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INTRODUCCION

En las paginas que siguen se presenta el informe de resultados de la investigacion
cualitativa que ha realizando CIMOP para el CIS sobre la “Atencién a pacientes con
enfermedad en fase terminal” en el mes de enero de 2009.

La investigacién planteada tenia como objetivo fundamental ayudar al disefio de un
cuestionario para la realizacion de un estudio cuantitativo sobre esta tematica. De forma
secundaria, la investigacion se planteaba abordar, entre otros, los siguientes objetivos
parciales:

a. Las opciones ante la situacién final de la vida, enfermedad irreversible o
enfermedad en fase terminal: cuidados paliativos, voluntades anticipadas,
consentimiento informado, suicidio asistido, etc.

b. El significado de los conceptos: eutanasia, muerte digna, cuidados paliativos,
voluntades anticipadas, suicido asistido, consentimiento informado, limitacion del
esfuerzo terapéutico, sedacion paliativa, rechazo de tratamiento

METODOLOGIA

El disefio de los grupos

En funcién del disefio presentado en el proyecto, sefialando algunas de las caracteristicas
sociodemograficas de los grupos y apuntando algunos de los resultados mas relevantes de
los mismos con respecto a algunas de las cuestiones centrales de la investigacién, los
grupos realizados han tenido las siguientes caracteristicas:

Los participantes en la investigacion se han captado a través de un contactador
profesional, a quien el TRE se le habia facilitado un disefio con los perfiles
correspondientes. Los participantes en la investigacion han sido supervisados mediante re-
contacto para garantizar el cumplimiento del perfil solicitado.

Los resultados de un estudio cualitativo no son extrapolables a la poblacion en su totalidad,
debido al proceso de seleccién de los participantes, métodos de recogida de la informacion
y al tamafio de la muestra.

Grupo de discusion 1

Grupo mixto (varones y mujeres) de 27 a 35 afios.
Con un titulo de FP.

Clases medias bajas.

Activos en sectores industriales y de servicios.
Agnosticos/Ateos.

Ubicados en la izquierda o en el centro izquierda.
Lugar: Barcelona.

Fecha de realizacién: 20 de enero de 2009.




Grupo de discusion 2

Grupo mixto (varones y mujeres) de 36-45 afios.
Nivel de estudios primarios.

Clases medias bajas.

Activos en sectores de servicios poco cualificados.
Catodlicos con una practica ocasional.

Ubicados en el centro derecha.

Lugar: Madrid.

Fecha de realizacién: 26 de enero de 2009.

Grupo de discusién 3

Grupo mixto (varones y mujeres) de 46-60 afios.

Nivel de estudios secundarios.

Clases medias.

Activos en sectores industriales y de servicios.

De educacién catdlica, actualmente no creyentes o creyentes con ausencia de practica
religiosa.

Ubicados en el centro, centro derecha y centro izquierda.

Lugar: Sevilla

Fecha de realizacion: 21 de enero de 2009.

Grupo de discusion 4

Grupo mixto (varones y mujeres) de 65 a 75 afios.

Pensionistas.

Con nivel de estudios primarios o inferiores (sin estudios).

Clases medias bajas.

Catolicos practicantes (van a misa todos o casi todos los domingos)
Ubicados en la derecha (moderada).

Lugar: Palma del Rio (C6rdoba)

Fecha de realizacién: 21 de enero de 2009.

Dinamicas de grupo

El impulso inicial de la dinamica del primer grupo fue la siguiente: “Estamos realizando una
investigacion sobre el tipo de cuidados y de atencion sanitaria que se requiere a personas
en ciertas situaciones limites (ya sea por accidentes, por enfermedades terminales o
degenerativas, por situacion de deterioro de la persona afectada, o por cualquier otro tipo
de circunstancia que querais considerar)”.

Dado que dicha dinamica evidencié ciertos problemas iniciales de comprension, en los
grupos posteriores el impulso inicial lo modificamos ligeramente en el siguiente sentido:
“Estamos realizando una investigacion sobre el tipo y la calidad de los cuidados y de la
atencion sanitaria que se requiere a personas con una enfermedad terminal”.

