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Estimad@ soci@

La necesidad de dar una respuesta a la demanda social de
una muerte digna, representa para DMD un desafio. Siendo
conscientes de que estamos en la tercera parte de la legislatura
del PSOE, mantenemos un reto de tipo politico al tener
constantemente presente el incumplimiento por parte del
Gobierno en la creacion de una comision sobre la eutanasia en
el Congreso de los Diputados. Mas grave incluso, que ni tan
siquiera existe la intencidn de crearla en esta legislatura. Esta
falta de coherencia con su propio programa electoral nos debe
hacer reflexionar en el sentido de saber cual debe ser nuestra
estrategia para posibilitar un cambio en la legislacion vigente.
Y desde DMD federal estamos abiertos a cualquier idea que
llegue a permitir hacer efectivo el derecho a decidir sobre nuestra
propia muerte.

No olvidamos el compromiso que tenemos con todos
los socios y socias, que concretamos en el auxilio en caso de
enfermedad irreversible y sufrimiento insoportable, mediante la
elaboracion de una sencilla Guia de Autoliberacion, de la proxima
edicion de una Guia de Sedacion Terminal y, por su importancia,
la dedicacion y cuidados que prestan los Grupos de Atencion
Presonalizada. Desde aqui, y en nombre de todos los socios:
Gracias.

Continuamos el viaje a Itaca que DMD inicié hace mds
de 20 anos. Desde Madrid, donde la estructura federal residira
durante los proximos dos afios, intentaremos buscar nuevos
caminos, andar los antiguos y desandar los erraticos, siempre
sin dejar de mirar el fin del viaje: el respeto a la libertad de
eleccion del ser humano al final de su vida, cualesquiera sea su
decision.

Y por dltimo, quisiera recordar a todos los que ya no estan,
y que su recuerdo sea el motor de nuestros actos.

Asoc. Federal Derecho a Morir Dignamente



Durante el afio 2005 la
actividad de DMD-CAT, como
la del conjunto del Estado
Espafol, recibié el impulso
mediatico de los oscares
otorgados en enero a dos
peliculas, una de ellas sobre
nuestro querido Ramon
Sampedro, “Mar adentro”, y en
las que el derecho a decidir sobre
la propia muerte y la eutanasia
constituyen sus temas centrales.
Ambas peliculas contribuyeron
notablemente a renovar el
debate social sobre la muerte
digna. A ello se sumo, en el mes
de marzo, la polémica en torno
al caso de la americana Terry
Schiavo y la denuncia anénima,
ejercida contra profesionales
sanitarios del Hospital de
Leganés (Madrid), por
intervenciones destinadas a
procurar una muerte pacifica a
pacientes atendidos en este
Centro. Como consecuencia de
todo ello, el numero de
intervenciones y de participaciéon
en conferencias, coloquios,
entrevistas, debates, etc., de los
voluntarios dedicados a atender
a los medios de comunicacién,
ha sido muy elevado a lo largo
de todo el afio;superior en
mucho al de afos anteriores.

Comentamos los
acontecimientos mas destacados
de este afio 2005, ocurridos en
Catalunya, en relacién con los
objetivos de nuestra Asociacion:

En enero, la publicacion de la
declaracién “Hacia una posible
despenalizacién de la eutanasia”,
por parte del Institut Borja de
Bioética, un prestigioso centro
de inspiracion catdlica dedicado
a la reflexion bioética, presidido
por el sacerdote jesuita Dr.
Francesc Abel.

En mayo, la inauguracion de
SNUA (Shanti Nilaya Unidad de
Acompafiamiento) en el Hospital
General de Catalunya, unidad-
formada por psiquiatras,

psicdlogos, enfermeras vy
terapeutas del duelo, que ofrece
acompafamiento en el proceso
de morir, tanto al paciente como
a sus familiares y al equipo que
los atiende, y también en el
proceso de duelo posterior al
fallecimiento del paciente.

