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EL DERECHO A UNA MUERTE DIGNA

Los casos de Ramén Sampedro e Inmaculada Echevarria han conmovido a la opinién ptblica y han servido para
situar en la agenda de los medios de comunicacién la posibilidad de una despenalizacién de la eutanasia. Sin embar-
g0, existe mucha confusién en torno a este tema. De hecho, en ninguna de estas situaciones es correcto hablar de euta-
nasia, sino de suicidio asistido y de limitacion del esfuerzo terapéutico. En el plano politico, el tema resulta también
controvertido. Andalucia se ha adelantado al resto de comunidades auténomas con la preparacion de la Ley regula-
dora de la dignidad de las personas ante la muer- ]
te, que pretende trasladar la experiencia del caso
de Inmaculada Echavarria; mientras que el
Partido Socialista renunci6é a abordar el tema en
su 37 Congreso. Los expertos reunidos por
Sanitaria 2000 explican las distintas posiciones
existentes ante la muerte digna, un derecho inti-
mamente ligado al que la Ley de Autonomia del
Paciente le confiere para decidir sobre su aborda-
je terapéutico.

Texto: Natalia Arias De izquierda a derecha, Ricardo Lépez, director de Sanitaria 2000; Fernando
Marin Olalla, presidente de la Asociacion Derecho a Morir Dignamente; Antonio
San José Pérez, director de Informativos CNN+; José Antonio Herrada, presidente
de la Coalicién de Ciudadanos con enfermedades crénicas; Alvaro Gandara del
Castillo, presidente de la Sociedad Madrilefia de Cuidados Paliativos; Juan Siso
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Fernando Marin Olalla, presidente de la Asociaciéon Martin, subdirector general del Defensor del Paciente de la Comunidad de
Derecho a Morir Dignamente (DMS): Voy a hacer refe- Madrid; y Jeslis Sanchez Martos, catedratico de Educacion para la Salud en la
rencia a lo que hemos llamado Manifiesto de Universidad Complutense de Madrid.

Santander por una Muerte Digna, que se realiz6 en la
Universidad Internacional Menéndez Pelayo este verano, y que resume bien el estado de la cuestion. En este manifiesto se dice
que "todo ciudadano tiene derecho a aliviar el sufrimiento al final de su vida mediante una asistencia paliativa de calidad respe-
tuosa con sus creencias y valores, bien en ese momento o anticipadamente con el testamento vital. El paciente tiene derecho a
recibir informacion veraz sobre su proceso de enfermedad, a rechazar un tratamiento, a evitar el esfuerzo terapéutico y a elegir
entre las opciones disponibles como la sedacion terminal".
Lo que se pide es, en primer lugar, saber como se muere porque los pocos datos de los que disponemos nos indican que en
Espaiia se muere mal y, en segundo lugar, que estos derechos, que lo son por ley, se garanticen. Todos deberiamos estar de
acuerdo en que el paciente reciba informacion, en que pueda rechazar un tratamiento y en que pueda elegir y no tenga que
pasar un calvario como Inmaculada Echevarria, que para ver garantizados sus derechos tuvo que soportar un proceso de meses,
que la Junta de Andalucia llev6 bastante bien, para no entrar en conflicto con los profesionales.
Todavia cuesta muchisimo explicar que el paciente tiene derecho a decir que no: a no comer, a no beber, a rechazar un trata-
miento, a no ser ingresado... por las razones que estime oportunas cuando se hace de una manera reflexionada y seria y no de
una forma improvisada, o, cuando en base a una historia de valores, la familia de una persona incapacitada decide que no quie-
re alimentarla de forma artificial. En muchas ocasiones estas personas se ven sometidas a la coaccién de los profesionales con
amenazas legales o juicios morales porque estos derechos actualmente no estin garantizados.
El derecho al alivio del sufrimiento y a la asistencia paliativa es el derecho a morir con dignidad. Si en él
queremos incluir a todas las personas, debemos contar también con los casos excepcionales, aquellos
pacientes que, pese a recibir una asistencia paliativa de calidad, no quieren seguir viviendo porque su vida

— ||Fernando Marin Olalla, presidente de la Asociacion Derecho a Morir Dignamente (DMS):

ya no les compensa, porque para ellos es una vida de sufrimiento.

Tenemos dos opciones: abandonarles, que es lo que ocurre actualmente, seguir dejando que la eutanasia y el suicidio médica-
mente asistido dependa de a quién conozcas (porque se conocen casos de eutanasias activas totalmente punibles que se practi-
can en la sanidad ptblica y privada y en la intimidad de los hogares) o podemos decir que es el momento de abordar este debate
para acabar con una situacién que es injusta e incluir a estas personas (alrededor de un uno o dos por ciento de las 380.000 que
mueren al afio).

