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Presentación

			A medida que vivimos más tiempo, el momento de la muerte incrementa su importancia. En las sociedades del bienestar y la riqueza, el incremento de la esperanza de vida ha ido vinculándose progresivamente a las mejoras en la alimentación, en la salubridad del entorno, al desarrollo de instituciones sociosanitarias, a los avances en la medicina y en su tecnología, al estilo de vida cada vez más saludable… y un largo etcétera de factores que han contribuido a fundamentar la expectativa de una vida larga y de calidad. La expectativa de una buena vida. 

			Mi impresión es que en este proceso se ha instalado, de manera discreta y silenciosa, un alejamiento de la muerte; una necesidad de dotarnos de mecanismos que eviten que la muerte interfiera en nuestras vidas. La inmediatez que define la modernidad tardía ha conseguido que nos instalemos en un presente que es al mismo tiempo constante y cambiante, es decir, un presente que se repite en breves periodos de tiempo con ligeras variaciones que lo hacen diferente a nuestros ojos. Esta centralidad del presente, propia de las sociedades hiperdigitalizadas, desintegra y fragmenta la vida, que deja de ser un anclaje de nuestras narrativas vitales y se convierte en un episodio que necesitamos esconder tanto tiempo como sea posible. En palabras de Byung-Chul Han: “La muerte ha dejado de integrarse en una narrativa de redención que de sentido a la vida”. El problema, tal vez, es que por primera vez una gran parte de la humanidad (precisamente, aquella que llamamos “desarrollada”) ha desvinculado el buen morir del buen vivir, la buena muerte de la buena vida. 

			La lejanía de la muerte no es solo psicológica, existencial, subjetiva. También es social. En el libro que está a punto de comenzar, Sonia García Aguña muestra que, en ese proceso de alargamiento de la vida, el momento de la muerte —que no es un instante, sino un proceso— ha sido segregado de sus entornos naturales. En la medida en que las sociedades comienzan a considerar que la muerte no es solo un límite de la vida, sino cada vez más un límite de la medicina y de la tecnología, comenzamos a morir menos donde vivimos y a morir más donde somos curados. Esta dimensión social y organizacional de la muerte debe incorporarse a la reflexión bioética en torno a lo que entendemos por el buen morir, comenzando por una reflexión colectiva sobre la tecnificación de la muerte y sus consecuencias en los lazos sociales que se desarrollan alrededor de la pérdida de los seres queridos. No se trata de negar el protagonismo de la medicina en la salud, la enfermedad y el final de la vida, sino de reincorporar la muerte en la vida comunitaria en todo su proceso, acercar de nuevo el final de los días de una persona al mundo en el que transcurrieron. 

			Tal vez ello contribuya a recuperar la narrativa que da sentido a la vida en nuestras sociedades. A evitar que contemplemos la muerte a nuestro alrededor como un instante y comprender así el significado que la muerte tiene en grandes zonas del planeta, donde continúa estando presente en el día a día, en la vida cotidiana, insoslayable. Tal vez nos ayude a comprender la crisis ética y moral que nuestras sociedades atraviesan y que nos lleva a tolerar la imagen de la muerte de personas que escapan de la miseria y que se produce un poco más allá de nuestras fronteras, a unos centímetros de nuestro presente-sin-muerte. Tal vez nos ayude a repudiar con todas nuestras fuerzas el genocidio que el Estado de Israel está ejecutando en Gaza y que nos devuelve la imagen de la muerte como protagonista trágica de la humanidad deshumanizada y rota.




			Esteban Sánchez

			Director de la colección Desarrollo y Cooperación





			CAPÍTULO 1

			Muerte y dignidad: una mirada humanizada 
desde el modelo biopsicosocial

			1. De la muerte como proceso natural 
a la muerte medicalizada

			Para abordar de manera adecuada los conceptos de vida digna y muerte digna, es indispensable exponer, aunque de forma algo superflua, la percepción que la sociedad occidental contemporánea tiene sobre la muerte. Esta percepción no puede analizarse de forma aislada, ya que está estrechamente unida a una serie de antecedentes socioculturales, religiosos, filosóficos e históricos que han moldeado, a lo largo del tiempo, la manera en que entendemos el morir. Desde las tradiciones grecolatinas hasta las influencias judeocristianas, pasando por los cambios provocados por la modernidad, la secularización y el avance de la biomedicina, cada época ha dejado una huella particular en la manera de concebir el fin de la vida. Por tanto, comprender el significado actual de una muerte digna exige mirar hacia atrás e identificar las narrativas dominantes que han prevalecido en los distintos momentos históricos.

