombre). Para mucha
gente es la Gnica manera de enterarse. A mi me ha pasado: jAh{ va, se ha muerto este
sefior!, y te movilizas. También, son muestras de afecto muchas veces, cuando se muere
alguien: pues sus trabajadores, o sus compafieros de trabajo, o la cuadrilla, o [...]».

Jon: «Si; si, si [...] (quiere que publiquen una esquela en su nombre)».

Otras personas, sin embargo, plantean que la comunicacién de la muerte se limita
al grupo de amigos y amigas y, por lo tanto, opinan que la comunicacién es mds restrin-

gida.

Mercedes: «Normalmente, si son amigos, estdn enterados de que estds enfermo [...J; lo
que pasa es que verbalizar la muerte, la verdad, cada vez pienso mds que es un acto muy
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intimo, terriblemente intimo. Cuando td te sientes en proceso de muerte yo creo que
se habla de ella con muy poca gente, entonces, tenemos modos de despedirnos de una
manera indirecta [...]».

Felipe: «La muerte, cada vez se comunica menos. En pueblos y ciudades pequenas, si; es
importante, todavia las personas mayores miran las esquelas, a ver quién conocen, pero
en las ciudades se pierde».

Por dltimo, ciertas personas no desean que se comunique su fallecimiento, o exigen
que la notificacién de su muerte se restrinja exclusivamente a las personas de su entorno
mds préximo. Asi, cuando Enrique relata que no se comunicé la muerte de su padre, que
se declaraba anticlerical, «porque €l no queria que se conociera, aunque, légicamente, a
mis hermanos pues si se les dijo».

Enrique: «Mi padre fue en eso muy radical, e incluso nos impuso que cuando se muriera
ni se pusieran esquelas, ni nada. EI no querfa que nadie se preocupase, digamos, porque
se hubiera muerto, sino que luego lo fuésemos diciendo tranquilamente; pero que no
hubiese, jdigamos!, ningtn tipo de acto, ni de comunicado social, ni nada de eso; sino
morirse ¢l discretamente, sin molestar a nadie, sin obligar a que hubiese ningtn acto al
que tuviera que ir la gente, ni conocidos ni nada, y que bueno [...], la gente le recordase
como habia sido, y nada mds. En eso, me parecié una postura quizd un poco radical,
pero la verdad es que aprecio mucho esa decisién, y no sé, no sé qué harfa yo [...]».

Al analizar coémo se comunica a través de las esquelas el fallecimiento en la sociedad
vasca, se constata que la mayor parte de las esquelas incluyen referencias religiosas. Esta
es actualmente la prctica mayoritaria**®, aunque comienza a presentar fisuras, pues en
ciertos casos se anulan las referencias religiosas y se sustituyen por otros signos de filia-
cién ideoldgica —como el lauburu, o las siglas del partido en el que militaba o del que era
simpatizante el difunto—. Incluso, en ocasiones no sélo se percibe la ausencia del hecho
religioso, sino incluso el distanciamiento o la oposicién al mismo.

Un ejemplo de ello es la esquela que dejé disenada Emilio Quilez Royo, que se
suicid6*”” en 2008 en Donostia /San Sebastidn, y que tuvo gran repercusién pues la
utilizé su muerte para expresar publicamente su enfado porque no se hubiera legalizado
la eutanasia. La esquela en cuestién es una representacién simbélica de sus principios
ideoldgicos y, al mismo tiempo, muestra un rechazo al hecho religioso: «Ahogué mi
credulidad buscando Conocimiento» dice Emilio. En la propia esquela sugiere también
otros posibles epitafios: «Preferi la increencia», «Me fié de la increencia», «Me crei algo
mis libre», e «Intenté entender». También atribuye valor simbdlico a ciertos aspectos de
su identidad, como él mismo destaca. Estos figuran bajo la esquela y son los siguientes:
«Esa ensefia es como un rostro con la I de Imanol y su boina, porque nacié y es ciuda-
dano de Euskadi. La Q es de Quilez y la A es de Artola, apellido de la abuela materna de
Imanol, versus el nefasto Sudupe de su abuelo materno».
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EMILIO
QUILEZ ROYO

falleci
a los 77,751 aiios de edad
el 24 de junio de 2008

Ahogué mi credulidad,
buscando Conocimiento.

Esa ensefia es como un rostro con la I de Imanol y su boina, porque nacié y es ciudadano de Euskadi. La Q es de Quilez y
la A es de Artola, apellido de la abuela materna de Imanol, versus el nefasto Sudupe de su abuelo materno.

Otros epitafios posibles: -/~ “ Preferi la increencia” -/ «Me fié de la increencia” —/-.
~~ “Me cref algo mas libre> - « Intenté entender » .-

Otro ejemplo de esquela manifestando el rechazo a la religién es la que se publicé
en GARA en noviembre de 2007: «Josemari Ortiz Estévez, pintor, murié en Donostia
a los 70 afos sin haber solicitado ni recibido los santos sacramentos ni bendiciones
apostolicasy.

Al analizar esta esquela, Gabriel Ezkurdia Arteaga (2007)**® destaca lo siguiente:

«Muchas veces los vivos hemos sufrido por los muertos el escarnio de leer esquelas,
presenciar funerales, misas y discursos repugnantemente incoherentes con las ideas del
difunto. El “jya sabes, es que la familia! [...]”, “ino es el momento de montar broncas!”,
“ilos padres son muy mayores! [...]”, son los socorridos argumentos para que la prictica
totalitaria de los creyentes se imponga sobre los criterios de falsa prudencia y malsana

timidez de los no creyentes del entorno del difunto».

Estos casos son muestra de la complejidad de esta parte del ritual funerario que
incluso se hace més sutil en funcién de que la esquela se publique en un periddico “aber-
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tzale”, o “no-abertzale”, y dentro de ellos en funcién de la distinta ideologia que repre-
sentan, o que se les asigna; también la eleccion del idioma, euskara/espafiol, es elemento
ideoldgico diferenciador; del mismo modo que cuando en algunas esquelas se matiza la
pertenencia del difunto a determinados partidos politicos, asi como su participacién, si
la hubo, en determinados episodios de guerra. Por estas razones, los rituales funerarios
actuales, en relacién a la comunicacién de la muerte, cuando menos, presentan, respecto
a los tradicionales, una mayor complejidad.

Para mostrar las caracteristicas de las esquelas que se utilizan habitualmente en la
sociedad vasca, he analizado las esquelas publicadas en el Diario Vasco el 31/3/2007*%.
Dicho periddico edit6 52 esquelas: 28 de fallecimiento, 17 de aniversario y 7 de agra-
decimiento.

Respecto a las esquelas de fallecimiento:

e Si bien correspondian a 18 personas, se publicaron 28 esquelas. Esto evidencia
que algunas personas tuvieron mds de una esquela: una persona tuvo 5 esquelas;
otra persona, 4; otras tres personas, 2; y otras trece personas, 1 tinica esquela.

e De las 18 personas que habian fallecido, en 15 se rogaba que se encomendara su
alma a Dios, o se pedia una oracién por su alma; en 2 se agradecia la asistencia a
los funerales, y en 1 de ellas se comunicaba, sin referencia religiosa alguna, que
el difunto era miembro de un partido politico.

e Las personas que encargaron las esquelas fueron: la familia, los sobrinos, la em-
presa, sus amigos, sus amigos de..., sus amigos de..., los nietos, la esposa ¢ hijos,
sus compaiferos y sus compaferos de trabajo.

e Respecto al idioma, de las 28 esquelas, 15 estaban escritas en espanol, 10 en
euskara y 3 en bilingie.

En relacién con las 17 esquelas de aniversario:

® No se repetian las esquelas. Cada persona tenfa una.

e El aniversario que conmemoraban era: en 1 caso, el 21 aniversario; en 2 casos, el
sexto aniversario; en 1 caso, el cuarto aniversario; en 3 casos, el segundo aniver-
sario; y en 11 casos, el primer aniversario. Esto podria resultar ilustrativo acerca
de la duracién del luto.

e En todos los casos fue la familia quien encargé la esquela.

e Respecto al idioma, de las 17 esquelas, 11 estaban en euskara y 6 en espafol.

En lo referente a las 7 esquelas de agradecimiento:

e No se repitieron las esquelas.
® En todos los casos fue la familia quien encargé la esquela.
e Respecto al idioma, 6 de las siete esquelas estaban en espafol y 1 en euskara.

A través de esa red de informantes ya citada, he recibido una coleccién de esquelas
del periédico Le Soleil, de Québec (febrero y marzo de 2009). Las esquelas publicadas
en Québec muestran una mayor personalizacién en su confeccidn, y podrian constituir
un antecedente para la sociedad vasca. Si bien hay muchas analogfas entre esas esquelas

326



y las mds habituales en la sociedad vasca —la invitacién al funeral, principalmente—, una
de las principales diferencias es el hecho de que en las esquelas de Québec se incluyen
referencias como las siguientes:

- El agradecimiento por los cuidados recibidos, tanto a la residencia donde el
difunto ha vivido los tltimos afios o al hospital donde ha fallecido: «<Remmercie-
ments a tout le personnel de I "hopital de Laval» (Nuestro agradecimiento a todo
el personal del Hospital de Laval), «Un remerciement particulier au personnel
du 4e étage du Centre de Transition St-Jean-Etudes et du personnel du CLSC.
Un merci spécial 2 Monsieur [...] et Dre [...]» (Nuestro agradecimiento particu-
lar al personal de la cuarta planta del Centro de Transicién St-Jean-Etudes y al
personal del CLSC. Damos las gracias especialmente al seor [...] y a la doctora
[..]).

- Una peticién para recaudar fondos en beneficio de una asociacién, generalmen-
te una que se ocupa de las personas con enfermedades o problemas similares a
los que provocaron la muerte del difunto: «Compensez 1’envoi de fleurs par un
don 2 la Societé canadienne du cancer» (Rogamos que en lugar de enviar flo-
res hagan una donacién a la Asociacién Canadiense del Céncer); «Compensez
I’envoi de fleurs par un don a la Societé Alzheimer» (Rogamos que en lugar de
enviar flores hagan una donacién a la Asociacién del Alzheimer); «Vos temoig-
nages de sympathie peuvent se traduire par un don a la Fondation des maladies
du coeur du Québec» (Consideren que pueden expresar sus muestras de afecto
con una donacidn a la Fundacién de enfermedades del corazén de Québec).