Creo que ahora tenemos la oportunidad de superar dilemas absurdos como diferenciar entre ayudar a morir y permitir la muerte
a través de una regulacién. Inmaculada Echevarria como tenia un respirador podia renunciar a él y muri6 en un espacio de tiem-
po de 15 minutos, pero Ramén San Pedro como no tenia respirador no podia morir. Es absurdo, esta claro que una practica es
legal y la otra no, pero va contra lo que nos dicta el sentido comdn, que esta fundamentado éticamente. Y lo mismo ocurre cuan-
do se justifica la sedacién si esta cerca la muerte, pero no si faltan semanas o meses, aunque el sufrimiento sea intolerable. Esto
tampoco tiene sentido porque éticamente es irrelevante que la muerte sea inminente o se desplace en el tiempo, lo que importa
es la situacién de sufrimiento y si hay otra herramienta para aliviarla.

Creo que la regulacion beneficiara a todo el mundo, aunque sea siempre una situacion excepcional.

Jestis Sanchez Martos, catedratico de Educacion para la Salud en la Universidad Complutense de Madrid y moderador del deba-
te: Me sigo preguntando qué es lo que hay que legislar porque la ley existe (Ley de Autonomia del Paciente del afio 2002) y esta
clara, tal vez la palabra que debemos emplear es regular o normalizar.

Fernando Marin: No esta legislado porque también esta el C6digo Penal, que se somete a muchas interpretaciones, y ni siquiera
los expertos se ponen de acuerdo. No esta claro si suministrar una sustancia a un enfermo que esta decido a quitarse la vida y
que no lo va a hacer de forma inmediata es legal, si puede ser punible o no. Lo que parece que esta claro es que acompaiar a
una persona que esta decida a lo que va a hacer, asi como informarle es legal. Y ahi se mueve la ADMD con sus socios. Lo tinico
cierto es que como le causes la muerte a un ser querido, a un paciente con una peticién seria, expresa e inequivoca vas a ser pro-
cesado. Pensamos que el articulo 143.4 deberia desaparecer para que podemos tener una regulacién similar a la de Holanda,
Bélgica y Luxemburgo...

Alvaro Gandara del Castillo, presidente de la Sociedad Madrilefia de Cuidados Paliativos: Desconocia el Manifiesto de
Santander y la verdad es que creo que esta bien hecho y me adhiero a él, aunque quiza haya algunos puntos que no has comen-
tado.

Creo que es intolerable que en el siglo XXI practicamente el 50 por cien de los pacientes que mueren en Espafia mueran mal
atendidos, porque es un derecho que esta en la cartera de servicios de la sanidad publica y que tiene que exigir el paciente.

El esfuerzo maximo debe de ser ese el de exigir unos cuidados paliativos de calidad, con equidad y profesionalidad para todos
los pacientes. Estoy de acuerdo en que haya peticiones de eutanasia, pero es cierto que en el ambito de los cuidados paliativos
son absolutas excepciones cuando a un paciente se le atiende bien, a pesar de que las mejores atenciones paliativas que hay en
Espafia no cubren al cien por cien.

Hay aspectos que otros paises hacen como las bajas laborales incentivadas a los familiares que cuidan a los pacientes o ayudas
socioecondmicas porque las enfermedades crénicas conllevan verdaderas tragedias, desgastes familiares, problemas socieconé-
micos, y todo eso forma parte del sufrimiento, porque el dolor y la disnea es lo mas facil de tratar.

No me parece mal que haya un debate sobre la eutanasia, pero creo que esta mal planteado porque hay mucha confusiéon y
mucha gente interesada en que se mantenga. Es muy triste que siga habiendo muchos médicos y enfermeras que no saben dis-
tinguir claramente todos los conceptos que se manejan en torno a la eutanasia. Y creo que hablar de una cosa tan seria como la
eutanasia, sin que la sociedad tenga claro lo que implica es peligroso. Me posiciono en contra de la libera-

lizacion de la eutanasia porque no facilita la ayuda al enfermo terminal, que es la pieza mas débil de todo
el sistema publico sanitario, junto con su familia y con los enfermos cronicos.

Alvaro Gandara del Castillo, presidente de la Sociedad Madrilefia de Cuidados Paliativos:

Con una despenalizacion de la eutanasia podriamos caer en el riesgo de que el Estado la considere una maniobra eficaz para
acabar con el sufrimiento del paciente, no siempre de la familia, pero ademas es muy rapida y barata. Es mas caro incentivar
bajas laborales, facilitar indemnizaciones por dependencia, facilitar equipos de cuidados paliativos... Y creo que en paises como
Bélgica y Holanda la atenci6én paliativa no es un ejemplo.