A partir de dicho impulso, con ciertas diferencias de énfasis segun los grupos, las
dindmicas se han desarrollado de la forma siguiente:

1.- Los grupos han empezado hablando del tema de la “atencién sanitaria” actual, mas alla
de posibles situaciones “limite” o “terminales”. Se han centrado en los recursos, colas, trato
médico, etc.



2. En un segundo momento y como parte de este “trato”, “buen trato” en las situaciones
dificiles, se ha abordado el tema de la “informacién” a los familiares y al propio paciente.

3. La informacién ha conducido a hablar de los diagndsticos y de los tratamientos...y de la
informacion y toma de decision conjunta con la familia, se ha derivado hacia el tema de los
tratamientos y las intervenciones médicas en situaciones muy graves y préximas a la
muerte.

4 En este entorno, los debates se han centrado, ayudados por el moderador, en los casos
mas graves, lo que ha permitido que, de forma espontanea, en los grupos se hablara de la
“morfina”, de los “calmantes”, de “sedar” (se habla mas de sedar que de sedacion)...y, en
algun caso, de “eutanasia”, como tal expresion, y de “muerte digna” en menos ocasiones
gque la eutanasia.

5. Una vez expresadas estas tesituras y siempre en funcién de los casos mencionados o
conocidos por los grupos (los casos de Eluana Englaro, de Mar Adentro/Ramon
Sampedro...), se ha entrado a debatir mas de lleno estas problematicas.

6. En este marco, se han debatido en las reuniones algunos titulares de prensa que hacian
alusién a estas situaciones para permitir que los grupos leyeran nuevas expresiones, por
ejemplo, “ensafiamiento terapéutico”, en un titular, “suicidio asistido” en otro...y ampliaran,
si era el caso, el debate.

7. En una Ultima parte, se trabajaban las expresiones abordadas por los grupos que fueran
mas importantes para la investigacion y el disefio del cuestionario: cuidados paliativos,
sedacion paliativa, suicidio asistido, eutanasia, definicion de la eutanasia, testamento vital,
consentimiento informado, etc.

En esta Ultima parte de las reuniones, la definicion de eutanasia con la que se ha trabajado
ha sido la extraida del briefing del M. de Sanidad:

“Eutanasia es la actuacion sanitaria...

- ... que causa de forma directa la muerte de una persona...

- ... que padece una enfermedad incurable...

- ... que le causa un sufrimiento insoportable y le producird la muerte en poco
tiempo,..

- .... como consecuencia de una peticion libre, explicita, inequivoca y reiterada
para liberarle del padecimiento”.



MATERIALES FACILITADOS EN LOS GRUPOS

Con el objetivo de introducir expresiones o matices que no se hubieran abordado en el
desarrollo de las dinamicas de grupo y que posibilitaran ampliar el debate espontdneo, CIMOP
realiz6 una cierta preseleccion de noticias relacionadas y situaciones que se podian interpretar
como proximas, en las que de una forma explicita figuraban el conjunto de expresiones que se
habian fijado en el briefing como importantes para trabajar. Dicho conjunto de noticias, a modo
de titulares, se introdujeron en la fase final de las reuniones favoreciendo en unos casos, como
el del “suicidio asistido”, impulsar el debate, y en otros ampliarlo, matizando posiciones y
opiniones expresadas previamente a lo largo del conjunto de las dindmicas de grupo realizadas.

El material utilizado en las reuniones es el que figura a continuacion:

ABC

De los cuidados paliativos a la legalizacion de |la eutanasia
Francisco Soto Nieto. 29-12-2008

El PP defiende los cuidados paliativos frente al «suicidio asistido»
M. J. Santa Martina (Valladolid). 20-9-2008

Bernat Soria reabre el debate sobre la legalizacion de la eutanasia en Espafa
ABC (MADRID). 11-12-08

Los colegios médicos de Espafia rechazan la Ley de Muerte Digna que prepara la
Junta