- Por Gltimo, como muestra atin més clara de la elaboraciéon de las esquelas de
acuerdo con un proyecto mds biografico, en ocasiones se incluye una referencia
a la profesion y al estilo de vida de la persona difunta: «Membre du Régiment
de la Chaudi¢re, homme d’affaires, impliqué dans différents organismes, jouer
de golf, chasseur» (Miembro del regimiento de infanteria del ejército de Cana-
d4, hombre de negocios, implicado en diferentes organismos, jugador de golf,
cazador).

El destino de los restos mortales

Una cuestién que despierta interés en la elaboracién del ritual funerario, es el trata-
miento y el destino que se da al cuerpo: la eleccién entre inhumacién o la incineracién
del caddver.

Hasta que, en 1963, el papa Pablo VI levanté la prohibicién de la incineracién y
que, en 1966, permitié a los sacerdotes catélicos oficiar ceremonias de incineracién, la
inhumacién fue la préctica casi exclusiva en la sociedad vasca. Pero, incluso a partir de
1966 y hasta fechas recientes, parte de la jerarquia catdlica ha seguido poniendo obje-
ciones a la incineracién, hasta el punto de rechazar la posibilidad de practicar en los
tanatorios responsos en favor de los difuntos que, cada vez optaban mds por la prictica
de la incineracién.
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Asi pues, el cementerio, cuya etimologfa proviene del término «koimeteria», que en
griego significa dormitorio —pues los griegos crefan que dormirian hasta el dia de la re-
surreccién de la carne— ha dejado de ser el destino exclusivo de los restos mortales.”® Al
optar por la prictica de la incineracién, algunas personas disponen que sus cenizas sean
esparcidas en sus lugares predilectos, porque «la mayoria, sin embargo, quiere que sus
cenizas estén donde su corazén, buscando asi algo mds grande que su propia e incierta
individualidad» (Barley, 2005:50), como expone este autor refiriéndose a los britdnicos.
Esta eleccién personal de los lugares mds queridos o que tienen un simbolismo especial
para cada persona, como por ejemplo el mar, la montafia, un campo de fitbol, el pueblo
de origen, etc., podria explicar la diversidad de destinos que se dan a las cenizas. De
hecho, en las visitas a algunos tanatorios, principalmente al de la Funeraria Vascongada
Ehorzketak en marzo y abril de 2007, pude constatar que la gama de urnas que se ofer-
tan para guardar las cenizas incluye algunas con el escudo del Athletic y de la Real So-
ciedad, y otras con referencias politicas o escenas pastoriles, como carros de bueyes, etc.

En ese tanatorio de Donostia/San Sebastidn se oferta una gama de 22 tipos diferen-
tes de atatides, mds los de nifos o nifias pequefias, cuyos precios oscilaban entre los 500€
y 4.500€, aunque algunos atatides mds especiales se podian pedir de encargo y costaban
hasta 10.000€; también se venden sudarios internacionales, que son herméticos y deben
utilizarse si el caddver se va a enviar a otro Estado.

En el tanatorio se ofrece un servicio de maquillaje para el caddver®', que puede
incluir hasta el arreglo de las unas. Las flores que mis se solicitan en este tanatorio, son:
gladiolos, rosas (de todos los colores y variedades), claveles (de todos los colores y varie-
dades), strelitzias, lilium, liatris, iris, gerberas, crisantemos, celosias, eustomas, bouvar-
dias y alstroemerias. En relacién con la musica dijeron desconocer el tipo de musica que
elijen para la sala multiculto, pero si indicaron que cada vez mds personas llevan un C.D.
con su musica preferida.

Al preguntar a Carmen qué querria que se hiciera con sus restos mortales, responde
que, aunque prefiere la incineracién, no concede demasiada importancia a esta cuestién,
aunque si formula un deseo respecto a la musica que le gustaria se interpretara en su

despedida.

Carmen: «Que me incineren y que si quieren hacer algo en una iglesia o en un lo que
sea, que lo hagan [...], pero les voy a pedir que pongan una cancién que a mi me gusta:
es la cancién de Smile, que lo que dice es sonrie; [...] en los momentos duros en los que
el 4nimo estd bajo, en los que no crees que va a salir el sol, sonrie. A mi me gustarfa dejar
ese buen recuerdo».

Como la incineracién estuvo prohibida hasta la década de 1960, la tnica prictica
posible era la inhumacién del caddver en el cementerio. Ademds, era habitual que las
familias compraran una sepultura para dar cobijo a los restos mortales de todos sus fa-
miliares y también a los de los amigos o las amigas muy cercanos. La titularidad de un
pante6n familiar era casi una condicién de estatus socioeconémico, porque quien no
dispusiera de una sepultura debia ser enterrado en un nicho, donde los restos mortales se
conservaban durante un periodo regulado por cada municipio, pero que generalmente

328



era de 10 afos; tiempo que en aquella época se consideraba insuficiente, porque el des-
enterramiento planteaba el dilema de qué hacer con aquellos restos mortales.

Mis tarde se planted la alternativa de la incineracién que actualmente es la practica
mds frecuente, al menos en la C.A.V./E.A.E.. En sus inicios, la opcién por la incinera-
cién fue una alternativa motivada y explicitada con anterioridad por la persona difunta,
ya que se consideraba que, en ausencia de manifestacién previa, no debia realizarse la
incineracién. Hoy en dia, se sigue interpretando que si el difunto no manifesté en vida
su deseo de ser incinerado, su cuerpo se debe inhumar; aunque las excepciones son cada
vez mds numerosas. De hecho, en ocasiones se opta prioritariamente por la incineracién
porque la familia no dispone de un panteén familiar. Asi lo confirma Lorea, al relatar
que a su padre y a su abuela los enterraron porque tenfan panteén familiar.

Lorea: «Enterrar, todos enterrados (se refiere a su padre y a su abuela). Tenemos panteén
en la familia, y eso, yo creo que hace mucho. Hay gente que no tiene pantedn; hoy en
dia tampoco hay mucha gente que tiene pantedn, y entonces se incinera [...] Yo ya he
estado en incineraciones y me parecid, un poco, como un entierro, la verdad; fue en la
Zurriola y [...], jraro! Fue en la punta de Sagiies, y era el padre de una amiga».

Cuando una persona no ha manifestado su preferencia por la incineracién y la fa-
milia, o los amigos intimos disponen de pantedn, o si no incluso utilizando un nicho, es
habitual que se recurra a la inhumacién.

Miren Josebe: «Pues cuando se murié la ama, ;qué hacemos?: ;La incineramos o la ente-
rramos? La ama nunca [...], esas personas mayores nunca dicen [...], porque no entraba
en su mentalidad, o no conocfan tanto, nunca habia dicho la ama de incinerar, nunca
[...], sin embargo, mis hermanos si querfan incinerarle [...], pero al final la enterramos.

Enrique: «El (Eduardo, su padre, que, como lo hemos comentado previamente, se declaraba
anticlerical) tenfa una tumba familiar en Polloe, y no manifesté el deseo de que le inci-
nerasen, sino, pues, estar ahi [...], con su madre, con su familia [...] (No menciona a la

madre de Enrique y esposa de Eduardo)».

No he conocido ningin caso en el que se haya contravenido el deseo de alguna
persona que hubiera formulado en vida su preferencia por ser inhumada o incinerada.
Es posible que esto estribe en que el incumplimiento de este deseo se consideraria una
deslealtad grave.

La alternativa de la incineracién se percibe actualmente como una opcién real,
también entre los creyentes. Asi, José, quien se declara muy religioso y a sus 80 anos se
encuentra en una etapa de la vida en la que reflexiona mds acerca de la muerte, asume
con naturalidad la préictica de la incineracién, superando uno de los puntos mds contro-
vertidos del debate a favor de la incineracién: «la resurreccién de los muertos en carne
mortal».

José: «Para mi, pues si (quiere la incineracion). Pero yo tengo pantedn, eh! Compré con
miras a los demds y si algin dfa alguien necesita, ahi estd. Yo para mi me da igual. Como
si me quieren tirar al rompeolas, también, jja, ja! [...] Yo también les dije: yo por lo tanto
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no puedo creer en la resurreccién de la carne. Lo que si creo es en la resurreccién del
espiritu. Yo creo que el hombre, como materia, termina con la muerte y el espiritu se
separa del cuerpo y el cuerpo va a parar a la tierra, que es de donde vino [...]».

Sin embargo, José no habia hablado con sus familiares acerca de cudl era su deseo, y
cuando fallecié la familia decidié inhumar su cuerpo en el pantedn familiar que él habia
insistido en comprar para todos los miembros de la familia, segtn solia decir.

Este deseo de ser enterrado junto a los miembros de la familia que menciona En-
rique, y que es el mismo que llevé a José a comprar el pantedn, podria guardar relacién
con la idea que expone Barley (2005:102), refiriéndose nuevamente a la sociedad brité-
nica: «El lugar en que le entierran a uno determina quiénes son sus aliados mds préximos
en vida y viceversa». Esa misma idea se refleja en el testimonio de Carmen, quien decidi6
que las cenizas de su padre y su madre, a los que ella tanto cuidd, fueran enterradas en el
panteén familiar donde «residian sus aliados»**2.

Carmen: «En el caso de mi padre tenfan un panteén en Logrono y en el caso de mi
madre, pues su familia tenfa un pantedn en San Sebastidn, pero decidimos llevarlos a los
dos a Logrofio, porque pensamos que tenian que estar juntos, y, ademds, en el caso de
mi madre habia una situacién familiar que [...] Pensamos que, incluso siendo cenizas, lo
importante es estar cerca de alguien que te haya querido o que te quiere; y en el caso de
la familia de aqui, habia bastante controversia, bastantes tensiones, e incluso se peleaban
por el tema del panteén. Entonces, pensamos que no merecia la pena [...] Entonces, la
llevamos alld, que ademds el cementerio de Logrofio es muy bonito, es muy pequeiito,
lo podemos mantener, de vez en cuando, con flores, bueno [...]».

Otras personas que optan por la incineracién, muestran ademds haber reflexionado
acerca de esta cuestion y especifican el destino que desean para sus cenizas.

Mercedes: «Para mi, cremacidn vy, luego, con las cenizas, a la playa de la Concha y al

Valle de los Caballos de Aralar».

A veces, el destino que se quiere asignar a las cenizas se transmite con solemnidad,
en presencia de las personas mds cercanas, y al hacerlo se muestra una tendencia a cons-
truir nuevas formas de ritual funerario, diferentes de la préctica uniforme del entierro
tradicional.