Juan Siso Martin, subdirector General del Defensor del Paciente de la Comunidad de Madrid: Creo que estamos tratando uno
de los asuntos mas apasionantes del Derecho y de la Medicina en cuanto que esta en relacién con el principio y fin de la vida.
Se ha mencionado antes el Cédigo Penal, a mi, mi condicién de jurista me obliga a hablar de la herramienta juridica que vamos
a tener que aplicar en este ambito. Pero también tenemos que hablar de la Constitucién.

El articulo 15 establece el derecho a la vida, pero de una manera absolutamente inconcreta e interpretable. Todas las personas
tienen derecho a la vida, pero ;qué significa esto?: que tienen derecho a que se les preserve la vida a ultranza o que tienen dere-
cho a disponer de su vida. Si adoptamos la primera tesis, la de la santidad de la vida, se legitiman determinadas conductas como
la obstinacién terapéutica, pero, si optamos por la interpretacion, la de que las personas tienen derecho a la vida, a la vida que
ellos elijan, estamos facilitando la actuacién de determinadas conductas en el entorno de la muerte como la sedacién terminal.
Es importante destacar que el articulo 15 reconoce el derecho a la vida, sin que haya un articulo paralelo que reconozca el dere-
cho a Ia muerte, por ello no existe la posibilidad de legitimar a un tercero para que quite la vida a una persona.

Bajo el imperio de la autonomia, si admitimos que la voluntad del paciente es capaz de cambiar una conducta que antes era
delictiva en una obligacién médica, por ejemplo en el caso de la limitacién del esfuerzo terapéutico, el peligro esta en que intro-
duce un obligado a actuar.

La reforma del Cédigo Penal de 1995 ha introducido unas novedades importantes, por ejemplo, el suicidio ahora es impune y
determinadas conductas en torno al mero auxilio no ejecutorio estan despenalizadas (porque el ejecutorio si esta penado en el
entorno de lo que se llama el homicidio compasivo). Suaviza las conductas y desaparece la equiparacion entre la cooperacién
ejecutiva al suicidio y el homicidio...

Pero quiero diferenciar todas las conductas de las que vamos a hablar. En lo que se refiere a la eutanasia,
solo existe penalmente la eutanasia activa, la pasiva y la indirecta no existen en el Derecho. Eutanasia es
una accion directa dirigida a ocasionar la muerte del paciente a peticion propia. El suicidio asistido es
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ayudar a un paciente que no puede por si mismo a privarse de la vida. El caso de Ramén San Pedro, por tanto, no es eutanasia
como salié en los medios y esta penado, es el auxilio necesario.

El suicidio simple es cuando la persona se quita la vida con sus propios medios. La limitacion del esfuerzo terapéutico, conducta
perfectamente licita y admitida el la Ley 41/2002, es cuando el paciente decide que cese la obstinacién terapéutica en su propio
cuerpo y autoriza al profesional sanitario para que asi lo haga, conducta que muchas veces el profesional entiende que no le es
licita por el juramento hipocratico.

La sedacion terminal es aliviar los sintomas de la agonia en los momentos finales de la vida, al menos asi es como esta concebi-
da médicamente, y, finalmente, estan los cuidados paliativos. Yo lei una muy buena definicién de cuidados paliativos que es:
"ayudar al paciente a vivir hasta morir".

Has mencionado antes, Alvaro, que el paciente muchas veces muere mal. Esto es cierto. El paciente puede morir mal por falta de
atencion adecuada, sin cuidados paliativos, pero muchas veces, con un exceso de atencion, con el suero puesto y esperando una
analitica. No tiene esa etapa de desenganche.

También vamos a hablar de ética y de moral y aqui hay que tener cuidado. La moral eso uno de los hilos que tejen el tapiz de
nuestra cultura y muchas veces, utilizando la ética para dar respuesta a muchas cuestiones, nos pueden salir respuestas profun-
damente inmorales.

Antonio San José Pérez, director de Informativos de CNN+: Estamos haciendo mal muchas cosas. Si decia Alvaro que habia una
cierta confusion en el personal médico, también hay un gran desconocimiento entre los profesionales de los medios de comuni-
cacion por lo que, en determinadas ocasiones, los términos de los que hablabamos no se utilizan con propiedad. Esto habria que
solventarlo con cursos, con formacién, con algin tipo de documento que sirva para que los profesionales sepan de qué estin
hablando en todo momento. En este instante no hay una diferencia clara y todo es eutanasia. Ramén Sampedro se ha vendido
como eutanasia en editoriales de periédicos muy sesudos.