En el nimero de octubre a
diciembre de la revista "ANNALS
de Medicina” - vol. 88, num. 4
-, que es la revista de la
Academia de Ciencias Médicas
y de la Salud de Catalufia y de
Baleares y llega a 20.000 socios
de esta Academia, se publican
6 articulos, dedicados al tema
de la eutanasia, redactados
desde diversas perspectivas
éticas, incluida la de DMD, y con
los que se encabeza este nUmero
de la revista.

Barcelo 10111 d

El 10 y 11 de noviembre, la
celebracion de las “II Jornadas
Derecho a Morir Dignamente.
Derechos emergentes, nuevos
retos”, organizadas por la
Regiduria de la Mujer y Derechos
Civiles del Ayuntamiento de
Barcelona y la asociacion DMD-
CAT . Entre las actividades
organizadas por DMD-CAT, estas
Jornadas merecen un apartado
especial por la dimensién que
tuvieron y porque pudimos
enviar invitacidon personal a todos
los socios de DMD.

El programa se concibié en
cuatro grandes unidades que,
como en espiral, casi cerraba un
circulo, para a continuacion abrir
otro nuevo y asi ir cada vez mas
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lejos en sus planteamiento. Esta intensidad de
oferta no permitié profundizar, pero el objetivo era
ofrecer enfoques, ideas, abrir puertas para
posteriores debates...,y también posterior
“asimilacion”. Ademads existe el compromiso de
publicar y enviar a todos los socios el compendio
de estas II Jornadas. Queremos destacar la
intencién de Joan Garrido en la clausura de las
Jornadas, (que presentamos en Tribuna Libre ),
por su gran valor testimonial. También, en la seccion
del Cartas quedan recogidas las impresiones del
socio Oscar Montes, de Logrofio, sobre estas
Jornadas.

En diciembre, se llevd a cabo por parte del Comité
Consultivo de Bioética de Catalunya, adscrito al
Departamento de Salud de la Generalitat de
Catalunya, un “Informe sobre la eutanasia y la
ayuda al suicidio” . Destacamos algunas de las
ideas centrales de este documento, expresadas en
sus recomendaciones finales:

“Los principios de dignidad, autonomia y bienestar
del paciente hacen éticamente aceptable y

constitucionalmente posible la despenalizacién de
la eutanasia y la ayuda al suicidio. Esta conclusion
es el fruto de un proceso deliberativo abierto, plural
y riguroso, que coincide con una linea de
pensamiento mayoritaria favorable a esta
despenalizacién en una u otra variante en el
contexto de un debate social amplio”.

“Es preciso modificar el articulo 143 del Cédigo
penal espafiol para excluir con claridad del ambito
penal las actuaciones de los profesionales sanitarios
que tengan como objetivo ayudar a los pacientes
a morir cuando se encuentren en una situacion
irrecuperable. Ademas, la norma despenalizadora
tiene que regular el suicidio médicamente asistido
y la eutanasia en determinados supuestos y en el
sentido utilizado en este documento”.

“Hay que promover el debate social sobre estas
cuestiones y otras pendientes relativas a los
menores de edad y las personas incompetentes,
y dar la informacién necesaria para que las personas

puedan ejercer su autonomia sin miedos”. o
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La actitud ante la muerte nos pertenece

Como todos sabemos, la muerte es un fendmeno inherente a la vida. El ser humano, en
virtud de su consciencia, vivencia este acontecimiento natural a modo de una insoportable
tragedia. Esta insoportabilidad ha sido y es fecunda, generadora, a través de los tiempos,
de ricos y también de devastadores mundos (religiosos, filosoficos, artisticos, cientificos,
culturales, bélicos...). Ha colocado a la especie humana ante los insoslayables retos de los
significantes, del necesario sentido que debe adquirir el devenir mundano. El ser humano,
en la misma medida que se va alejando de su condicién natural, necesita dotar de sentido
su existencia, es decir, tejer y destejer en pro de “algo”. Para un ser consciente el sinsentido
de la muerte es atroz. Rebelarse dignamente contra ese destino genera vida, creatividad,
sentido...Todo lo contrario a la resignacion, o lo que es lo mismo, la muerte en vida, esa
que se rinde ante lo evidente antes de que llegue el fatal acontecimiento. Vivir es apurar
las energias vitales al maximo, sin reservas. Encarar desde esta perspectiva la muerte es
asumir que dilucidar el sentido de la vida corresponde sdlo y Unicamente a la persona
consciente, sin mediaciones de ningun tipo, salvo las que libremente determine dicha
persona. No cabe tutelar las conciencias, éstas deberan pactar en los érdenes sociales,
econdmicos, politicos o comunitarios en los que se inserten, para el buen gobierno de esos
ambitos, pero éstos no deben invadir los foros mas intimos y personales, que deben
depender exclusivamente de la voluntad consciente y libre de la persona. La actitud a
desplegar ante la muerte deberia estar ahi situada, sin interferencias.