Mirentxu: «Luego ya (después de haber celebrado con anterioridad una despedida civil de
la persona amiga fallecida), el fin de semana siguiente, se esparcieron sus cenizas en dos
sitios. Su compafera tenfa una casa en Navarra —en no sé qué pueblo— y entonces la mi-
tad alli, en la huerta, y la otra mitad en Ataun, porque procedia de Ataun [...] {Una cosa
muy goxua (entranable), muy bonita [...], no sél; me gusté mucho, me gusté mucho,
mucho me gusté».

Manuela: «Yo, desde luego, no quiero que me entierren, yo quiero que me incineren,
porque a mi, que me coman los bichos [...] Al aita lo incineramos, porque lo quiso ¢él;
¢l nos lo dejé muy clarito, que querfa que le incinerdramos y luego me tirdis las cenizas
—nosotros somos de Leén de un pueblecito al lado de Ledn, a cuarenta kilémetros vy,
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menos una de mis hermanas, todos hemos nacido alli, nos vinimos aqui muy peque-
fiitos, pero hemos seguido manteniendo el contacto con el pueblo—, y él queria que las
llevarfamos a una tierra, que fue de sus abuelos, que fue de su padre, y luego fue de él.
Lo llevamos en una urna normalita, le pusimos la misa, porque nosotros eso si [...]».

Sin embargo, otras personas que han reflexionado acerca de su propia muerte, no
han tomado atin la decisién acerca de lo que desean para si mismas, porque les es practi-
camente indiferente el destino que se dé a sus cuerpos. En consecuencia, son frecuentes
incluso las referencias a «lo mds econémico» e incluso el léxico que utilizan es poco
acorde con la idea de ritual.

Mirentxu: «Incineracién (para si prefiere la incineracion), pero me da lo mismo: jque
hagan lo que quieran! Si quieren, que me tiren al agua, me da lo mismo: jlo mds barato
que seal; pero el incinerar ya me gusta [...], y; luego, que lo dejen ahi, en el caserio, que
lo tiren ah{ en la huerta, y ya estd. Me da lo mismo, pero que me entierren, no, eso no».

Manuela: Me da lo mismo! (¢/ destino de sus cenizas). Yo, si he pasado parte de mi vida
aqui, yo soy nacida alli, pero mi vida estd aqui [...] Todavia no he pensado dénde hay
que echar las cenizas. Lo tengo que pensar [...]».

Tampoco a Unai le preocupa demasiado esta cuestion.

Unai: «Amaia (s esposa) me dice que me va a incinerar y yo le digo que yo quiero que
haga lo mds barato. Probablemente, si me hacen cenizas, en la Isla (4 isla de Santa Clara,
en Donostia/San Sebastidn), si tengo cenizas, probablemente en la Isla».

[...]

Ya te digo, lo mds barato, pero si vale lo mismo prefiero cenizas, pero no sé por qué. Es
que a m{ no me gusta el entierro, eso de ir a un cementerio a llorar a una ldpida, a unos
huesos [...], me parece macabro. Si son cenizas, no para guardar en la sala de la casa las
cenizas de tu padre y tal, me parece un poco macabro, no me gusta; para esparcir |...]
Probablemente el echar las cenizas en un sitio que te gusta es distinto, es mds bonito que
enterrar un cuerpo en un cementerio que ya suena a no sé [...] Echar las cenizas en el
mar, si le gusta el mar, o en el monte, si le gusta el monte, me suena més simbdlico [...]».

Lorea: «<Hoy en dia hay dos opciones, y a m{ me da igual que me entierren o que me
incineren; me da exactamente igual, la verdad. Hay gente que es aprensiva a incinerar y
hay gente que es aprensiva a que le entierren; conmigo, que hagan lo que quieran; me

da igual [...]».

Carmen: <A m{ me da igual lo que hagan con mis cenizas. A mi, eso de esparcirlas asi,
no sé si me gusta mucho; me parece como muy estrambético que te vayan a esparcir
las cenizas. Me pareceria bien que me pusieran debajo de un drbol, me parece bien que
me pusieran debajo de un 4rbol, pero no en la urna, y si sirven para nutrir el 4rbol [...],
como que se reciclan [...]».

Como la posibilidad de optar entre incineracién o inhumacién es todavia reciente,
la alternativa estd en proceso de construccién y se manifiesta con discursos muy ambi-
valentes y con muchas dudas. Por ejemplo, Miren Josebe, quien para si prefiere la inci-
neracion, se cree, sin embargo, incapaz de decidir que se incinere a su hija o a su hijo.
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Miren Josebe: «Yo les digo a mis hijos: a mi, hacer lo que querdis, me incinerdis, pero
yo no os voy a incinerar, y me duele, y no quiero [...] Con la ama también anduvimos
[...] y; al final, me hicieron caso porque en el fondo la ama no hubiera querido, por su
propia voluntad que la incinerasen; no hubiera querido porque no era la mentalidad
de personas de edad, y entre que la ama no le hubieran gustado [...] me hicieron caso
[...] Incinerar me parece muy frio, porque eso de que te metan allf y que salga humo y
cenizas [...] Ay Dios mio! Para mi no me importa, a mi no me importa porque yo ya
[...], pero para mis hijos [...] {Bueno! [...], Dios quiera, Dios quiera que me vaya yo antes
[...] Bueno, bueno, bueno, que sea asi, porque Dios quiera que sea asi, no enterrar a un
hijo, {Dios me libre!, pero yo no serfa capaz de incinerarles: me da cosa, me da cosa [...]».

Sin embargo, resulta evidente que el cambio se estd produciendo con rapidez, en el

intervalo de una generacién. Efectivamente, cuando Juanjo comenta las posibles alter-
nativas cuenta que en el caso de sus padres y de su abuelo optaron por la inhumacién,
porque ellos no lo hubieran entendido de otra manera. Sin embargo, para si mismo,
Juanjo prefiere la incineracién.

Juanjo: «Incineracién (para si mismo prefiere la incineracién). La ama, inhumacién, el
aitatxi (el abuelo) inhumacién, porque es costumbre aqui, en el pueblo, y el aita no lo
entenderfa de otra manera. Recuerdo que lo planteamos cuando el aitaxxi [...], y ni para
atrds. Pero para mi, por cuestiones practicas, de higiene y de orden publico, la incinera-
cion.

Por cuestiones practicas, asi de claro; no me parece 16gico, me parece hasta un pro-
blema urbanistico, el tema de la gestién de los cementerios —claro, ahf tal vez estd la
deformacién de mi profesién—. A mi aita, en un orden légico de las cosas, yo creo que
le enterrarfamos, porque para él: jt tienes tu tumba aqui [...] y la ha cuidado! Yo, desde
que se murid la ama, no he visitado su tumba; el aita va todos los meses, la arregla y la
cuida, y en Todos los Santos hace todas esas cosas. Yo no he ido, no por boicot, ni por
nada, pero si de alguna manera por mirar a otro lado, por librarme de la emocién [...]
Por otra parte, si pudiera ir solo (es tetrapléjico), igual alguna vez habria ido solo, pero
como no puedo ir solo, porque tiene barreras arquitecténicas, me ahorro [...] Incluso el
dia que se murié —se suele hacer una misa, un funeral, y luego aqui mismo, en la ermita
del campo santo se hace un pequefio sepelio, y luego es el entierro—, yo me quedé en el
sepelio y no fui a ver el momento del enterramiento. Es como si: nahikoa da! (jya basta!)
[...] (Se emociona)».

En el testimonio de Karmele, la hija de José, también se percibe el cambio. Por ello,

a pesar de que a su padre lo inhumaron (en la entrevista manifesté que preferia ser inci-
nerado, aunque su hija y su hijo desconocian este deseo), atin no ha decidido qué quiere
para si misma, alberga dudas, como es habitual cuando los fenémenos se encuentran en
situacién de emergencia social.
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Karmele: «Yo he participado en incineraciones; se nos ha muerto, hace poco, un amigo
nuestro de la cuadrilla, y se le incinerd; querfa que se le incinerase [...], y se le inciner$
y todo, y me parece muy bien, y lo respeto perfectamente. A la hora de plantedrmelo yo
es cuando remoloneo, me escapo, me [...]».



Algo que podria influir en que algunas personas se decantaran por la incineracién,
aparte del miedo al proceso de descomposicion del cuerpo, ya recogido en el testimonio
de Manuela («jporque a mi, que me coman los bichos!»), es el recuerdo tenebroso que
guardan personas que como Unai y Juanjo, cuando todavia eran muy jévenes, vieron
enterrar a su padre y a su madre, respectivamente.

Este mismo recuerdo también estd presente en Luisa, quien para si misma prefiere
la incineracién, porque le aterra el recuerdo que guarda de los entierros que conocié
siendo nina.

Luisa: «Yo, para mi, quiero la incineracién. En los pueblos pequenos, pues mi madre,
como no podia ir a los entierros porque tenfa tantos hijos, me mandaba a mi. Entonces
era en la tierra, y luego, la costumbre era coger, besar la tierra y todos a la caja [...] Y yo,
a la noche, no podia dormir; a m{ aquello me impresionaba de una forma [...] Y luego,
cuando pasé lo de mi madre y mi padre, igual [...] Eso me parece [...]! Nadie deberfa
ir al entierro, y sobre todo si es de noche, porque claro, con el sol todo es mucho més
alegre, es mds vistoso [...], pero a la noche [...] ja mi{ me da una cosa! [...] No, no, no, no
quiero [...] A m{ me incineran y punto. No me gustan los cementerios [...]».

Otra cuestién que podria influir en la eleccién entre incineracién e inhumacién
podria estar vinculada con la percepcién del cementerio como morada provisional hasta
el dia de la resurreccién, en contraposicién a la idea mds radical de que, con la muer-
te, se acaba todo. Para quien comparte la idea radical de la muerte, la alternativa de la
cremacion, que es tan fulminante, podria tener la virtud de terminar mds rdpido con el
proceso de migracién, o rito de trdnsito, que viven las personas dolientes por la muerte
de un ser querido, tras la cual cambian de estatus y pasan a ser viudos o viudas, huérfa-
nos o huérfanas, etc.