Los periodistas trabajamos con asuntos como éste, que es un material sensible, al que hay que acercarse con cuidado, con un
enorme respeto, con conocimiento y con rigor, algo consustancial a la profesién periodistica. En este momento los medios se
mueven en la frontera del espectaculo, el sensacionalismo y la audiencia, por eso, mas que el tema me preocupa el tratamiento.
Puede ocurrir que los noticiarios o los periédicos hagan una informacién muy ajustada, pero luego

estan los programas. También hay coloquios pretendidamente serios en los que, por ejemplo durante

el caso Leganés, se dijeron auténticas barbaridades.

Antonio San José Pérez, director de Informativos de CNN+: | 2

En general, en este tema no se esta a la altura de las circunstancias, porque es un tema que "vende", que suscita interés en la opi-
nion pablica y que es tentador a la hora de montar algtn tipo de especticulo poco riguroso.

Yo lo que reclamo a los medios es informacién, rigor, conocimiento, un servicio a la ciudadania (que es para lo que estamos) y
un contacto muy directo con vosotros, los especialistas, que sois los que nos tenéis que asesorar.

Jestis Sanchez Martos: Es cierto. En la radio ocurre lo mismo. Cuando recibes llamadas de los oyentes, en general, suelen ser
para preguntar algo, pero hace poco planteamos un debate sobre la muerte digna y todas las llamadas eran para exponer algin
caso. Si pudiéramos medir la audiencia, nos dariamos cuenta de que la gente nos escucha porque quiere exponer su caso perso-
nal, pero nadie quiere hablar de la muerte digna.

Alvaro Gandara: El hecho de que no se trate este tema lleva a mas confusién. En la carrera de Medicina sélo hay una asignatura
obligatoria de cuidados paliativos y otras dos de 20 horas.

Jestis Sanchez Martos: Igual que se ha hecho con el tema de las drogas, se podria hacer un manual de estilo para periodistas
sobre este tema.

Antonio San José: Creo que es una buena idea.

José Antonio Herrada, presidente de la Coalicion de Ciudadanos con Enfermedades Crénicas: Creo que este es uno de los temas

mas complejos que se han puesto sobre esta mesa de debate por lo que conlleva de daiio social. Y hay también una encrucijada

de caminos que alguien tiene que ordenar y legislar para ver que derecho prevalece.

Nosotros pensamos que tiene que primar el interés manifiesto, sensato y claro del paciente si lo puede formular y siempre y

cuando tenga la informacién necesaria, lo cual es muy dificil.

Nosotros hemos hecho esfuerzos porque el mundo de la politica se implique. A su llegada al Ministerio, Bernat Soria se mostr6

interesado y preocupado por la materia, por eso nos volcamos en el 'Dia de los Cuidados Paliativos', en el que presentamos al

pelicula Las alas de la vida, con mil personas que llenaron un cine en Madrid. El Ministerio ha encargado 30.000 copias para dis-

tribuirlas entre los profesionales como material de formacién. Por tanto, si hay un movimiento social importante en torno al

disefio de la muerte.

Para mi ha sido gratificante y a la vez doloroso seguir de cerca los casos de Sampedro, de Inma, de Carlos. Ver como Carlos

encar6 la muerte desde el dia en el que se le diagnosticé su enfermedad.

La pelicula, que es un canto a la vida, relata este proceso, y el desfase entre lo que Carlos entiende como médico y como hombre.

Si un médico tiene dudas, debemos pensar que la sociedad no tiene ese tipo de formacién y que el paciente necesita mucha
ayuda y mucha cercania. Decir esto en un Sistema que esta totalmente despersonalizado, masificado, buro-
cratizado y sin perspectivas de cambio hace que sea dificil pensar que vamos a ser capaces de encontrar
una férmula para esa etapa final y dramatica de la vida.

-1 José Antonio Herrada, presidente de la Coalicién de Ciudadanos con Enfermedades Cronicas:

Carlos sabe que su muerte sera por asfixia y decide que en ese momento no quiere recibir asistencia. Es una capacidad de deci-
sion muy argumentada, muy sopesada que dificilmente un paciente va a tener.

Juan Siso: El documento de voluntad anticipada no es una indicacién juridica sobre la muerte, es un hasta donde.
José Antonio Herrada: Los casos de Carlos e Inmaculada son diferentes. En el caso de Carlos, su mujer, que es médico, no esgri-

me ninguna objecién de conciencia porque llevaba tres afios de una convivencia muy cercanay él, que en la fase final era ya
casi un vegetal, habia advertido de que hacer algtn tipo de reanimacién solo iba a suponer prologar algo que era inevitable.