			El temor hacia la muerte comienza a manifestarse con mayor claridad entre los siglos XII y XIII, cuando la vida era concebida fundamentalmente como una preparación para la muerte, entendida esta como el momento decisivo en que las almas serían juzgadas, inclinándose la balanza hacia la salvación o la condena, asociándose con la impureza, el peligro y lo desconocido (Quinaglia, 2019). No obstante, hasta bien entrado el siglo XVIII no se establece una separación dicotómica y radical entre vida y muerte. Por el contrario, esta última era vista como una etapa más dentro del ciclo vital, profundamente integrada en lo cotidiano, con un carácter doméstico y comunitario. De hecho, hasta la Edad Media, existía una convivencia simbólica y espacial entre la vida y la muerte, siendo el cementerio no un lugar marginal, sino el centro mismo de la vida social y religiosa, aspecto hoy en día impensable (Rodrigues, 2006).

			Con la tecnificación impulsada por la revolución científica, el cuerpo humano comenzó a ser concebido como un objeto de estudio, susceptible de ser comprendido, intervenido e incluso dominado a través del conocimiento científico (Wolfe y Gal, 2010). Esta nueva mirada se basaba en la premisa de que la naturaleza —incluida la vida y la muerte— podía ser controlada por medio de la razón y el progreso técnico. En este marco, la muerte ya no se consideraba un límite de la vida, sino de la medicina, y se transformó en un desafío médico antes que en un acontecimiento existencial o espiritual (Quinaglia, 2019). A partir del siglo XIX, esta concepción se acentúa y con ella ocurre un fenómeno significativo, el desplazamiento del lugar de la muerte (Zanei et al., 2019). Morir deja de ser un acto inserto en la vida comunitaria y familiar para convertirse progresivamente en un proceso medicalizado y hospitalario. El lecho del hogar cede su lugar al de los hospitales, y con ello la muerte se aleja del espacio público y afectivo para instalarse en el ámbito técnico.

			Todo este proceso de transformación en la percepción de la muerte favorece que, durante los siglos XX y XXI, se busque activamente su invisibilización, alejándola del plano cotidiano y normalizado que había tenido en siglos anteriores (Colombo y Molinari, 2022; Ferreira et al., 2023). La muerte, que antes formaba parte de la experiencia compartida y familiar, comienza a ser percibida como una anomalía, algo que debe evitarse, ocultarse o posponerse. Progresivamente, pasa de estar presente por resultar familiar a difuminarse y, por último, a desaparecer, volviéndose un tabú e, incluso, algo vergonzante (Ariès, 2000). Este cambio de paradigma impulsa, entre otros factores, una inversión creciente en áreas como la medicina, la seguridad social y los sistemas de previsión, bajo la lógica de que la muerte ya no es un destino inevitable, sino un fracaso evitable. Así, se impone una visión según la cual morir se convierte en un atraso de la ciencia. Esta negación de la muerte y su exclusión del espacio público reflejan también un rasgo característico de las sociedades modernas en las que predomina la reafirmación de la individualidad, la autonomía y el control sobre el cuerpo y la vida (Morin, 1974).

			Sin embargo, el problema de la muerte trasciende la racionalidad y se adentra en el campo de la emocionalidad y espiritualidad de las personas, quienes, a pesar de reconocerlo como algo natural, tratan de evadir la confrontación que supone encontrarse ante un fenómeno que no solo pone fin a la vida, sino que es inexorable. Esta dificultad emocional contribuye a reforzar el proceso ya mencionado de ocultación de la muerte, así como del sufrimiento que suele acompañar a las enfermedades incurables. Esto promueve un silencio social y médico en torno a la muerte que además fomenta la marginación de quienes lo transitan, negando espacios de acompañamiento, sentido y cuidado integral (Maciá, 2008; Maglio et al., 2016).