A.F.C./ABC (Sevilla/C6rdoba). 26-09-08

Testamento vital contra eutanasia

L. Derqui. 13-11-2008

AGENCIA EFE

El arzobispo de Pamplona defiende la dignidad de la muerte de Cristo, que "no tuvo
cuidados paliativos”

Fernando Sebastian Aguilar catequiza sobre el modo en que los cristianos deben
enfrentarse a la muerte

EFE (Valladolid). 21-03-2008
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Eluana, condenada a vivir

La clinica de Udine da marcha atrds en su decision de dejar
de alimentarla por las presiones del Gobierno de Berlusconi

MONICA ANDRADE
Roma

La familia de Eluana Englaro,
la mujer de 37 afios que lleva 17
en coma vegetativo, deberd bus-
car otra solucién para que se
cumpla la sentencia del Tribu-
nal Supremo que autoriza a des-
conectar la sonda que la man-
tiene con vida. Las presiones
del Gobierno de Silvio Berlusco-
ni han podido con la clinica de
Udine que se habia ofrecido a
acogerla y dejar de alimentar-
la. Ayer, sus responsables anun-
ciaron que han decidido echar-
se atris, después de mis de un
mes de deliberaciones del con-
sejo de administracidn,
“Consideramos  probable
que en el caso de que se realiza-
se¢ el protocolo previsto para
Englaro, el Ministerio de Sani-
dad podria adoptar medidas
que podrian poner en peligro
la actividad del centro vy, por
tanto, hacer peligrar el puesto
de 300 personas”, r

ron en un comunicado. Esta
"amarga” decisién tiene que
ver con el “enredo de normas
ativas y la posible su-
perposicion de cumpctcncras
entre el Estado y las regiones”,

afiadieron.
idad, Mau-

v
300 empleos”

“Sanidad podria
ad@p_t_ar medidas

El ministro de S
rizio Sacconi, prohibié hace un
mes a todos los hospitales, pi-
blicos, privados y concertados,
interrumpir la alimeﬂmttén a

ientes en estado
desafiando a la Justicia, Y ame-
nazé o la clinica de Udine con
que, si incumplia este manda-
to, se arriesgaba a perder el
acuerdo con el servicio sanita-
rio nacional.

El centro es cunoeruda ¥, pa-

El padre “lamenta”
que el ministro

haya logrado que
cambien de opinién

'
acoger la voluntad de su hija,
Eluana”.
El entiende a la clinica, a la
que ngradece su “humanidad,
y di ibilidad

la da el padre eterno,
no la regala nadie”,
afiade Beppino En-
glaro.

Ahora, a la familia
le quedan dos posibili-
dades: el recurso ante
el Tribunal Mminis
trativo

“He cruzado el
desierto de Jesus”

El Supremo ampara a la profesora de
religion despedida por su vida privada

J, M. PARDELLAS
Santa Cruz de Tenerife

El Tribunal Supremo ha dado la
razén a Maria del Carmen Gala-
mh pmfmn de religidn que

(TAR) de la Lombar
dia, para obligar a
una estructura sanita-
rin a respetar la sen-
tencia del Supremo; o
buscar una clinica en
la region de Emilia

Romagna, que se ha-
bia declarado disponi-
ble para acoger a
Eluana. Beppino En-
glaro se muestra “es-
céptico” ante la segun-
da opcidn y cree que
ocurriria lo mismo
que ha pasado con la
clinica de Udine. “Si
en Friuli-Venezia (re-
gion a la que pertene-
ce Udine), donde
cuento con todos los apoyos, no
hemos sido capaces de hacer
que prevalezcan los derechos
mndamenum de Eluana, no

£s0 \mya a oc
gidn”, se lamenta.

La altima batalla judicial es-
td ya en marcha, El abogado de
la familia Vittorio Angiolini tie-
ne ultimado el recurso cuyo ob-
jeto es obligar a la regidn de
Lombardia (responsable de la
paciente) a cumplir la senten-
cia del Supremo por la fuerza.