Y luego esta Inma, que pide la retirada de la respiracion asistida inhalada, que lleva casi 20 afios postrada en una cama, sin fami-
lia y en manos de colectivos religiosos que se niegan a que eso se practique en ese hospital. Andalucia la traslada a un hospital
publico y alli, a pesar de que ella s6lo habia pedido que se le retirara la maquina, son los médicos los que cuestionan la decisién,
le explican que la muerte sera por asfixia y le recomiendan una sedacién. Es una persona que lleva sufriendo muchos afios y que
tiene un profundo conocimiento de cémo va a ser su futuro, pero se plantea un choque social con el médico, el politico, el religio-
so. Es un choque frente a algo que antes no se discutia y que demuestra que hoy la sociedad ha avanzado, posiblemente mas rapi-
do de lo que procede, pero de una forma madura.

En cuanto a la postura del Partido Socialista, creo que han dado un "palo" al ministro. E1 PSOE decidi6é no tocar el tema en su
Congreso a pesar de que inicialmente se iba hacer. Luego hay miedo a que la decisién documentada, ponderada y legitima de los
usuarios obligue a legislar, y esto es complejo, o a que determinados colectivos que estan en contra tengan que manifestar su opi-
nion publicamente.

Juan Siso: He mencionado antes que el problema de la limitacién del esfuerzo terapéutico, que esta reconocida en la Ley de
Autonomia del Paciente, es que implica a un tercero que es el que tiene que aplicar esta voluntad del paciente, y esto todavia hoy
no esta inserto en nuestra cultura y provoca una inquietud enorme en los profesionales sanitarios. El hecho de que en el caso de
Inmaculada Echevarria solicitasen garantias al Gobierno andaluz para poder actuar de esta manera lo ejemplifica claramente.
Solicitaron las recomendaciones del Comité Etico Andaluz. Yo he seguido de cerca el caso. Creo que despacio, pero se ha hecho
bastante bien y que ha marcado un hito en el camino del reconocimiento de las voluntades de los pacientes.

Las recomendaciones que emiti6 el Comité fueron las siguientes:

. Informar adecuadamente del diagnéstico y prondstico.

. Explicar adecuadamente del beneficio que le viene reportando la respiracién asistida.

Detalle de las alternativas existentes o de no haberlas.

Explicarle las consecuencias de la retirada del respirador.

Asegurarse de que la decision que toma es consciente, libre y auténoma.

Una vez tomada esta decisién, extremar los cuidados paliativos y sedarla antes de desconectar.
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Estas recomendaciones son impecables y deberian aprovecharse para muchos casos similares.

Alvaro Gandara: Yo la altima no la tengo clara. Cuando hablamos de autonomia lo cogemos con papel de fumar. Autonomia es
autonomia siempre. Los pasos previos me parecen perfectos y no digo que no haya que sedarla, pero ese punto es innecesario y
obviable si has informado correctamente de las alternativas y las complicaciones y de como va a morir. Si decide no ser sedada es
su decision.

José Antonio Herrada: Fue tan drastica su decisién al no pedir ningtn tipo de ayuda, que tuvieron que explicarle que, aunque iba
a morir, no tenia por qué sufrir.

Alvaro Gandara: Se entiende que aunque diga que no, se la seda.

Juan Siso: No, no. Dice sedarla antes de desconectar, dando su consentimiento, pero también es obvio que tienen que asegurarse
de que su decision es libre y consciente.

Alvaro Gandara: Seria una mala praxis médica no sedarla, pero aun asi habria que respetar su decisién.

Fernando Marin: Yo querria hacer una
aclaracion que es de justicia. Los herma-
nos de la Orden de San Juan de Dios,
del Hospital de San Rafael, nunca se
opusieron. Es la contradicciéon de los
medios de comunicacion. Inmaculada
pidio la eutanasia porque queria morir.
Lo que la gente entiende es la muerte
voluntaria, no hay que ir al detalle. A
Inmaculada se le explicé que no tenia
por qué pedir eutanasia que era puniti-
va, sino que podia rechazar un trata-
miento o denegar la autorizacién que
dio en su dia para el respirador. Lo que
pasa que con los medios de comunica-
cién se complica. Entonces, el Vaticano
les puso un membrete, pero las Ordenes
son bastante independientes porque se
autofinancian y son auténomas. No hubo
objecion, lo que pasa es que la altima noche se la trasladé a otro edificio por no complicarle la vida a nadie y todo el mundo esta-
ba de acuerdo.
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Los participantes del debate discutieron sobre muerte digna durante el desayuno.

Jestis Sanchez Martos: ;Creéis que los médicos informan adecuadamente?

Alvaro Gandara: Para nada, pero yo también digo otra cosa. Yo me dedico a la docencia en un Master de Cuidados Paliativos y es
asombroso, pero de comunicacion con el paciente no hay una sola hora de clase en ninguna Facultad de Medicina de Espaifia
cuando es la herramienta terapéutica mas importante.