			En la actualidad, y retomando el desplazamiento de la muerte, en Europa la esperanza de vida se sitúa en torno a los 80-85 años, resultado de un incremento sostenido durante las últimas décadas (Eurostat, 2025a). Este aumento en la longevidad ha traído consigo un crecimiento significativo en el número de personas que viven con algún grado de dependencia funcional o enfermedad crónica. Como consecuencia, se ha observado un cambio en los patrones de mortalidad, siendo actualmente la mayoría de muertes por enfermedades crónicas y no por causas agudas o traumáticas (Cheng et al., 2020), fenómeno que contribuye a modificar el lugar donde ocurre el fallecimiento, predominando cada vez más los hospitales y las instituciones de cuidado de larga duración como escenarios habituales del final de la vida (Amblàs et al., 2006; Stilos et al., 2016).

			En este contexto, tanto pacientes como personas significativas y equipos asistenciales suelen enfrentar grandes dificultades para asumir que la enfermedad ha dejado de ser curable. Esta realidad evidencia la necesidad urgente de una intervención sociosanitaria más humanizada, capaz de acompañar el proceso de morir de manera integral, pues el sufrimiento que persiste a pesar de los avances tecnológicos y farmacológicos interpela, y recuerda que su alivio requiere una medicina verdaderamente humana que contemple a la persona en todas sus dimensiones (biológica, psicológica, social y espiritual).

			Máxime porque en este escenario —generalmente necesario— en el que la muerte transcurre dominada por equipamiento tecnológico e incluso en soledad, puede verse reducido su carácter humano y natural. Esta despersonalización del proceso de morir no solo impacta negativamente en la vivencia personal, sino que también genera una creciente preocupación tanto en la sociedad como en los/as profesionales de la salud. Como respuesta, se han ido desarrollando iniciativas orientadas a minimizar los efectos indeseados de una muerte institucionalizada, promoviendo enfoques más humanizados que reconozcan el valor de la dignidad, el acompañamiento y el cuidado integral en la etapa final de la vida.

			Así, el perfeccionamiento técnico-científico por parte de la medicina ha traído consigo importantes avances, pero también interrogantes fundamentales sobre el alcance y los límites que esta debe tener, especialmente al momento de acompañar a una persona en proceso de morir. En particular, surgen preocupaciones éticas cuando el uso de tecnologías y tratamientos se orienta exclusivamente a la prolongación de la vida a toda costa, sin considerar adecuadamente la calidad de vida ni la dignidad. Se conforman inquietudes que llegan al plano filosófico y no solo clínico, muchas veces enmarcadas en verdaderos dilemas éticos, y que invitan a reflexionar profundamente sobre los conceptos de calidad de vida, vida digna y muerte digna, y sobre cómo deberían guiar las decisiones en el ámbito del cuidado y la atención al final de la vida.

			2. El continuum vida digna, muerte digna

			Ante estas inquietudes para nada recientes, aunque sí actuales, en la década de 1970 de la mano de Van Rensselaer Potter en Estados Unidos se acuña el término bioética, con el objetivo de integrar los saberes biomédicos y humanísticos para establecer principios que orienten la acción clínica y científica. La bioética se constituye como un campo interdisciplinario dedicado a reflexionar críticamente sobre los dilemas morales que plantea el avance de la ciencia, especialmente en relación con la vida, la salud, el sufrimiento y la muerte (Potter, 1970, 1971).

			Uno de los aspectos de los que se ocupa la bioética, y que aquí nos concierne, es la noción de muerte digna, concebida en este trabajo como un continuum de la vida digna, digna en sí misma pero que debe ser dignificada por parte de la sociedad y sus instituciones, quienes deben permitir que cualquier persona tenga unas condiciones lo suficientemente buenas como para que reconozcan su vida como un bien valioso y digno de ser vivido y concluido en paz.

			En relación con el concepto de muerte digna —también expresado como morir dignamente, morir con dignidad, buena muerte o buen morir—, cabe señalar que se trata de un término éticamente complejo y de amplio alcance, que hasta el día de hoy carece de una definición única y universalmente aceptada. No existe consenso pleno sobre su significado y continúa siendo objeto de debate tanto su delimitación conceptual como su reconocimiento jurídico, particularmente en torno a la posibilidad de considerarlo un derecho universal emergente (Simón et al., 2008).