No decidimos sobre nuestro nacimiento, la naturaleza a través de complejas
circunstancias decidié por nosotros/as, pero una vez adultos y conscientes, si podemos
decidir como deseamos nuestro final. El nacimiento fue natural (por ahora), en cambio
la muerte humana inevitablemente sobredimensiona su aspecto natural y la dota de esa
inquietante trascendencia.

Pienso que la muerte digna es la muerte decidida cuando las energias vitales ya
no son capaces de dar sentido a la existencia de una determinada persona a juicio de dicha
persona y por tanto intransferible. Esas decisiones se agotan en si mismas, no sirven de
modelo para nadie. Pero bien harian los poderes publicos en reconocer este derecho
fundamental a todo ciudadano/a libre, inmanente a su condicion de tal, ante el cual nada
tienen que objetar los mundos antes sefialados.

A pesar de la modernidad, las losas pesadas de las tutelas indebidas gravitan
sobre las conciencias, librarse de ellas si es una necesidad vital.

1 de julio de 2006

CRISANTO SANTAMARINA ZAPICO
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En los ultimos cuatro afios, coincidiendo con la nueva sede en el centro de la capital
(Pza. Tirso de Molina), el grupo de Madrid se ha consolidado gracias al esfuerzo de
una veintena de voluntarios que se han ido incorporando a esta tarea. El 30 de
marzo de 2006, la Asamblea de Socios renové la Junta Directiva, fijandose tres retos
para los proximos afios: profesionalizar la Asociacion (tareas administrativas),
promover el cambio social (difusion, oficina de prensa, trabajo politico...) y ayudar
a los socios al final de su vida (atencién personalizada).

1.- Atencién al socio/a

Telefonica o personal: L-X-V de 10:00 a 13:00 (fuera de este horario
previa cita).

Por correo electronico (E-mail): respuesta en un maximo de 48 horas.

Profesional: (Atencidon y asesoramiento médico) a través de un
convenio de colaboracién con la Asociacién ENCASA: Cuidados Paliativos se
atiende a los socios en la sede o en sus domicilios con una primera consulta o visita
domiciliaria gratuita (los costes profesionales corren a cargo de DMD Madrid).
Estamos estudiando la posibilidad de buscar una formula para que el socio tenga
una atencion integral al final de su vida.

2.- Guia de Autoliberacién

DMD Madrid ha reeditado una Guia de autoliberacion para socios con mas de tres
meses de antigliedad, con informacidon actualizada. Este folleto se ha puesto a
disposicion de la federal y los grupos autondmicos para que se lo hagan llegar a los
socios que lo soliciten.

3.- Debate politico

Durante la presente legislatura la comision politica ha priorizado los contactos con
el PSOE (diputados, senadores y representantes del partido), denunciando el
incumplimiento del programa electoral e insistiendo en la necesidad de que se aborde
la despenalizacién de la eutanasia.

4.- Informacion y difusion

Pagina web: La nueva pagina web de DMD se instalé en Abril de 2001 y desde
entonces el nimero de visitas crece ( Afio 2001: 476 visitas semanales; 2002:827;
2003:1125; 2004:1489; 2005:2956 y en lo que va de ano : 3680 visitas semanales.
Aprox 190000 anuales.