Antonio San José: Me parece de una enorme gravedad porque es verdad que la palabra es el primer instrumento de curacién que
tiene el médico. Si eliminas el primer elemento que puede ayudar a paliar el sufrimiento del paciente, estas eliminando una parte
fundamental.

Alvaro Gandara: El éxito de la relacion terapéutica entre el médico y el paciente depende en un 90 por ciento de la primera entre-
vista. No puedes decirle a una persona que tiene un grano cuando lo que tiene es un cancer.

Pero quisiera hacer unas aclaraciones. Creo que no es el momento para regular, sino para enriquecer el debate. Podemos caer en el
riesgo de regular mal si ni la sociedad ni los pacientes estan preparados.

El caso grave de Inmaculada no fue el tratamiento, fueron los medios de comunicacién porque se dijeron todo tipo de barbarida-
des. Esos son los momentos que tienen que aprovechar los profesionales para clarificar y para recordar que eso no es eutanasia,
sino una limitacién del esfuerzo terapéutico.

En Medicina es mas facil no imponer tratamientos que luego retirarlos. Eso es una filosofia paliativista, pero si esto no se les
explica a los alumnos que se estan formando, nunca lo pondran en practica.

Por otra parte, no hablemos de sedacion terminal, que tiene una significacion peyorativa, sino de sedacién en la agonia, que es un
tipo de sedacion paliativa.

Finalmente, se ha dicho que no existe la eutanasia pasiva. Yo tengo mis dudas. Eticamente es irrelevante, pero ;alimentar e hidra-
tar es eutanasia pasiva o no?

Juan Siso: Eutanasia pasiva como tal no existe porque es el otro extremo del ensafiamiento terapéutico. Aplicar la eutanasia pasiva
no es otra cosa que retirar los medios desproporcionados y a partir de ahi, la eutanasia pasiva no existe. Hoy es licito y se practica,
afortunadamente, en todos los centros y con cobertura legal.

Fernando Marin: No estoy de acuerdo con lo de la sedacién en la agonia. Se trata de asociar la sedacion a determinados sintomas.
La agonia implica que hay determinados sintomas que anuncian la cercania de la muerte; pero cuando se seda a un paciente con
una enfermedad degenerativa, en una situacion de gran deterioro, con un sufrimiento que experimenta como intolerable y no hay
otra herramienta para aliviarle, eso es una sedacion terminal, totalmente licita; la considerada antiguamente como eutanasia activa
indirecta.

Alvaro Gandara: Los condicionantes éticos y técnicos de la sedacion estan bien definidos.

Fernando Marin: Pero se caen por si solos, Alvaro. La sedacién terminal que se justifica por el principio de doble efecto, segtin el
cual la intencion del profesional es aliviar el sufrimiento, aunque como un doble efecto se disminuya la conciencia, lo que puede
adelantar potencialmente la muerte, no se puede objetivar, porque sobre la intencion del profesional nadie sabe nada. La funda-
mentacién de la sedacién no puede estar en la intencién del profesional, sino en la situacién de sufrimiento y en el deseo del
enfermo.

Alvaro Gandara: La sedacion tiene unos condicionantes éticos y técnicos, que son los siguientes:

1. Consentimiento del paciente, implicito, explicito o delegado.
2. Que exista un sintoma refractario (que se haya hecho todo lo posible profesional y técnicamente para que revierta).
3. Seguimiento clinico de esa sedacion con una escala objetivable y dar la posibilidad de que sea reversible.

Fernando Marin: No existe el consentimiento delegado ni implicito, o me das permiso o no me lo das.

Alvaro Gandara: Puede estar contemplado en el testamento vital que delegas la toma de decisiones en otra persona.
Fernando Marin: Eso es consentimiento explicito previo.

Alvaro Gandara: Y si no hay consentimiento explicito previo, ;no puedes sedar a un paciente?

Fernando Marin: Si que puedes, pero no hay consentimiento.

Alvaro Gandara: Es el mismo consentimiento que para una operaciéon de una persona en coma que lo dan los familiares. Es un
matiz semantico.

Fernando Marin: No es semantico porque el 50 por ciento de los enfermos de paliativos son sedados sin su consentimiento expli-
cito.

Alvaro Gandara: Pues mal hecho porque en paliativos, como sabes, lo que se hace es que antes de llegar a una situacién asi, que
es previsible, como en el caso de un tumor es preguntar al paciente para tener instrucciones llegado el momento. Yo no hablo de
lo que esta pasando, yo hablo del protocolo correcto de sedacion.

José Antonio Herrada: El problema, y es a lo que nos negamos, es que, como en un porcentaje altisimo de casos no existe ni un
consentimiento, ni una delegacion; es el médico el que decide. Tiene que haber otras formulas, no puede quedar la decision en
manos del médico.