			Frecuentemente, además, el concepto de muerte digna se utiliza de forma equivocada como sinónimo de prácticas específicas como la eutanasia o el suicidio médicamente asistido. Aunque estas acciones pueden estar relacionadas en algunos contextos, es fundamental distinguirlas, ya que no son equivalentes y remiten a marcos éticos, jurídicos y clínicos distintos. 

			Si bien, a pesar de que el concepto de muerte digna carece de una definición única y consensuada, se puede plantear un acercamiento que permita delimitar sus características fundamentales. Diversos/as autores/as coinciden en que las principales cualidades que definen una buena muerte incluyen la ausencia de dolor, el mantenimiento de la dignidad, el apoyo emocional y afectivo de la familia, la autonomía en la toma de decisiones por parte de la persona en proceso de morir, así como la posibilidad de resolver asuntos personales pendientes (Carbonell et al., 2021).

			También, se han realizado algunos esfuerzos por establecer principios de la muerte digna que incluyen algunas cuestiones (British Medical Journal, 2000):

			
					Saber que se va a morir.

					Mantener el control sobre la situación que se vive.

					Aliviar el dolor y otras sintomatologías.

					Mantener la dignidad y privacidad.

					Elegir lugar y compañía en el momento de morir.

					Acceso a información y cuidados paliativos.

					Desarrollar una normativa para asegurar el respeto de los derechos de los/as pacientes.

					Tener la oportunidad de despedirse.

					No prolongar la vida de forma indefinida.

			

			En cuanto a sus características, las aproximaciones son fundamentales para orientar no solo la práctica médica, sino también las políticas públicas en torno al final de la vida, así como para garantizar el respeto a los derechos y la autonomía de las personas. En este sentido, Maciá (2008) ofrece una definición clara y precisa que destaca la importancia de la voluntad de la persona y la necesidad de acompañar el proceso con cuidados paliativos adecuados y consuelo humano, reconociendo el derecho a finalizar la vida sin sufrimiento cuando la curación ya no es posible. Según el autor, la muerte digna es:

			Deseada por una persona, se produce asistida de todos los alivios y cuidados paliativos médicos adecuados, así como con todos los consuelos humanos posibles. En otras palabras; una muerte digna es el hecho y el derecho a finalizar la vida voluntariamente sin sufrimiento, propio o ajeno, cuando la ciencia médica nada puede hacer para la curación de una enfermedad mortal (Maciá, 2008: 2).

			Para la Sociedad Española de Cuidados Paliativos (SECPAL) (s.f.a), morir dignamente implica, en primer lugar, vivir de forma digna hasta el final de la vida, reconociendo que la muerte es únicamente un instante en el continuo vital. Por ello, resulta fundamental considerar a la persona en su integridad, respetando sus creencias

			
			
			
					Eutanasia y suicidio médicamente asistido: conceptos que se tratarán más adelante con detenimiento.

					Limitación del esfuerzo terapéutico (LET): retirar o no iniciar medidas terapéuticas porque se consideran inútiles o fútiles, prolongando la vida biológica sin una recuperación funcional con calidad de vida mínima (Herreros, Palacios y Pacho, 2012). La diferencia entre la LET y la eutanasia es que la primera no impide la muerte, mientras que la segunda la produce. De no darse una LET, se incurriría en obstinación terapéutica, o la “aplicación de medidas no indicadas, desproporcionadas o extraordinarias con el objetivo de alargar innecesariamente la vida” (Organización Médica Colegial de España, s.f.: 5). Otro concepto relacionado es el de Limitación de Tratamientos de Soporte Vital (LTSV), siendo el más frecuente el no inicio de tratamientos (Rubio y Ventura, 2020).

					Rechazo de tratamientos: recogido en documentos co­­mo la Declaración Universal sobre Bioética y Derechos Humanos de la Organización de las Naciones Unidas para la Educación, la Ciencia y la Cultura (UNESCO) (2005), el Convenio de Oviedo de 1997 y códigos deontológicos como el Código de Deontología Médica del Consejo General de Colegios Oficiales de Médicos (2011), que expone que “el médico ha de respetar el derecho del paciente a rechazar total o parcialmente una prueba diagnóstica o el tratamiento” (artículo 12.2). 