Campafia de informacion sobre el testamento vital en todos los Centros de
Atencién Primaria de la CAM (médicos de cabecera).

Campafia de informacion sobre derechos de los enfermos en los hospitales
publicos de Madrid.

Jornadas Debate “Eutanasia: un derecho pendiente”, con la participacion
de R. Regas, escritora; Carvajal, senador; J.A.Martin Pallin, magistrado; F. Marin,
médico; J. Sanchez Martos, catedratico de Educacion para la Salud.

Charlas en centros culturales de la capital.

Atencion a medios de comunicacion: prensa, radio y television, especialmente
tras el fallecimiento en Valladolid de Jorge Ledn. Comunicado de prensa de apoyo
al Hospital Severo Ochoa de Leganés.

5.- Testamento Vital

En febrero de 2006 entrd en vigor la ley autonémica que crea el Registro de
Instrucciones Previas de la Comunidad de Madrid, bajo la modalidad de inscripcion
declarativa, pero dicho Registro todavia no funciona (septiembre 2006). Con vistas
a posibles actuaciones de protesta propuestas por los socios en la Asamblea celebrada
en marzo de 2006, la Asociacion DMD mantiene contactos con la Administracién que
desde entoncess comunica la “inminente” puesta en marcha del Registro de
Testamentos Vitales.

6.- Grupo de voluntarios
El grupo de voluntarios realiza una reunion mensual abierta a cualquier propuesta
y colaboracién de socios que deseen participar activamente en DMD.

B £LUNICO SEDANTE HOMOLOGADD
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ENCUENTROS DIGITALES

m elmundo.es

Responde :

Fernando Marin

Médico Especialista en Cuidados Paliativos.
Presidente Asoc. ENCASA y DMD Madrid

1. Eutanasia es un término griego que
significa "buena muerte" o incluso "muerte
dulce". éiLe parece a usted dulce quitar a
alguien la vida aunque sea con su
consentimiento?

Ayudar a morir a una persona que sufre una vida
deteriorada de forma irreversible es un acto de
compasion propio de una sociedad civilizada en
la que se respeta la libertad de todo ser humano.

2. Siento mucho el mal final que ha tenido
Jorge Ledn. Seguramente hayan sufrido
mucho él y su familia. Pero discrepo
totalmente de su forma de pensar. La
dignidad se encuentra en el alma y no en un
cuerpo, por mucho que éste esté mermado
o superdotado. Sé6lo aceptando vivir como
se es, se puede ser feliz. éNo le parece? Un
saludo, Carlos

Cada persona debe encontrar un sentido a su
existencia. Cuando tenemos la desgracia de que
la vida nos priva de todo aquello que nos da
satisfacciones puede perder su sentido, cuando
la vida vale menos de cero la muerte es una
liberacion. La dignidad no esta sélo en el ser, sino
también en el hacer, en lo que nos define como
personas y nos diferencia de otros seres vivos.

3. Se habl6é mucho de la eutanasia con la
pelicula de Amenabar, y ahora con el tema
de Jorge Leodn se vuelve a hablar. éCree usted
que la sociedad de este pais ya esta
preparada para asumir una legislacion clara
al respecto?

Por supuesto. Los que no estan preparados son
los politicos, que practican la postura del avestruz,
el mirar para otro lado como si no pasara nada.
Desde la asociacion DMD trataremos de promover
iniciativas que conciencien a los politicos de la
gravedad del problema, y para que reconozcan
que debemos poder ejercer nuestra libertad
también en el proceso de morir.

4. éCuantas eutanasias activas y directas
tienen lugar actualmente en Espafia?
éCuantas de éstas son voluntarias?

Dada la legislacién es imposible conocer lo que
ocurre. El 15% de los médicos reconoce haber
practicado una eutanasia activa, el 60% esta de
acuerdo con que haya cambios legales. En Holanda
(16 millones de ciudadanos) se practican unas
2000 eutanasias al afio. Probablemente en Espafia
sean varios miles?, tres, cinco mil? La eutanasia
siempre es voluntaria. Otras conductas no son
eutanasia.