Felipe: «La cremacién me parece bien, me parece practico. No hay caddver, no hay ne-
cesidad de un espacio, y todo se acaba definitivamente. El entierro, pues digamos que es
mds natural, porque no se quema, porque el cuerpo orgénico va liberando su energfa a
lo largo de un tiempo, en la tierra. Claro, me refiero al entierro en tierra, no en esas pilas
de nichos de cinco, seis plantas, que son horrorosas [...] Y luego, un sitio donde ir [...]
Pues eso, ya [...], no lo sé; no sé si preferirfa o no. Entonces, en los tiempos que corren,
cada vez hay més incineracién porque es mds prictico y porque ya la familia corta: jaqui
se acabd, todo es memoria! [...]».

En este testimonio Felipe reflexiona acerca de las diferentes formas de gestionar
el recuerdo. Para algunas personas, la inhumacién posibilita un luto formalmente mds
dilatado: el cuerpo descansa en algin lugar donde se puede visitar... Asimismo, se per-
pettia el recuerdo mediante la inscripcién de epitafios, nombres, fechas, etc., que dejan
una huella material para el recuerdo. Mientras que, con la cremacién, no existe ese
espacio, no hay cuerpo ante el que llorar la pérdida querida y la gestién del recuerdo es
mds sutil, mds intima, menos escénica. En palabras de Ruz Lhuillier (2005:11), con la
incineracién se acelera «la facilidad con que uno pasa, o hace pasar a otro, de la vida a
la muerte».
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Las honras fiinebres

Cuando Douglass (2003[1970]) analiza «la muerte y ritos funerarios en Murelaga»
lo hace en el contexto rural de los anos 1960, en el que la incidencia de la tradicién y la
religion eran muy relevantes. Por ello, dedica una parte central del estudio al episodio
mis religioso del ritual, el funeral, y lo divide en secuencias. Actualmente, para gran
parte de la poblacién algunas de esas secuencias son simples “supervivencias” de un pa-
sado casi extinguido, a pesar de que apenas han transcurrido cincuenta afios. Algunas de
las pricticas que describe el autor son: «Gauela (la noche del velatorio)», «la procesién
tuneraria y los andabideak o caminos funerarios«, «los funerales», «la tipologia de los
funerales», «la relacién “hartu-emon” (tomar y dar)», «el banquete de funerales»®?, «el
ciclo de ceremonias postfunerales», el «Lutue o ciclo de luto» y el «aniversario, novenas y
misas por el muerto». Pricticamente todas estas précticas se han dejado de celebrar o son
testimonios remotos que evidencian la transformacién que se ha producido.

En la obra de Barandiaran y Manterola (1995) se percibe algo similar, pues muchas
de las practicas que describen en relacién con el funeral han perdido su significado y ya
no se realizan.

Ademds, aquellas pricticas de las que solian encargarse los familiares y las personas
muy allegadas del entorno de la persona difunta actualmente corren a cargo de las fune-
rarias, por lo que la involucracién de los familiares en la organizacién de las honras fine-
bres es menor. Asi, cuando la familia opta por celebrar un funeral religioso, la funeraria
se pone directamente en contacto con la parroquia correspondiente para acordar la fecha
y la hora del funeral, que se celebra segtin un formato estdndar. Sin embargo, cuando la
persona difunta o sus familiares 0 amigos optan por una practica funeraria diferente del
modelo tradicional, se plantea una situacién mds compleja, debido a que el diseno de
los actos de las honras flinebres se personaliza y se realiza, mds que por iniciativa de la
funeraria, con la participacién e iniciativa més directa de la familia o amigos y amigas.

Por eso, el trabajo de campo que he realizado refleja que las representaciones y las
précticas que las personas entrevistadas tienen y desean para si mismas no responden a
un dnico modelo, sino que muestran alternativas distintas respecto a cémo desean estas
personas que se celebren sus honras funebres, su funeral. Incluso algunas personas entre-
vistadas no manifiestan gran interés por organizar su propio funeral, y tampoco desean
que su muerte y su funeral sean eventos sociales publicos que movilicen a toda la familia
y al grupo de amigos, vecinos, conocidos, etc., porque reclaman un 4mbito mds intimo,
mds restringido.

Como consecuencia de la merma de influencia de la religién, una parte sustancial
del debate acerca de cémo organizar las honras finebres se centra en la eleccién entre un
ritual civil o un ritual religioso. En lo que respecta a esta alternativa, la eleccién es fruto
de una reflexién, sea cual sea la opcidn elegida, que se adopta, en ocasiones, enfatizando
mis lo que no se desea —el funeral religioso, por ejemplo—, que lo que se desea —el ritual
civil, siguiendo con el mismo ejemplo—. No obstante, algunas personas se refieren a esta
cuestién con relativa indiferencia, dando a entender que es un tema que compete mds a
los familiares que les sobreviven. Para estas personas los actos que se puedan celebrar ca-
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recen de interés, pues consideran que con la muerte se acaba todo: «Después de muerto,
iqué mds dal», dice Juanjo.

Sin embargo, algunas personas manifiestan claramente el deseo de que su funeral se
celebre con un acto religioso. Es el caso de Lorea, Miren Josebe y Manuela. Otras, por
contra, debido a su posicionamiento no-religioso, no desean que su funeral sea religioso.
Tal es el caso de Enrique quien, para expresar su negativa a la celebracién de un funeral
religioso, recalca «no, nada [...], cero»; aunque ha ideado para si mismo una especie de
ritual civil, mds similar a un acto festivo de despedida.

Enrique: «Hombre!, quizd si fuera en plan festivo, igual si; pero no en plan funerario
de manifestar tristeza ni nada [...], sino mds bien que se dieran un banquete. Incluso,
hasta dejarfa un fondo para que se lo pasasen bien y me recordasen con carifio y amiga-
blemente, pero no en el plan de sufrir y estar llorando en plan plafidero, jno!, sino mds
bien, me gustaria que me recordasen con afecto y con alegria».

Ambeas alternativas, ritual civil o ritual religioso, ejercitadas en libertad, representan
opciones que no dan lugar a disonancia, pues son acordes con el proyecto de vida. Sin
embargo, conviene reflexionar acerca de una situacién que se produce con frecuencia
cuando la familia opta, pongamos por caso, por celebrar un funeral religioso para una
persona que, en vida, se ha declarado no-creyente. Este es el caso que relata Manuela:
cuando falleci6 su padre, a pesar de que ¢l se declaraba no-creyente, la familia opté por
celebrar un funeral religioso, se encargaron misas en sufragio de su alma y cada afo ce-
lebran una misa en su recuerdo.

Manuela: «Mi padre me decfa: jpero td eres tonta! ;T te crees que hay algo después de
morirte? Y yo le decia: Papd, ;td no tienes miedo a morirte? Y decia: ;yo?, yo no tengo
ninguno, ninguno [...]

Bueno, yo pienso que (los funerales religiosos) estdn bien como estdn; de hecho, ahora, el
dia 16 hizo un ano (que fallecié su padre), y este domingo tenemos una misa».

La realizacién de rituales religiosos a personas no-religiosas es relativamente fre-
cuente. Por ejemplo, al preguntar a Lorea —quien para si misma desea un funeral religio-
50, «si, si, si», dird ella—, por qué celebraron un funeral religioso para su padre, manifiesta
que, aunque ¢él era poco religioso, «<no mucho», le hicieron un funeral religioso porque
era lo normal: «sf, normal».

Profundizando en esta cuestion y tratando de dilucidar qué habria que hacer con
una persona no-creyente, Juanjo declara que, para él, no existe contradiccién entre no
ser creyente y celebrar un funeral religioso por la persona difunta.

Juanjo: «Eso estard pasando a diario (lz celebracion de un funeral religioso en sufragio de
una persona no-creyente) [...] No me parece contradictorio que se haga un funeral reli-
gioso por una persona no-creyente, porque, al fin y al cabo, si los de alrededor lo son, o
incluso los del pueblo, o los conocidos lo son [...], si quieren hacerlo no me parece mal,
de la misma manera que no me parece mal que no se haga [...]».
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De este testimonio —la capacidad de compatibilizar el funeral religioso con la falta
de religiosidad— podria desprenderse un vaciamiento del sentido de trascendencia del
funeral y un predominio del convencimiento de que el caddver, mis que vinculado a su
propia biograffa, pertenece a su entorno familiar y social. Esta tltima percepciéon po-
dria interpretarse casi como una expropiacién del caddver a su titular, alegando que los
muertos son patrimonio de la familia, e incluso del colectivo social en algunos casos®*.

Del testimonio de Juanjo se infiere ademds, como hemos visto en otros testimonios,
que la sociedad presenta en relacién con esta temdtica las caracteristicas propias de los
fenémenos emergentes, que consisten bdsicamente en la pluralidad de discursos y en
la duda respecto a lo que se piensa. Por eso, Juanjo, en relacién a lo que él quiere para
si mismo, no expone un posicionamiento concreto y muestra indiferencia y distancia-
miento respecto a estas cuestiones.

Juanjo: «No me he parado a pensarlo. Si los de alrededor mio quieren, no tengo ningtin
problema, no me opongo [...] Después de muerto, jqué mds da! [...]».

En el caso de Jon se percibe que, si bien en muchos casos no existe una aceptacién
clara del ritual religioso, el funeral religioso es la alternativa elegida por muchas personas
que no se declaran religiosas, o se declaran no-religiosas, porque consideran que, en la
préctica, es la tinica alternativa posible.

Jon: Es que, ahora mismo, no hay otra posibilidad para traer a la gente que has cono-
cido, con quienes has compartido cosas, en un entorno tnico en el que te estdn dando
el dltimo adi6s! Entonces, dirfa que si; dirfa que si, aunque no se lo merece la Iglesia,
sinceramente, porque es la tnica posibilidad que tienes».

En efecto, nuestra sociedad no ha construido todavia una alternativa real al ritual
funerario religioso, aunque los testimonios recibidos permiten constatar la emergencia
de nuevas maneras, de nuevas formas de celebrar un acto de despedida. En algunos ca-
sos, los cambios percibidos consisten en promover en el propio ritual religioso algunas
iniciativas de indole mds civil, no-exclusivamente religiosas, personalizadas y disefiadas
de acuerdo con la voluntad expresada por la persona fallecida o interpretadas por sus
familiares desde el respeto hacia dicha persona.

En el testimonio de Carmen se advierte el interés que ella tuvo por cualificar, por
personalizar siquiera parcialmente, el ritual religioso que se celebré en honor de sus pa-
dres. Este esfuerzo es significativo porque, aunque para Carmen algunos rituales, como
el del matrimonio y el funerario son innecesarios, en aquella ocasidn, ella actué pensan-
do en sus padres, respetando sus creencias, y trat6 de dotar al ritual el sentido que a ellos
les hubiera gustado.