El Tribunal recibird a las par-
tes probablemente el proximo
din 22 y la resolucidn podria tar-
dar 10 dias a partir de esa fecha,
explil:a anua\lmla. abogada
% a 1 de Eluana.

ra su supervivencia, deg
de los contratos que recibe de
la Seguridad Social. Eso es lo
que ha llevado a sus responsa-
bles a tomar una decision en
contra de su propia voluntad.
En la nota, su administrador de-
legado, Claudio Riccobon, mos-
traba ayer su pemr‘ por no po-

hasta el 16 de diciembre”, pero
se lamenta de que el ministro
“haya conseguido cambiar” su
decisién. Lo tinico que espera
ahora es una reaccion por par-
te de la sociedad. "Los ciudada-
nos deben luchar por su liber-
tad, que esti serinmente ame-

do un ministro de-

der “dar a B laro el
apoyo logistico neoesarlo para

cide por ellos®, “La libertad no

Enclumdcqu: la region de
Lombardia no acatara la deci-
sion del TAR, éste, nombraria
un comisario judicial que desig-
naria el centro donde ingresar

la

tima asi el recurso de la Iglesia
contra la sentencia del Tribu-
nal Superior de Justicia de esta
comunidad, que condend a la

vulnerado su derecho a la inti-
midad. "Después de haber pasa-
do el desierto de Jesucristo se
ha hecho justicia”, comentd
ayer la profesora.

Galayo asegurd hablar en de-
fensa de los 17.000 docentes de
todo ¢l pais “cuyas vidas, cuer-
pos y almas las decide la Iglesia™
y anuncid que ya ha dado ins-
n'uoclumna msamdnsm

su incorporacion inme-
Mnhaeﬂvldaddmlrym
indemnizada por los dltimos
nueve aiios, en los que no ha
p clases.

choa echarme a la calle;esto s

de extraterrestres; menos mal
que estin las leyes”, decia ayer
la docente, que afiadié: “Estoy
tan contenta que no doy crédi-

_paro ante ¢l Tribunal Constit-

Maria del Carmen Galayo.

to” La profesora comentd que
se casd “con un torturador” que
la obligd a ingresar en una sec-
ta. “Cuando logré escapar y reha-
oermlv!dumnmperm
gﬂhlslcslnymumdmd‘
layo concluyd con una frase lapi-
darin: “Mientras se deje a los
obispos meter cuchara, seguird
removiendo la sopa”.
El obispado no puede recu-

rrir salvo con un recurso de am-

ejucld
mmmmmmmm
layo, especializada en Teologia,
clerra siete aios de peregrinaje
por los juzgados.

Actitudes poco cristianas

Casarse después de abando-
Haber

vorciado, Faltar de vez en
cuando a misa y salir de copas
con compaiieros. Mantener re-
laciones con un hombre que
no era su esposo. Estas son al-
gumdelasmnnesquclos

a Englaro para d
sonda. "Seria un final tremen-
do. porque supondria que Elua-

na ingresaria con escolta poli-
cial”, dice su cuidadora,

gunos han luchado en los tri-
‘bunales y han ganado.

En su sentencia miis recien-
te (2007), el Tribunal Constitu-
clonal establecié que puede pe-
dirse que “los profesores que
se destinan a la ensefianza de
la religidn en las escuelas, in-
cluso en las no catdlicas, desta-
quen por su recta doctrina y
por el testimonio de su vida
cristiana”. Sin embargo, el pro-
pio Constitucional anulé en
1985 el despido de una mujer
de un colegio de titularidad re-
ligiosa porque no era catdlica.
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Andalucia multara hasta con un
millon el ensafiamiento terapéutico

La ley de muerte digna prohibe medidas “intitiles de prolongacién de la vida”

REYES RINCON
Sevilla

Andalucia podri sancionar con

hasta un millén de euros a Jos
médicos que se obcequen en
mantener con vida a un enfermo
terminal sin posibilided de recu-
peracion. La futura ley de muer-
te digna que prepara el Goblerno
andaluz prohibe ln obstinacion
terapéutica, entendida como la
aplicacion de “medidas injustifi-
cadas ¢ imitiles de prolongacion
de la vida®. Segiin el anteproyec-
to de ley, al que ha tenido acceso
EL PAIS, esta prictica por parte
de los médicos podrd ser califica-
da como infraccién muy grave.
El régimen sancionador del nue-
vo texto legal prevé castigarla
con multas de entre 60.001 y un
millén de euros.