5. Buenos dias: me gustaria saber quién (y
c6mo) determina el momento en el que la
vida humana ya no se puede vivir con
dignidad. Y si lo determina el propio enfermo,
écomo se mide su grado de objetividad?
Gracias. J. Luis. Salamanca.

La dignidad es un concepto complejo con varias
vertientes. Una, ontoldgica, que pertenece al ser
humano como parte de una especie, y otra, ética,
que depende mas del hacer que del ser. Una vida
digna es una vida satisfactoria, idea que, como
la calidad de vida, so6lo puede determinar uno
mismo. Mientras hay vida poseemos una dignidad,
pero la otra, la que nos capacita para ser felices,
se puede perder cuando consideramos que nuestra
vida es un horror. Esto no puede ser objetivo, ni
tiene por qué serlo.La voluntad de un ser humano
tiene validez cuando es seria, reiterada e
inequivoca.

6. ¢Y los remordimientos de por vida para la
persona que acerca ese vaso? ¢y si tras esa
muerte se descubre una cura para esa
enfermedad? quien carga con esa culpa,...
écomo se sentiria? Lo que hoy no se cura,
mafana quiza si...

Ayudar a morir es un acto compasivo,un motivo
de satisfaccion cuando la persona que te lo pide
ha madurado su decisién y ha descartado cualquier
otra opcion. En este contexto, la persona o
personas que ayudan a otras personas a liberarse
de un sufrimiento irreversible y absurdo tienen
muchos motivos para estar orgullosos de este
acto de compromiso con el prdjimo.

7. En una sociedad bloqueada por los dogmas
religiosos, écabe ese cambio brutal de
mentalidad que supondria establecer que de
nuestra vida no es duefio nadie, ningln ser
superior, mas que uno mismo? Gracias.
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Hace mucho que la vida ha dejado de ser sagrada.
A diario se toman decisiones que afectan a la vida
de las personas cuando éstas no son viables y
nuestra sociedad se fundamenta en el valor de la
libertad individual por encima de cualquier otro.
Sin embargo existe demasiado recelo a que los
ciudadanos puedan libremente decidir cuando y
como morir. éPor qué? No lo sé, estan las religiones,
pero no puede ser soélo eso cuando cada dia menos
gente las practica.

8. éFacilitar la muerte no es la solucion facil
y barata? En vez de ello, no deberian los
gobiernos dotar de medios, ayudas e
investigar para facilitar la vida a esas
personas para que no lleguen al punto de
querer morir?

No son propuestas confrontadas, no son
incompatibles. Desde luego que la sociedad debe
dar todo el soporte que le sea posible a las
personas mas vulnerables. Pero la eutanasia no
se practica por motivos sociales, sino por un
convencimiento personal de lo que es la vida de
uno mismo y para qué la quiere. Se deberia
permitir disponer de la propia vida sin limites, no
solo para elegir un proyecto vital e ir concretandolo
a lo largo de los afos, sino también para finalizarla
cuando este proyecto no existe y se ve truncado
por una situacion que uno mismo no soporta. Eso
se debe tolerar tras un trabajo de ayuda que
requiere tiempo y medios, pero que no asegura
que siempre haya personas que no deseen vivir
en determinadas condiciones de salud que no
tienen remedio.

9. Siempre he pensado que la libertad es lo
mas grande que tiene el hombre. Es el propio
hombre el que dispone la legislacién, el que
pone normas de civismo y respeto hacia el
préjimo.No creo que debiéramos, como
hombres, coartar la libertad personal , porque
cada persona debe tener la suficiente
capacidad y posibilidad de decision sobre su
vida..; épor qué tiene que merecerte la pena
vivir si ni siquiera estas viviendo en realidad?
Si mas de uno se pusiera en el lugar del otro,
otro gallo cantaria.

Efectivamente el debate de la eutanasia no se
puede sacar del contexto real en el que estas
decisiones tienen lugar. Si nos pusiéramos en el
lugar del que lo estd pasando mal y expresa su
voluntad de acabar porque ya no puede mas,
puede que pensaramos que nosotros no
decidiriamos lo mismo, pero de forma natural
respetariamos su derecho a decidir.