Carmen: «Cuando murieron mis padres, el tema del funeral y todo aquello [...] A mi me
parecia —incluso cuando me casé pensé que me casaba porque me obligaban a casarme—
(se refiere a la ceremonia y al ritual del sacramento), que yo no necesitaba vestirme y tal,
pero luego lo pasé bien. Pues con los funerales me pasé algo parecido, pero como mis
padres ya llevaban bastante tiempo recluidos en casa, aunque tenfamos contacto con
el parroco, a mi me ponia de los nervios pensar que iban a contarnos una historia de
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alguien que no sabe qué decir, y que entonces te dicen de dénde vienes y a dénde vamos
[...], y que San Pablo [...] Entonces, cuando murié mi padre, yo lo que hice fue escribir
una cosa de despedida. Lo necesitaba, y hablé con mis hermanos y les dije si querfan
afiadir algo [...]

Yo fui a leerlo, y me gusté [...] Ademds, mi padre era muy social, muy sociable, hubo
mucha gente que le queria y que estaba alli, aunque fuera muy mayor, y creo que fue un
homenaje a él, y me parecié bien.

[...]

Oye, tampoco pregunté mucho, jeh! Le dije (a/ sacerdote): idespués de esto, voy a leer
algo!, y me dijo: jah, pues bien! La verdad es que no pedi permiso, justamente dije eso.
Y en el caso de mi madre, muchisimo mds porque como la pobre habfa perdido muchi-
simas capacidades, ;qué podria decir aquél sefior? No podia decir absolutamente nada.
Los tnicos que podiamos decir algo éramos nosotros, que tenfamos vivencias vinculadas
a lo que habia sido tu madre para ti. Entonces, hice lo mismo y me gusté; me parecié
que era un ritual que ponfa fin a sus vidas, para dos personas para las que la Iglesia habia
sido muy importante para los dos; muy importante porque marcaba sus ritos. Yo no
digo si han sido creyentes o no creyentes; yo creo que mi padre iba a su aire, habia via-
jado mucho, tenfa una mentalidad bastante abierta, y no era nofo religioso, jpara nada!
En el caso de mi madre era distinto, aunque un dfa me preguntd: joye, si me han estado
engafiando todo la vida, qué faena serfa [...]! Pero para ellos los ritos eclesiales cerraban
[...], eran elementos [...], eran rituales, y pienso que estuvo bien. Entonces, cuando al-
guien se muere y hacen un rito, en este caso en la Iglesia catélica, porque, en este caso,
estamos en un contexto catdlico, me parece bien.

El deseo de personalizar el funeral religioso es frecuente, pero no siempre es del
agrado de los sacerdotes, y uno de los temores mds comentados por las personas al
planear el funeral de un ser querido es la lejania y el desconocimiento con que algunos
sacerdotes evocan, vacios de sentimiento, las actuaciones y los valores que atribuyen a
las personas difuntas, porque, en la prictica, los sacerdotes ofician funerales de personas
que no conocen.

Juanjo: «El que los funerales en mi pueblo sean tan impersonales, de alguna manera me
hace una cierta gracia [...] En Pamplona, y sobre todo en la Ribera, son mucho mis [...]:
iAy, éste tal, y qué majo era, y qué bueno era! [...], y cuentan anécdotas personales que
a mi me hace un poco de gracia, porque dices: jseguramente el cura no le conozca de
nada, y esto le ha contado no sé quién! ;Qué necesidad tienen de hacer eso! [...] Que un
colega suyo salga y lea y cuente un pasaje, porque le apetece, eso me parece bien, pero,
no, no, no, no |[...], no se hace, no [...] Si hay alguien que quisiera salir al altar y contar
un pasaje suyo, me pareceria bien, pero conociendo al cura, le parecerfa mal, porque el
cura de mi pueblo es un conservador, y no creo que le dejara».

Esta sensacién de que a menudo los sacerdotes ofician funerales de personas que no
conocen estd muy arraigada. En algunos casos, se dan incluso funerales completamente
despersonalizados que priorizan el cardcter religioso del acto frente a la relacién personal
con la persona difunta. En estos funerales casi ni se cita a la persona difunta, son todos
iguales, pues lo que realmente importa al oficiante es la celebracién de una liturgia para
los demds, para los asistentes.
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Juanjo: «Lo alucinante de los funerales en mi pueblo, comparando con otros pueblos
y otros sitios donde en el funeral estdn diciendo: este tal, y este que era [...] —y el cura
ni le conocfa—. En el de mi pueblo es que [...], justo-justo se le menciona una vez en
toda la misa, y es como si hubiera muerto otro cualquiera; o sea, da igual quién se haya
muerto, porque la misa es totalmente impersonal, eso es algo alucinante que nunca lo
he entendido, y no sé si me parece bien o mal [...]».

Otras personas, sin embargo, reivindican el derecho a ejercitar précticas acordes
con los postulados de una sociedad mis civil, més laica, que reconozca el derecho de las
personas a recibir un ritual de despedida acorde con su propia biografia.

En la préctica, en Eibar, impulsados entonces por la tradicién republicana y socialis-
ta que se asocia a esta poblacidn, a partir de la década de 1930 se ofician funerales civiles.

La prictica del ritual civil estd extendiéndose y muchas poblaciones estdn adoptan-
do nuevos acuerdos y reglamentos para regularlos. Al analizar los reglamentos y acuerdos
municipales que han elaborado algunas poblaciones (como Zarautz, Vitoria/Gasteiz,
Leitza, Etxaurri, Arrasate, Altsasua, Puente la Reina/Gares, etc.) en relacién con el fune-
ral civil, se aprecia que con frecuencia éstos hacen referencia al importante antecedente
que supuso el caso de Eibar. Las caracteristicas generales que configuran el disefio de los
diversos reglamentos son:

- El ayuntamiento se encarga de la organizacién de la ceremonia aunque, en de-
terminados casos, los encargados son mds bien los partidos politicos®”.

- Debido al caricter solemne del acto, cada vez se pone mds énfasis en que los
espacios sean publicos, dignos y solemnes®®°.

- La participacién y afluencia de familiares y amigos es cada vez mayor.

- No existe un guién previamente elaborado para la ceremonia, si bien lo mds
habitual es hacer un recorrido por la vida e historia de la persona fallecida.

- Las empresas funerarias colaboran en la organizacién y coordinacién de la ce-
remonia con personal especializado en la organizacion de este tipo de actos y lo
dirige una persona que actiia como maestro de ceremonias®’.

Al seguir a través de la prensa el proceso que instaura la prictica de los funerales
civiles, se aprecia la existencia de multiples definiciones del funeral civil, pero ninguna
de ellas resulta convincente. Por ello, he construido, a partir de las maltiples interpre-
taciones que se utilizan en los diversos reglamentos municipales, la siguiente definicién
del funeral civil:

«Un ritual de despedida digno y personal, organizado de acuerdo a los deseos, creencias
y valores de la persona fallecida que ha escogido vivir al margen de la influencia religiosa,
y que es impulsado por su familia y/o amigos».

La prictica de los rituales civiles es en parte posible debido a ese amplio proceso
en el que se producen las transformaciones sociales que hemos analizado en el capitulo
dos y que influyen en las decisiones que toma la sociedad, pero, en la préctica, se deben
también a los cambios legislativos que se iniciaron con la deficiente Ley 7/1980 Orgd-

338



nica de Libertad Religiosa, que actualmente estd en proceso de revisién®® por un nuevo
Proyecto de Ley, sobre determinados aspectos de las précticas religiosas.

Efectivamente, el Proyecto de Ley de Libertad Religiosa (2010) enfatiza la neutra-
lidad de los poderes publicos para desarrollar la laicidad, que no aconfesionalidad, del
Estado. Actualmente, la Ley Orgdnica de Libertad Religiosa 7/1980 que garantiza la
aconfesionalidad del Estado sigue en vigor. Por eso, en el preimbulo de algunas orde-
nanzas municipales que hemos analizado, junto al objetivo manifiesto de favorecer la
celebracién de funerales civiles, se expresa el deseo de que las confesiones religiosas no
catélicas también puedan celebrar sus rituales de acuerdo con sus tradiciones. Una con-
secuencia importante de la ley que proyecta el Gobierno Espanol es que, en caso de que
se apruebe, en aplicacién de la misma no podrdn celebrarse los Funerales de Estado a la
manera religiosa y confesional actual. En nuestra opinidn, este cambio podria contribuir
a la normalizacién y socializacidon de la practica del funeral civil.

Como consecuencia del proceso de laicizacién que vive la sociedad, la demanda y
oferta de este tipo de servicios estd aumentando. Sin precisar la proporcién de personas
que optan por un ritual civil, algunas fuentes™” sittian la demanda actual entre un 10%
y 20%, pero estiman que «en los préximos afios» el porcentaje ascenderd al 40%.

Cuando pregunto a Mercedes por la posibilidad de celebrar funerales civiles, afirma:
«8i; iMe gustan, si, sil». Asimismo, Mirentxu, al relatar la experiencia que vivié en el
funeral civil de un amigo, opina:

Mirentxu: «A un amigo le han hecho el ano pasado (un funeral civil) y me gusté mu-
chisimo. [...] Me gusté mucho, aunque yo no he hecho nada (no ha dispuesto nada para
si misma), es verdad [...]

[...]

Pues murié y le llevaron a Rekalde, y alli le dejaron en una habitacién y tal, y nos junta-
mos muchisima gente, muchisima gente: jfue muy bonito!

Sus amigos leyeron unas poesfas y tal y [...], pues eso, unos cdnticos que se hicieron, pero
entre la gente que estaba alli [...]».

Jon: «El funeral, supuestamente, es un rito que lo tiene la Iglesia [...], pero, yo creo que
se podria crear un rito propio, pero: ;dénde pones a tanta gente? ;Dénde haces eso? Yo
creo que habria que dar la posibilidad de crear los propios funerales por la propia fami-
lia, de una forma intima [...]».

Por coherencia interna, algunas personas desean para si mismas un acto de despedi-
da laico. Esto se advierte en el testimonio de Enrique, quien afirma que le gustaria que
se celebrara en su honor un evento festivo y que le recordaran con afecto y alegria, pero
no quiere un acto demasiado estructurado ni ritualizado.