El articulo 20 del anteproyec-
to de ley recoge el veto al encarni-
zamiento terapéutico: “El médi-
co o médica responsable del pa-

El Supremo
decidira en tres
meses sobre
Ciudadania

J. M. L [ AGENCIAS, Madrid

El curso comenzard sin que
S€ sepa qUé va a pasar con
los chavales cuyos padres no
quieran que estudien Educa-
cién para la Ciudadania. En
dltima instancia, serd el Tri-
‘bunal Supremo quicn deberd
aclarar la situacion, ante las
sentenclas dispares al respec-
to de nri:]:ulu mwmimri-
presidente de
Snllde!oﬂunmdusnde]m
premo, Ramén Trillo Torres,
afirmé ayer que no seri posi-

que lo mm:hleuﬁlmln
sentencla esté antes de las na-
vidades.

Preguntado por la even-
tualidad de abocar la deci-
lﬁnl!?kmdela&lh.lnu-
grado por una treintena de
magistrados, Trillo  indicd
que “es una posibilidad”, pe-
o que ain tiene que madu-
rar ln decisién. La Sala de lo

clente tiene la obligacion de limi- Contencioso Administrativo
tar las medidas de soporte vital del Supremo tiene pendiente
cuando lo estime mrk:pam de resolver varios recursos
evitar la obstinacid ia, enferma de distrofia muscular, reivindica su derecho a morir dignamente. /u zasza contra decisiones de algunos
o Jo de Adalucin'y Lo Rija:
con en la historia ) {4 los de v La Rioja,
del paciente”. Esta limitacion re- s claves [ l e d h que reconocieron el derecho
querird siempre la opinidn coin- 3 W“" E caso e Ec evarna a la objecion de conciencia
cidente “de al menos otros dos” 5 ; o - = respecto de
o i prmdew fermedad Inmaculeds Echon m&mﬂmw natura. El de Asturias
enfermo, - avanzada, Incurabley vo presente en la exposicion que ala nueva norma, los pacien- pronunciado en contra.
En caso de que los represen-  Progresiva, sin posibilidades. In conscjera de l  La decision
tantes o familiares del nables de respuesta al lud, Maria Jesis Montero, sobre | quier centro: sea es fundamental para evitar la
éndeacuerdo conquesele @ iento especfico, conun  |as bondades de la futura ley de eaom_n’m&h 1 de  sentencias,
retiren las medidas de soporte vi-  prondstico de vida limitado. _muerte digna. Esta norma “sol- | que ocurrid con la enferma de | Ayer mismo, un juzgado de
tal, el médico tendrd que solici- === --=--e=== ventard”, segiin resaltd, casos co- fue a !
tar un informe ol comité de étlca cién el de esta enfe pliblico ante la nega- cautelar que seis alumnos no
del centro. Este informe no serd  situacién en ks que aun quien, postrada en una cama de- | tiva de la orden hospitalaria San asistan a clase de Ciudada-
o inal bido a una distrofia Juan de Dios a desconectar la nis. Es ¢l primer auto judicial
o m i prof pidié que la desco- favorable a los objetores en
Los menores con de soporte vital que pueden nectasen del resy La lucha de Echevarria y los Castilla-La Mancha, aunque
b § mermar su calidad de vida y que la mantenia con vida, infor- | trdmites que tuvo que poner en ¢l Goblerno autdnomo recu-
16 afnos cumplidos que Unicamente. ma F. P. Monguié. Lo mareha ¢l Gobierno andaluz pa- rrird la sentencia.
puedgn decidir su vida bioldgica tras seis meses de lucha, ¢l 12 de | ra que pudiera ejercitar su dere- La ministra de Educacion,
£ sl e ====  marzo de este aiio. cho, convencleron a la Junta de Mercedes exiglé
por S1 mismos » Sedacién paliativa: “Avala el derecho a rech I de regular por ley | ayer a Esperanza Aguirve
- administracién de firmacos un tratamiento que el médico | las condiciones de la muerte dig- que “cumpla la ley”, ante el