					Sedación paliativa: “disminución deliberada de la conciencia del enfermo mediante la administración de los fármacos apropiados con el objetivo de evitar un sufrimiento insostenible causado por uno o más síntomas refractarios” (Organización Médica Colegial de España, s.f.: 8). También existe un subtipo de sedación en los últimos días u horas de vida, la sedación en la agonía. Con síntoma refractario nos referimos al “síntoma que no puede ser adecuadamente controlado con los tratamientos disponibles, aplicados por médicos expertos, en un plazo de tiempo razonable” (Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Derechos y Garantías de las Personas en el Proceso de Morir, artículo 5.13).

					Suspensión de la atención médica por fallecimiento: cuando se cumplen los criterios referidos a la constatación de la muerte recogidos en el Real Decreto 1723/2012, de 28 de diciembre, por el que se regulan las actividades de obtención, utilización clínica y coordinación territorial de los órganos humanos destinados al trasplante y se establecen requisitos de calidad y seguridad.

			

			
			
			
			
					El derecho a la autodeterminación.

					El derecho a una información veraz y completa respetando, en su caso, el deseo de no ser informado/a.

					El derecho a consultar a otros/as profesionales que no sean los/as que les atienden habitualmente.

					Garantizar que ninguna persona sea tratada contra su voluntad, ni influenciada por terceras personas ni presiones económicas. 

					El derecho a que las voluntades anticipadas sean respetadas. En caso de no haberlas, que no se infrinja el derecho del/la paciente a la vida.

			

			
			
			
			3. El modelo biopsicosocial 
y la humanización sanitaria 
como conceptos transversales

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
					Integrar la humanización como cultura.

					Dotar de los recursos y tiempo necesarios.

					Formar a la ciudadanía para poder ser partícipe en las decisiones relativas a su salud.

			

			
			
			
			
					Humanizar las organizaciones mediante planes estratégicos centrados en valores éticos.

					Formar a profesionales sociosanitarios.

					Incorporar a pacientes en el proceso de toma de deci­­siones.

					Realizar medición y evaluación de los resultados, agregando también la experiencia de pacientes.

			

			
			3.1. Legislación y políticas de humanización 
sanitaria en España

			
			
			
			
			
					Recibir una atención sanitaria integral.

					Respeto de la personalidad, dignidad e intimidad sin discriminación.

					Confidencialidad.

					Información completa, continuada, verbal y escrita.

					Libre determinación entre las opciones que le presente el/la responsable médico/a (excepto algunos casos).

					Negarse a tratamientos no peligrosos para la salud pública.

					Que se le asigne un/a médico/a cuyo nombre debe co­­nocer.

					Que quede constancia por escrito en una historia clínica.

					Que no se realicen investigaciones, experimentos o ensayos sin información y aceptación.

					Correcto funcionamiento de los servicios.

					Que la hospitalización no incida en sus relaciones sociales y personales estableciendo un régimen de visitas.

					Recibir información.

					Conocer los cauces formales para presentar reclamaciones, quejas o sugerencias.

					Causar alta voluntaria.

					Agotar las posibilidades razonables de superación de la enfermedad.

					Que las instituciones sanitarias proporcionen una asistencia correcta con personal cualificado, aprovechamiento máximo de los medios disponibles y una asistencia con los mínimos riesgos, dolores y molestias psíquicas y físicas.

			

			
			
					Colaborar en el cumplimiento de las normas e instrucciones.

					Tratar con máximo respeto al personal sanitario, pa­­cientes y a sus acompañantes.

					Solicitar información sobre las normas de funcionamiento y canales de comunicación. Conocer el nombre de su médico/a.

					Cuidar las instalaciones y colaborar con su mantenimiento.

					Firmar el documento de alta voluntaria.

					Responsabilizarse del uso adecuado de las prestaciones ofrecidas por el sistema sanitario (baja laboral, incapacidad, prestaciones farmacéuticas o prestaciones sociales).

					Utilizar las vías de reclamación y sugerencias.

					Exigir que se cumplan sus derechos. 
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