Sin embargo, otras personas mds comprometidas con la difusién de las pricticas
civiles y el progreso democritico reclaman una oferta de servicios mds estructurada, mds
solemne, mds ritual: una nueva liturgia laica.

Carmen: «Yo creo que cada vez mds, claro que si (cada vez son mds frecuentes los funerales
civiles). En la medida en que cada vez la gente es mds laica, yo creo que un ritual de duelo
o de despedida debe de haber. Creo que hay una necesidad de dolerse por una pérdida;

339



es una pérdida. Si tienes gente que te quiere, estd bien tener un espacio en el que poderle
decir eso. ; Te acuerdas de la pelicula ésa de Las invasiones bdrbaras?; pues es un poco eso:
son los amigos los que se retinen, los que se despiden [...] Es importante, porque, por
ejemplo, el hijo, que al principio no querfa ir, luego encuentra un sentido al haber ido,
porque recupera la figura del padre, y eso es importantisimo para él».

Felipe: «Falta toda una liturgia laica. Ahora mismo, lo que te ofrecen (en los tanatorios)
es una sala tedricamente multiconfesional, que no lo es, porque es una capilla en la que
retiran las imdgenes, pero se reconoce perfectamente por los bancos de capilla Los fu-
nerales son religiosos y lo laico estd en segundo plano. Es cada vez mds frecuente, pero
se tienen que ir haciendo hueco a codazos. No te lo ponen nada ficil. No hay un aseso-
ramiento, no hay una preparacién, casi todas las cajas vienen con un Cristo; entonces
tienes que pedir una caja sin Ciristo. {Pues no tendria que ser asi! Y los tanatorios son ins-
talaciones convencionales, adecuadas a la sociedad en que vivimos: limpios, funcionales,
pero poco [...] Habria que darte la posibilidad de organizar mejor la despedida [...],
pero serfa muy bonito, por ejemplo, que el propio fallecido, si ha tenido un proceso de
enfermedad, colaborara en preparar una especie de exposicién fotografica sobre su vida,
y que luego las colgaran alli, en la sala del tanatorio; esto da pie a hacer una especie de
catarsis familiar, que es, puede serlo, muy beneficiosa. Conozco una experiencia en casa.
A ver [...], cuando se muere sedado ya empieza esa catarsis familiar de despedida [...],
de recordar momentos significativos para ellos; y esto se podria prolongar, un poquito,
hasta el momento de la cremacién o del entierro».

En los testimonios de Carmen y Felipe se insiste en la necesidad de estructurar
el acto de despedida, pero antes cabe precisar que este acto admite, cuando menos, dos
acepciones. Por un lado, podrian referirse a las ceremonias celebradas por los familiares
y amigos tras el fallecimiento de la persona querida. Desde este enfoque, ésta serfa la
misién del funeral civil o religioso. Pero, por otro lado, también podria ser, segin expone
Carmen, la oportunidad de despedirse en vida. En la préctica, la oportunidad de despe-
dirse en vida resulta mds esperable cuando el fallecimiento es la consecuencia de un acto
de eutanasia, incluso en las acepciones de suicidio asistido o sedacién. El comentario de
Carmen sobre la pelicula Las invasiones bdrbaras, donde, por iniciativa de su familia y
principalmente de sus amigos, el protagonista recibe el homenaje de despedida que de-
seaba antes de que, con su consentimiento, se le aplique la eutanasia tal y como él habia
previsto y deseado, encaja plenamente en esta segunda acepcién.

Otro caso de personas que desean despedirse en viday organizar su ritual es el que re-
lata Noelle Chatelet al describir la tltima visita que hizo a su madre —quien decidié morir
el 17 de octubre—. La dltima visita, la despedida entre madre e hija, trascurrié conforme
al estilo de su madre, cargada de emocién pero sin estridencias: «J “ai compris que cette
visite, tu la voulais identique 2 toutes les autres vécues depuis toutes ces années... Rien a
voir avec ce que javais pu me figurer... De nouveau, j ai pris la mesure de la simplicité
du réel et j’en ai vécu la grice autant que j"ai pu»*® (pdg.148). En referencia a la manera
en que su madre controlaba la comunicacién de su muerte, relata los preparativos que
habia hecho: «]“avais bien remarqué, en arrivant, les cartons remplis d"enveloppes pres
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de la table de la salle & manger. Il s”agissait des lettres d“adieu. L’enveloppe qui métait
destinée était la aussi. Je 1ai vue. ] “aurais pu 1" ouvrir, si j avais voulu»®®' (pdg. 152).

No obstante, estas practicas, esta manera tan expresa y tan consciente de despedirse
en vida son todavia minoritarias, aunque se aprecia un relativo progreso.

Se percibe una involucracién cada vez mayor de las empresas funerarias para dar
cobertura y organizar rituales civiles, pero la construccién de una liturgia resulta dificil
en los espacios multiculto que habilitan los tanatorios, y en los locales que ofrecen los
ayuntamientos, porque, en general, estos espacios mds que lugares son no-lugares pues
no consiguen evocar una sensacién de pertenencia, de solidaridad con el grupo de los
presentes, pues en ellos no pueden leerse las identidades y las relaciones con la historia,
como destacan del Valle (1997) y Cucé (2004).

Por eso, Carmen comenta que los tanatorios, aunque le parecen ttiles, no le gustan,
le parecen horribles.

Carmen: «Pues me parecen horribles, personalmente. Creo que son utiles, pero me
parecen horribles. Eso de que haya [...] Claro, yo te digo esto porque yo la muerte la
veo como un acto {ntimo. Nosotros los hemos utilizado, pero tampoco nos han dado
muchas alternativas, porque volver a casa resulta que era un montdn de papeleo, y [...],
tampoco en casa; ;dénde lo vas a poner, encima de la mesa? [...], jparece que no pega!
[...] Pero a mi me gustarfa que en los hospitales hubiera una sala, un poco mds intima,
donde la gente se pudiera recoger, darse un abrazo [...], y al dia siguiente, pues incine-
rarlo o enterrarlo [...] El tanatorio me parece un poco frio, la verdad, un poco frio [...];
creo que es funcional, creo que es lo que hay y lo que toca, pero no sé [...]».

Este testimonio de Carmen introduce una cuestién muy importante: el desuso de
la casa como espacio mortuorio, en contraposicién a la prictica habitual en tiempos
no tan lejanos, apenas medio siglo, cuando en la casa se velaba el caddver, se recibia la
visita de los familiares y amigos, se lavaba, preparaba, vestia y exponia el cuerpo, y era
también desde la casa de donde salia la comitiva finebre que acompanaba al caddver, en
procesion, hasta el cementerio®” o la iglesia, si el funeral era de cuerpo presente (como
muy bien relatan, entre otros, Barandiaran y Manterola (1995), Douglass (2003) y Ma-
dariaga (2007)). Hoy en dia, los tanatorios asumen todas estas pricticas, salvo cuando
los familiares de la persona difunta establecen consignas mds precisas, que ellos mismos
desarrollan en colaboracién con el personal del tanatorio.

En términos similares, al analizar las pricticas que llevan a cabo los tanatorios en
sustitucion de las que anteriormente se realizaban en casa, Felipe reconoce la utilidad
de los tanatorios, aunque se duele por la pérdida de algunas de las caracteristicas de la
“muerte propia’, que se acerca mds al modelo biogrifico del proceso de morir, asi como
por su sustitucién por formas mds recientes de la “muerte invertida” —«deshumaniza-
cién, despersonalizaciény.

Felipe: «Por otro lado, las casas no son sitios donde se vele el caddver durante las 24,
48 horas que tienen que pasar hasta el entierro o la incineracién. Este acto social se
desplaza a los tanatorios, a los velatorios. El velatorio ofrece la gran ventaja de que es un
sitio comodo, grande, con cafeteria [...], tienen todos los servicios, y el inconveniente
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de la deshumanizacidn, la despersonalizacién; no es la casa del individuo. Se pierde con
ello, en parte, la idea quién era esa persona. Permite, por el contrario, que sea mucho
mds impersonal y viene gente que no tenfa por qué venir: ;Yo conocia a tu padre [...]!
Existe esta especie de obligacién social que me parece interesante: jes darte cuenta de
que ya se ha muerto! Pero se ha perdido la delicadeza. Habria que darle una vuelta a esta
cuestién, habria que mejorarlo. Como que una vez que se ha parado, que ha dejado de
respirar y ha muerto ya lo demds importa poco. Muy pocas familias velan en su casa,
por lo menos en el ambiente urbano, y muy pocas velan el caddver, porque el muerto
estd detrds de una vitrina, expuesto, pero es un acontecimiento donde el muerto estd
un poco de adorno; el muerto no es el protagonista, es la familia, pero el protagonismo
debia ser compartido, no solo la familia. Creo que los rituales funerarios, ahora, son para
los vivos, que tiene cierto sentido, pero habria que recuperar el protagonismo, de alguna
forma, del fallecido».

En cambio, con un planteamiento menos critico, mds conformista que el de Car-

men y Felipe, muchas personas consideran que los tanatorios son muy adecuados, y no
echan en falta ningtin servicio —«hasta tienen cafeterfa» anade Luisa—.
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Luisa: «Muy bien; mucho mejor que en casa. {El de Rekalde, con una cafeteria! Oye, te
sientas con un café y puedes hablar de todo eso y ya estd, y cuando se termina eso, a la
incineracién; ;para qué hay que llevarles a ningin sitio? Ahora bien, el que quiera [...],
yo respeto. Yo respeto que el que quiera pase por la iglesia...».

Miren Josebe: «Yo creo que estdn bien, porque para la familia es un sitio donde despedir
y donde estar con gente que quiere ir a darte el pésame; yo creo que estd bien.

Lo de la ama, la verdad es que funcioné todo muy bien, funcioné todo muy bien; yo
creo que estd bien pensado y bien organizado. Yo creo que estd bien».

Unai: «<Hombre, mejor que en casa si estdn, y la verdad es que son funcionales y estdn
bien, pero no me gustan, son deprimentes [...] Bueno, probablemente estdn bien pero
la sensacién que me dan a mi es como [...] La dltima vez que estuve, tengo el recuerdo
de que era muy deprimente».

Isabel: ;Bueno! Me parecen tristes, pero yo entiendo que el cuerpo [...]».