para reducir la conciencla de proponga o incluso a pedir que | na. La iniciativa recibid el respal- anuncio de la presidenta de
Los centros privados - un paciente terminal, para se retire un y do del Gobierno central y del | Madrid de permitir a los
estaran obligados aliviar uno o mas sint do, aunque suf mx.qnunm iltimo congre- | alumnos que sustituyan las
i 3 c en peligro o acortar la vida. Esto de ju- clases de Ciudadania por tra-
a garantizar consentimiento informado. dltimo fue lo que le ocurrié a so.wmmmdum bajos académicos o volunta-
ese derecho 1 lad b . dijo ‘ho a una muerte digna”. riado, una propuesta que ya
Ia('.omunldad\'uknx.hm.
vinculante, “pero obligard a revi-  aunque acorten la vida del enfer-  les sanitarios d ‘habitacid dividual y o estar
sar” ln decision. En cualquier ci-  mo y les otorgard el derecho de  en el titulo que ¢ I prohi- findo por su familia. El El PP oo s
s0, serd el médico quien tenga la  recibir estos culdados en su casa  bicion del encarnizamiento tera-  texto va mis alld y estipula que atina
altima palabra, inclusoen contra “siempre que ello no esté con-  péutico, Ademas, |a norma obli-  las habitaciones El Partido Popular, en su pri-
de la voluntad de ln familin traindicado™. gaa informar al paciente, pregun-  “mobiliario adecuado que permi mera reunidn tras las vaca-
La ley de derechos y garantias La ley se¢ detiene ademds en  tarle si ha realizad m el nocturno” del ciones, planted reunificar lns
de la dignidad de la personaenel  los derechos de los enfermos ter-  vital o consultar directamente el te. La bl prop del o
proceso de la muerte (conocida  minales menores de edad. Entre  registro andaluz de voluntadesvi-  un plazo de 2 afios para que to- munidades donde gobiernan
como ley de muerte digna) es 12 y 16 afios, la decision sobre el tales anticipadas si ¢l enfermoes-  dos los centros piblicos y priva- sobre Educacitn para la Ciu-
una de las grandes apuestas dela  tratamiento recaerd en los pa- 1€ incapacitado. Laley obligarin  dos se adapten a estas exigen- dadania, dijo la secretaria ge-
actual legislatura del gobierno drunmprmmnm Jegales, pe-  todos los profesionnles sanitarios  cias. Por Gltimo, para evitar que nernl del PP, Maria Dolores
que preside Manuel Chaves. La  ro después de escuchar la opi-  arespetar los preferenciasdelen-  se repitan casos como el de In- de Cospedal. El lider popular,
nmresuhrﬁeldmdmdelu nion  del nil’m Los debiend de in Echevarrin, I mujer Mariano Rajoy, se manifestd
recibir to- 16 afios cum- I sus rales, iba ingr en un hospi- de nuevo en contra de la asig-
dala informacian sobre su enfer-  plidos pueden recibir la informa-  religiosas, filoséficas o de cual- 1l religioso de Granada y tuvo natura: “Esa es la posicion de
medad, o tomar decisiones res-  cibn clinica y decidir por si mis-  quier otra naturaleza®. que u-nsiadnm para que le reti- la inmensa mayoria de mi

pecto al tratamiento que le pue-
den aplicar y a rechazar la inter-
vencién propuesta por los médi-
cos "aunque ello pueda poner en
peligro su vida®. La norma ampa-
rard las sedaciones paliativas

mos, si bien sus padres serdn in-
formados y su opinitn se tendrd
en cuenta, La ley establece que

Por ultimo, la ley concreta lns
garantias que tendrin que pro-
porcionar los centros sanitarios
1 los enfermos. Bl Goblerno anda-
Juz se compromete por ley a que
el viva su agonia en una

partido y de 1a inmensa miyo-
rin de los tribunales”, dijo.
Los populares opinan, con
los obispos, que esta materia
serviri para ¢l “adoctrina-
miento” de los nifios.