Alvaro Gandara: Claro, pero no siempre se pude.
Antonio San José: ;El familiar podria otorgar el consentimiento ante la ausencia de una voluntad expresada?
Alvaro Gandara: Si. Esta reconocido legalmente. Pueden autorizar un tratamiento y negarse a éL.

Fernando Marin: Segunda objecién. La medicalizacién del sufrimiento confundiendo la experiencia intima del sufrimiento con
una lista de sintomas nos conduce al encarnizamiento terapéutico. No se puede poner sintoma refractario como condicién indis-
pensable para una sedacién, hay que poner sufrimiento insoportable del enfermo o de su familia porque son una unidad.

Alvaro de Gandara: ;Vas a sedar a un paciente por su familia?

Fernando Marin: Sedar a un paciente que lleva 16 afios en coma porque la familia no puede mas es una buena practica médica.
Porque es un sufrimiento que la familia considera absurdo.

Alvaro Gandara: Entonces habra que ayudar a esa familia, darles medios para que sobrelleven la situacion.
Fernando Marin: Ayudar a la familia a que el enfermo termine lo que empez6 y que nunca debié haber ocurrido.
Alvaro Gandara: Pero no hablas de sedacion, hablas de terminar con la vida de un paciente. Y la sedacion no tiene ese objeto.

Fernando Marin: No. Hablo de sedacién. Se le pone una sedacién suave y se le retira la medicacion para que el proceso no dure
quince dias, sino 48 horas.

Alvaro Gandara: Esto que estés diciendo es defendible, pero no esta en ningtn protocolo.

Jestis Sanchez Martos: ;Pero que se hace con una persona en proceso vegetativo?

Alvaro Gandara: Alimentar e hidratar, que no son medidas extraordinarias.

Fernando Marin: Los neur6logos las consideran tan extraordinarias en ese caso como un respirador.

Juan Siso: En una sedacién desde el punto de vista juridico se abren dos caminos. Uno, que hayas dicho en un documento de
voluntades anticipadas que quieres limitacién del esfuerzo terapéutico y tu mujer dice que esfuerzo terapéutico y la has asignado
como representante en ese documento. En ese caso la voluntad de tu mujer no vale porque la has asignado para que ayude al
cumplimiento de tu voluntad, no para contravenirla.

El segundo caso, si no existe este documento, depende de la voluntad del médico.

Alvaro Gandara: Lo que hay que tener claro es que el encarnizamiento terapéutico es una mala praxis y que la limitacién del
esfuerzo terapéutico es pura terapia y una obligacién del médico, por eso existen sentencias en contra del ensafiamiento.

Fernando Marin: El problema es que hay gente que considera que alimentar un estado persistente de forma artificial es encarniza-
miento y gente que considera que no.

Alvaro Gandara: Tienen limites. Y el dia que haya una legislacion se regulara. Lo que no puedes hacer es regular el encarniza-
miento terapéutico, como se esta oyendo, por ejemplo en el caso de Andalucia. Oiga, haga usted una ley para el tratamiento de la
apendicitis o de la insuficiencia cardiaca. No se puede legislar lo que ya esta legislado por jurisprudencia y sentencia judicial.

Fernando Marin: Lo que trata de hacer Andalucia es traladar la experiencia de Inmaculada Echevarria a una Ley en la que se diga
a qué tiene derecho el paciente. Si yo tengo derecho al alivio de mi sufrimiento, tengo derecho a morir dormido. Asi de simple. Y
luego, una cosa es que tengas derecho y otra que exista la obligacién. La ley andaluza trata de que este derecho sea explicito.

Alvaro Gandara: No existe el derecho a morir en ninguna legislaciéon occidental, ni siquiera en Holanda y Bélgica, donde so6lo esta
despenalizado.

Juan Siso: No existe ni siquiera el derecho al suicidio porque si t no lo consumas, te auxilian. Y existe el delito de omisién de
socorro, con independencia de que la persona se hubiera querido suicidar.

Jestis Sanchez Martos: Con respecto al altimo punto, la sedacion, mucha gente la confunde con el uso de morfina...

Alvaro Gandara: No. Sedacién es dormir, implica disminuir el nivel de consciencia, en términos clinicos es lo mas parecido a la
anestesia. La morfina es un tipo de analgesia y siempre se deja aunque el paciente esté sedado porque hay una razonable duda de
que si el paciente no esta lo suficientemente sedado pueda tener dolor y puede haber efectos incluso de sindrome de abstinencia.
Pero con morfina ti no puedes sedar a nadie. Es cierto que puede deprimir efecto respiratorio, pero eso nunca pasa. En realidad
es un mito.

Espaiia esta ahora en el antepentltimo lugar de todos los paises de nuestro entorno en el uso de morfina y eso es un indicativo de
calidad de asistencia a los pacientes en la fase terminal porque el médico no sabe manejar los opioides.