Juanjo: «Pues que hacen una funcién muy buena. En mi pueblo es algo reciente, y
cuando se muri6 la ama, hace diez anos, ya habia pero era algo reciente. Entonces habia
muy poca gente que los usaba, pero nosotros fuimos de los pocos que lo utilizamos; la
gente decfa: jvelatorios en casa! Nosotros hicimos el velatorio en el tanatorio. Todavia
hay gente mayor en mi pueblo que hace los velatorios en casa, porque les parece mejor,
pero, ya, muy pocos. Yo creo que los que se oponian, o los que desde el punto de vista
de la conciencia o incluso de las creencias se oponian, yo creo que hasta esos mismos han
dado la vuelta y usan los tanatorios. Es mucho mds cémodo y todo [...] Entonces, en ese
momento, que te tengan en cuerpo presente o las cenizas en una urna, yo creo que para
mi es superfluo [...] Con mi mujer no he hablado de esto, pero creo que serfa mejor que
en el velatorio estuviera incinerada y en una urna, en lugar de cuerpo presente».

Lorea: «La amona, la ama del aita (murid y la velaron en casa), pero yo creo que es mejor
en un tanatorio; sobre todo por el trajin que pueda haber en casa; tampoco en casa hay



sitio bueno, ;no? No sé si suelen estar en la caja o en la cama, o [...]; yo creo que es como
mds limpio, mds higiénico, en un tanatorio [...] Antes se hacia en casa, pero ahora ya
[...], en casa no [...] Yo no he visto nunca hacer en casa (ozras experiencias distintas al caso
de su abuela).

[...]

Son necesarios (los tanatorios); s6lo conozco el de Polloe y el de Recalde, y me parece que
estdn bien. Hoy en dia son necesarios, porque desde que te mueres hasta que te entie-
rran, o te incineran, te tienen que llevar a algtn sitio; hacen esa labor».

Todo este proceso, ahora asumido por los tanatorios, o las empresas de pompas
funebres como también se las suele denominar, resulta més ficil y parece que acelera el
proceso de separacion entre los vivos y los muertos, pues el tiempo de convivir con los
muertos queda reducido lo mdximo posible, porque «en Occidente, los muertos son la
materia mds inoportuna que quepa imaginar» (Barley, 2005:173).

En este marco en el que se pretende la separacion eficaz entre vivos y muertos se
entiende el hecho de que incluso la exposicién del caddver en su atadd tras un cristal y
dentro de una cdmara climatizada del tanatorio resulte inconveniente para ciertas per-
sonas>®,

Isabel: «El exponer el cuerpo muerto de un ser querido, no sé si me gusta a mi mucho,
personalmente [...] Yo no quiero que expongan el mio; una vez de fallecer no, que me
incineren y listo. O sea, no le veo mucho sentido a ese proceso, a que expongan ahi el
féretro y vaya todo el mundo y se asome [...], no, no le veo el sentido, la verdad es que
no. Sé que se hace pero no le veo el sentido».

Manuela: <No me gusta eso de ensenar el caddver, yo no lo harfa y para mi no quiero
que lo hagan, pero, bueno, que hagan lo que quieran. Es un dia que estds mal, estds muy
mal; entiendo que las personas quieren consolarte, darte el pésame, acercarse con su
buena intencién, pero bueno [...] Los consuelos se reciben a gusto, te animan, pero [...]».

Lorea: «A mi eso no me gusta; yo creo que a mi no me gustaria que me exhibieran
detrds de un cristal, no creo que me gustara, pero no he pensado demasiado en
€so [...]».

El luto y el duelo

Al analizar el proceso de morir en el modelo tradicional, se percibe que muchos au-
tores han dedicado una parte considerable de su esfuerzo a estudiar las manifestaciones de
duelo que se producen tras la muerte de una persona, es decir, durante el periodo de luto.

Asi, Barandiaran y Manterola (1995), que estudian principalmente la poblacién ru-
ral, analizan las précticas de duelo més frecuentes durante el periodo de luto, que afectan
tanto a los familiares de la persona difunta como a la propia casa.

«A lo largo del mismo los familiares directos del difunto y especialmente los que habitan
en el domicilio donde éste vivid, estdn sometidos a una serie de restricciones que afectan
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tanto a su vida social como privada. Estas restricciones limitan su asistencia a bailes fes-
tejos y lugares publicos de diversién asi como la celebracién de fiestas patronales, bodas
o acontecimientos de similar naturaleza» (Barandiaran y Manterola, 1995:549).

Segin citan estos mismos autores, las principales manifestaciones de duelo durante
el periodo de luto abarcaban los siguientes tres dmbitos: la manera de vestir y los colores
de la vestimenta; las senales que indicaban que la casa estaba en duelo, como colocar
marcas de luto sobre su fachada, as{ como extender este estado de luto a los animales
domésticos; y, finalmente, la practica obligada para los miembros de la familia de una
serie rituales relacionados con la activacién de la sepultura de la iglesia y la realizacién de
ofrendas. Los detalles de estas practicas quedan ampliamente recogidos en la obra de es-
tos autores , si bien la mayoria de ellas han desaparecido, cuando menos en los niicleos
urbanos importantes, para las personas que vivieron con consciencia los comienzos de
los afios 1960 perviven en el recuerdo. Efectivamente, quien escribe estas lineas (nacido
en 1944), al rememorar la muerte de su abuela (1883-1960), recuerda que se llevaron
a la tintorerfa muchos trajes, chaquetas y abrigos para tefirlos de negro®, asf como el
hecho de pintar de negro los barcos pesqueros de Donostia/San Sebastidn (1957)*° con
ocasién de la muerte de algin familiar del armador.

En la obra de Douglass (2003) también se incluyen referencias a la celebracién de
actos de duelo durante el periodo de luto; pero el autor se centra mds en como vivian es-
tas précticas las personas allegadas a la persona difunta. Por eso, basdndose en las teorfas
de Van Gennep, que sittia los ritos funerarios en el contexto mds amplio de los ritos de
paso, y de Hertz, quien considera que «la muerte desencadena una serie de reacciones
sociales dirigidas a purificar al difunto para que pueda ingresar en el reino de los muer-
tos, y a los supervivientes para que puedan regresar a la sociedad de los vivos», Douglass
(2003:265) encuentra en la fuerza del ritual funerario, que también abarca las practicas
de duelo, la ocasién para restablecer la normalidad en la vida de los sobrevivientes. De
ahi el sentido de los rituales funerarios y, entre ellos, de los que se realizan en el periodo
de luto, que promueven actitudes de solidaridad.

En el capitulo cuatro, en la parte dedicada al luto y al duelo en la etapa del ri-
tual funerario, he manifestado que como consecuencia de los cambios acaecidos en el
proceso de morir muchas de las pricticas de duelo, y el propio luto, han cambiado en
consonancia con una manera mds discreta de morir —el modelo biogréfico—, que afecta
también a los comportamientos que se esperan de los familiares, amigos y amigas de la
persona difunta.

La consecuencia légica de este cambio hacia la discrecidn parece ser el rechazo, o
cuando menos la modulacién, de determinadas practicas de duelo y del luto, al menos
en la esfera mds visible. Las précticas tradicionales de duelo han constituido normas
rigidas del funcionamiento social acordes con una época en la que la centralidad de
la muerte y el imperio de la religién eran innegables. Ademds, a estas practicas se les
atribufa un valor terapéutico importante, pues se crefa que ayudaban a la persona a
recuperar la normalidad en su vida®®. La obra de Barandiaran y Manterola (1995), de
Douglass (2003) y de tantos otros autores atestiguan la gran influencia que reservaba la
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tradicién al luto en épocas pretéritas en la sociedad vasca. En sentido similar, el propio
Aries (2005:242-243) concluye que la reclusién que exigia el luto cumplia el ambicioso
propdsito de «permitir a los supervivientes realmente afectados poner su dolor al abrigo
del mundo, permitirles aguardar el alivio de sus penas como el enfermo convaleciente
[...] e impedir a los afectados que se olvidaran demasiado pronto del desaparecido; ex-
cluirlos, durante un periodo de penitencia, de las relaciones sociales y de los placeres de
la vida profana», pues se consideraba preciso proteger a «los pobres muertos» de la prisa
con la que a veces los reemplazaban los vivos.

Sin embargo, Ari¢s (2005 [1975]) manifiesta que —en la época que este autor de-
termina como actual (década de 1970)- la situacién de luto se habia invertido y lo que
antes era una préctica habitual de duelo estaba vedado, mientras que lo que antes estaba
vedado, se habia convertido en prictica habitual. Por lo tanto, exhibir demasiado la tris-
teza y manifestar muestras de duelo ya no resultaba conveniente. Asi, el autor concluye
que «ya no resulta conveniente ni hacer alarde de pena ni tan siquiera parecer experi-
mentarla» (Ariés, 2005:245).

Al realizar este trabajo he constatado que el luto y las manifestaciones de duelo,
cuando menos en su sentido convencional, no suponen una preocupacién para las per-
sonas entrevistadas. Independientemente de que los términos luto y duelo se utilicen
frecuentemente como sinénimos, las personas entrevistadas no reconocen la vigencia
de un periodo de luto ni incorporan a sus pricticas externas ninguna, o casi ninguna,
muestra de duelo. Por consecuencia, muchas personas hablan del luto y del duelo con
la indiferencia que les produce el hecho de aceptar ciertas pricticas con la conviccidon
de que su efecto, que consideran placebo, puede resultar terapéutico para los demis,
aunque no para ellas mismas.

Asi, desde una relativa distancia cientifica, Mercedes —recordemos que es médica—,
manifiesta que «el funeral (que ella entiende como un acto social de despedida) viene muy
bien a la familia para llevar el duelo». Sin embargo ella no atribuye ningtin valor, ni re-
ligioso ni terapéutico, al funeral. En consecuencia, en relacién con el valor rehabilitador
de las practicas de duelo expone que, si éstas sirven para este proposito, las acepta como
terapia. Por ello, en relacién al significado de algunas practicas de duelo vinculadas al
luto, responde: «Yo acepto todo, porque pienso que los ritos ayudan [...] {Vamos a ver!:
éSi sirve».

En general, las personas entrevistadas no asignan un valor terapéutico ni religioso,
al luto ni a las practicas de duelo. Por eso, sus manifestaciones son distantes e incrédulas.
En general, no encuentran demasiado sentido a este tipo de practicas.

Luisa: «Para mf, lo importante es mientras viva la persona: Hay que hacer bien mientras
se pueda, hay que ayudar mientras se pueda, y hay que dar mucho carifio cuando td
sabes que esa persona se va a morir. ;Y luego?, jbah!, no importa».