RONDA DE CONCLUSIONES

José Antonio Herrada: Hace falta desmitificar. La muerte es algo que nos pone la piel de gallina por desconocimiento del paciente
y de su familia. Necesitamos mas formacion del profesional para entender qué esta pasando y para llegar de forma coherente al
final de la vida. Pero, sobre todo, falta respeto a la decisién del paciente. Esto habra que ponerlo por escrito, con sentido y de una
forma ponderada y con un vigia para que se cumpla. También me gustaria que los médicos, cuando se intuye un proceso agudo,
manifestaran desde un principio cual va a ser la linea a seguir porque suelen desatarse las tormentas en los momentos delicados
ante las decisiones del médico o de la familia. Por tanto, lo que nosotros pedimos es un pacto social para determinar como deben
hacerse las cosas, para respetar la voluntad del paciente y su familia y para humanizar el trato, e incidir en la formacion de los
médicos para que entiendan que al igual que queremos vivir con dignidad, también queremos morir con dignidad.

Fernando Marin: A veces le echamos la culpa a los medios de comunicacién por la forma en la que tratan los temas y no esta claro
si los medios de comunicacién se interesan por los temas que preocupan a la ciudadania o es al revés. Yo creo que a la ciudadania
le interesan mucho los casos de muerte digna o muerte voluntaria porque esto es un proceso que no se puede parar. Se inicia con
la declaracion de los derechos humanos, altimamente con la igualdad de género, con los derechos a la libertad sexual y de elec-
cién de pareja, con los nuevos modelos de familia...; es decir, hay un proceso de cambio social que hace que los propios pacientes
se conciencien de que son los protagonistas. En este proceso es en el que se enmarca el que los ciudadanos puedan decidir cudndo
y como morir, algo que deberia estar claro, pero que no lo esta porque todavia esta ética de la conviccion basada en la esperanza,
la fe y la caridad no ha evolucionado hacia una responsabilidad. La ética hipocratica esta totalmente caduca, hoy dia hay una ética
moderna que se basa en tener en cuenta las consecuencias de los que hacemos, porque los principios, sin las consecuencias no
valen nada. En esta linea entra la iniciativa legislativa popular que queremos llevar a cabo de conseguir 500.000 firmas para que
se abra este debate y la gente tome consciencia de que algin dia puede ser protagonista o no (porque hay gente que no quiere
serlo), pero que tendra su derecho.

Juan Siso: El médico tiene excepcionalmente el derecho a no decir. Es el caso del privilegio terapéutico, pero tiene, ordinariamen-
te, la obligacion de transmitir. Ademas, en los enfermos en situaciones finales, cuanto mas grave esta el enfermo es mas vulnera-
ble. Y hay que tener en cuenta que el enfermo puede no sélo tener intereses clinicos, sino también personales. El médico no esta
solo para aportar la excelencia cientifico-técnica en el trato con el enfermo, sino también para aliviarle y llevarle a buen término.
Debe valorarse la peticion del enfermo de una muerte digna si ello es posible. Y yo, a este respecto, soy autonomista. Creo que
algo se empieza a mover en esta sociedad y lo que habéis mencionado es un principio de respeto a la dignidad de la persona y a
quienes tienen un criterio distinto.

Alvaro Gandara: Para mi es un escandalo que se siga muriendo mal en Espafia porque no se ponen los medios para que esto no
ocurra, lo que significa unidades de cuidados paliativos. Ahora que se ha aprobado la vacuna del virus del papiloma humano
(VPH), hay un estudio que dice que para evitar un sélo cancer por medio de la vacuna se necesitan ocho millones de euros, es
decir, 17 unidades de cuidados paliativos. Creo que no es el momento adecuado para legislar una cosa en la que todavia no hay
suficiente informacién, aunque si para hablar de ello.

Antonio San José: La muerte es un arcano, un misterio, algo desconocido, que, por tanto, tiene buena entrada en los medios de
comunicacion. Suscita interés porque todo el mundo tiene una relacién mas o menos cercana con ella. Hace falta mas informacién
y mas formacién para eliminar la confusion que existe y creo que esa es una tarea en la que debemos implicarnos todos, periodis-
tas y médicos.

Creo que los profesionales de la informacion debemos militar en la defensa de la dignidad y que hay que extremar los cuidados
en el tratamiento informativo. Hay unos protocolos médicos, pero también unos periodisticos que no siempre se observan. Lo pri-
mero es conocer, después contrastar y luego contar (las '3C'). Finalmente, me gustaria animar a que se haga ese manual de trata-
miento de cuidados paliativos, que seria para periodistas, pero también para ciudadanos.