Enrique: «En eso (¢/ luto), digamos, tengo las ideas bastante como las de mi padre, de
no obligar a nadie después de mi muerte, sino a recordarme como he sido [...], pero que
(los demds, los familiares, los amigos y las amigas) no tuvieran ninguna obligacién respecto
a esas cosas».
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No obstante, como la palabra luto es una palabra polisémica, algunos testimonios
reflejan, ademds del sentimiento hacia el luto como periodo en el que se practican mues-
tras de duelo, la préctica del uso de vestimenta negra.

Miren Josebe: «El luto es una tonteria. Estd pasado ya, es una tonterfa, estd pasado, ya,
de moda».

Lorea: «Eso no se lleva; hoy en dia eso me parece una tonterfa, jvamos!; si vestimos de
negro, ademds [...]».

Mercedes: «Para nada! (no guardaria el luro por nadie). Ya voy de enlutada, porque me
encanta el negro [...], pero acepto todo, porque pienso que los ritos ayudan [...] Hay
gente a la que (¢/ luto) le ayuda [...]».

Isabel: <No lo entiendo, no lo entiendo. Entiendo la tristeza, pero el que una personase
vista de negro porque se ha muerto su marido [...], no lo entiendo, la verdad es que no».

De estos testimonios se desprende que la exhibicién del luto a través de la utilizacién
del color negro, pricticamente ha desaparecido, si bien, en los actos oficiales de duelo
persisten algunos signos externos: corbata negra, vestimenta oscura en las mujeres, etc.

Todos estos testimonios constituyen una muestra de las transformaciones sociales,
pues confirman que muchas de las pricticas de duelo se han desvanecido. En efecto,
hoy en dia la sociedad no impone restricciones de asistencia a bailes y fiestas, ni que se
retrasen las celebraciones familiares —bodas, por ejemplo—, ni penaliza la celebracién de
fiestas patronales u otras actividades festivas durante el luto. Por otro lado, la sociedad
tampoco demanda una vestimenta especial durante ese periodo, que podria llegar a
durar tres anos o incluso mds y que antes tenfan que cumplir los ninos, las mujeres y los
hombres, aunque el luto duraba mds y era mds riguroso para las mujeres que para los
hombres®”.

Sin embargo, hemos de reconocer la supervivencia de algunas précticas que tienen
su origen en aquellas tradiciones casi olvidadas, que no parecen conservar ni el cardcter
religioso que las definfa, ni mantienen su sentido. Por eso, en ocasiones, se percibe que
determinadas costumbres de duelo se perpetdan, porque no se quiere asumir la respon-
sabilidad de interrumpir una tradicién de origen religioso. Es el caso que relata, por
ejemplo, Mirentxu, cuando recuerda cémo cuando fallecieron su madre y su tia reco-
gieron el dinero que familiares y amigos donaron para misas, sin que esto supusiera para
ella misma ninguna relacién que sugiriera la idea de la comunién de los santos, segtin
la cual los bienes espirituales que propician los vivos (las misas, por ejemplo) redundan
en beneficio de los demds, incluidas las personas difuntas. Se trata, en consecuencia, del
cumplimiento de una rutina, de una tradicién superviviente.

Asi, se perciben actuaciones que se incardinan en la prictica de determinadas tra-
diciones, pero de las que no se desprende la sensacién de que se estd celebrando algo
trascendente. De hecho, parece que a algunas personas les inquieta menos dejar de ac-
tuar conforme a sus propias creencias, que dejar de cumplir con lo que creen que deben
hacer. Asi, cuando Mirentxu relata cémo se desarrollaron las précticas del duelo cuando
fallecié su tia, recuerda:
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Mirentxu: «Si, si, hicimos todo. Todo hicimos [...]; los recordatorios, reco-
ger los dineros de la familia para misas, todo, todo [...]

[...]

Luego le hicimos misas y tal, y al afio le hicimos una misa, también».

Sin embargo, cuando le pregunto si ella y su hermana guardaron el luto, responde:
«No. Luto, nada, nada [...]» Asimismo, Mirentxu afirma que no desea que nadie celebre
précticas de duelo cuando ella muera.

De hecho, incluso la visita a los cementerios en los dias que fija el calendario reli-
gioso estd dejando de ser una prictica habitual.

Carmen: «Pues no mucho (las visitas al cementerio); ahora, si yo paso por Logrofio, voy y
llevo un ramo de flores, pero no es que me sienta que tengo que ir el dfa uno de noviem-
bre, o el dia de su aniversario, jno, no! Generalmente, lo que me impele mds es llamar a
mis hermanas, para decirles: {Qué bien que estuvimos todas aqui, en esta fechal».

Como algunas personas consideran que la muerte es el punto final de la existencia,
en lugar del arranque de una nueva vida, muchas de las practicas del luto, enraizadas en
la religién, pierden sentido y lo que pervive es la gestién del recuerdo de la convivencia
con la persona difunta. Este recuerdo suscita con frecuencia gran sintonia y amor, pero
otras veces también produce un profundo desamor. En cualquier caso, actualmente,
muchas personas optan por gestionar el recuerdo de manera més personal, mds intima,
mis hacia dentro que al amparo de las formas tradicionales del ritual del luto. Es decir,
de manera mds acorde con la biografia personal, pues, como dice Luisa, «el luto se lleva
por dentro».

Luisa: «Yo, ni entonces, cuando mi marido, me puse luto; para qué tienes que ir dicien-
do [...] jNo, hombre, por favor! El luto se lleva por dentro [...]».

Todo esto podria significar que el luto ha pasado de ser un acontecimiento social,
representado mediante numerosas muestras exteriores de duelo, a ser una cuestién pri-
vada que muchas personas desean vivir en la intimidad (Barley, 2005:33).
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CONCLUSIONES

En este capitulo trataré de enunciar los hechos més significativos que caracterizan la
situacién actual, dindmica y emergente del proceso de morir y de la eutanasia. Asimismo,
plantearé determinadas cuestiones al objeto de impulsar el debate social ya parcialmente
iniciado, y terminaré con la exposicién de algunas propuestas de aplicacién sociopolitica
que recojan el propésito ya enunciado de impulsar el cambio en la sociedad vasca.

En relacién con los objetivos

En lo que respecta al balance del cumplimiento de los objetivos de esta investiga-
cién se podria decir que, en relacion con el primer objetivo general, el trabajo empirico
desarrollado muestra que las transformaciones sociales y culturales han dejado una im-
pronta claramente perceptible en la manera en que se manifiestan hoy en dia el proceso
de morir y la eutanasia.

Algunas de las principales transformaciones se deben a los cambios en la estructura
demogrifica, cuya caracteristica mds visible es el envejecimiento de la poblacién, con la
incidencia que esto supone, tanto en la necesidad de plantear nuevas estrategias perso-
nales y familiares en relacién con el cuidado de las personas mayores y/o dependientes,
como en relacién con la obligacién de que el sector publico aborde estos cuidados, a lo
cual precede un debate publico fomentado por la preocupacién que supone el incremen-
to actual, y el posible incremento futuro, del coste de las prestaciones sociales.

Por otro lado, los cambios en el sisterna médico también han ejercido una influencia
notoria. El hecho diferencial principal radica en la incorporacién, por derecho, de la
facultad del paciente para ejercer su autonomia en relacion con el tratamiento de su en-
fermedad y/o dependencia. Este derecho se incorpora en aplicacién de la Ley 41/2002,
de 14 de noviembre, Bésica Reguladora de la Autonomia del Paciente y de Derechos y
Obligaciones en Materia de Informacién y Documentacion Clinica, que ratifica el de-
recho al consentimiento informado y crea el marco, posteriormente desarrollado, para
otorgar las voluntades anticipadas tanto en la C.A.V./E.A.E. como en Navarra.
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Asimismo, los cambios en el eszatus de las mujeres estin propiciando la identificacién
y la adecuacién de discursos y pricticas mds democrdticas para cuidar a las personas
mayores y/o dependientes. No obstante, todavia se constata que la obligacién de cuidar
recae fundamentalmente en las mujeres, si bien se percibe, principalmente en las nuevas
generaciones, la incorporacién de los hombres al trabajo de cuidar. En relacién con los
hombres cuidadores se aprecia, tal y como lo ha descrito esa red cada vez mayor de ex-
pertas en género, que los cuidados que prestamos los hombres son mds selectivos, pues,
cuando cuidamos, lo hacemos, en general, en circunstancias previamente valoradas: a
partir de una edad préxima a la jubilacién, y por lo tanto sin perjudicar el desarrollo de
la carrera profesional; de manera voluntaria y no obligatoria, seleccionando a la persona
que vamos a cuidar, principalmente el cényuge afectado de una enfermedad crénica,
Alzheimer en muchos casos.

El cambio también se percibe en el ejercicio mds democrético de los derechos indi-
viduales y colectivos, pues las personas se sienten menos comprometidas por las précti-
cas hegemonicas vinculadas principalmente a la religion y la politica. En consecuencia,
muchas personas asumen un control mds personal de la gestién del propio proceso de
morir, y encauzan este proceso en funcién, también, de las necesidades del proyecto vital
de las personas de su entorno familiar. Por ello, la construccién del proceso de morir, en
cada una de las tres etapas analizadas, incorpora la impronta de un debate en el cual las
decisiones se adaptan, cada vez mds, a la caracteristica de la muerte de calidad que aspira
a minimizar, ademds del coste econdémico en general, el coste emocional que afecta a las
personas més allegadas.

En relacién con el segundo objetivo general, se constata que los cambios sociales y
culturales han posibilitado y contribuido a la generalizacién del debate acerca de nuevos
derechos y nuevas éticas en relacién al proceso de morir y la eutanasia.

Asi, se constata la coexistencia de reflexiones y practicas que, si bien constituyen
un continuum, se distribuyen en el intervalo entre dos extremos: uno configurado por
una manera o modelo tradicional del proceso de morir, basado en el mantenimiento
de ciertas pautas indicadoras de regularidad y ortodoxia cultural en relacién a valores
y normas del pasado, y otro, el modelo biogrifico, que incorpora una serie de procesos
emergentes y que es asumido por personas que manifiestan una actitud mds reflexiva
y responsable de su propia vida, que las induce a un autocontrol del proceso de morir
mids acorde con su propia biografia. En este segundo modelo, la exzanasia adquiere
relevancia y se convierte en uno de los temas mds actuales del debate social.

Como resultado de la personalizacién de su pro