10. Buenos dias éQuién debe llevar a cabo
la eutanasia activa en ultimo término, un
familiar, un médico? éQué establecen las
legislaciones que recogen este supuesto?

En Holanda y Bélgica la eutanasia y el suicidio
asistido se llevan a cabo en un contexto sanitario
normalizado. Es tu médico de cabecera el que
recibe la demanda y el que profundiza en tus
deseos para cerciorarse de que el paciente ha
recibido todo el apoyo que el sistema le puede
ofrecer y que su peticion la realiza sin presiones
externas en condiciones de total libertad. Penalizar
estos actos hace que se tengan que llevar a cabo
de forma escondida, discreta o al margen del
sistema, y eso no es bueno.

11. No estoy de acuerdo con que lo que se
hace ahora en este pais sea voluntario,
muchas de las eutanasias activas se ejecutan
cuando ya no se puede preguntar al
enfermo?é Hay algun plan de recogida de
firmas o algo practico que se pueda hacer
para comenzar el proceso legal de definir un
marco legal a este problema?

En realidad no sabemos qué es lo que
ocurre,porque el Codigo Penal se interpone entre
el médico y su paciente. En Espafia apenas hay
estudios sobre la forma de morir por lo que no
podemos decir si hay muchas o pocas eutanasias
ni en qué medida los ciudadanos participan en su
proceso de morir. Lo Unico que tenemos son
testimonios sueltos, que son bastante
preocupantes. Hoy dia se muere muy mal. De
momento no existe ninguna iniciativa de recogida
de firmas que quizas se plantee en la asociacion
DMD en los préximos dias. Una forma de apoyar
la causa es hacerse socio (www.eutanasia.ws).

12. Es un hecho que la eutanasia se ha
practicado y se seguira practicando en
Espaifa, fundamentalmente, pienso yo, que
por un profundo respeto al derecho del ser
humano a escoger cual va a ser su futuro.
Partiendo de este hecho éno cree que es una
estupidez que los gobiernos se nieguen a
darle una regulaciéon digna a este asunto?
Asi al menos se le quitaria ese aura de
desconocimiento de lo que en realidad pasa
en estos suicidios asistidos

Si, lo creo. No sé si calificarlo como "estupidez"
porque no todos pueden serlo, pero es de una
insensibilidad manifiesta.

13. Para el caso de un coma irreversible o
enfermedad terminal, entiendo que el
concepto del testamento vital es
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imprescindible, pero en el caso tan reciente
de Jorge Leodn, é¢seria suficiente con una
manifestacion de su voluntad tendente a
finalizar su vida, o seria imprescindible algin
tipo de valoracion psicoldgica, que avale esa
disposicion a finalizar con su vida?

En el caso de Jorge Ledn su blog abierto al mundo
es un testimonio demoledor, que no deja dudas
sobre cual era su voluntad. Si se leen sus escritos,
realizados con gran esfuerzo por su parélisis,
queda claro lo que deseaba. El testamento vital
es una herramienta para tomar decisiones no soélo
cuando uno pierde la capacidad para expresarse
por si mismo, sino también como aval de los
valores y las creencias, demostrando que no es
una expresion improvisada o superficial. Cuando
no hay testamento vital, la historia de valores
realizada por sus familliares o seres queridos a
partir de sus testimonios (qué diria si pudiera
hacerlo) debe ser suficiente para tomar decisiones
como limitacién del esfuerzo terapéutico, pero no
la eutanasia.

14. Hacéis distincion en vuestra
reivindicacion entre los casos de las personas
que consiguen manifestar su deseo de morir
- y no lo consiguen (suicidio assistido) -, y

aquellas que se estan muriendo o estan en
un estado degenerativo irreversible - y ya
no tienen capacidad de expresar su voluntad
a favor o en contra de una muerte provocada
(eutanasia). Muchas gracias. Ana. (Perdonen
mi espafol, pero soy portuguesa...)

Claro. Cuando una persona ha perdido la capacidad
para expresarse y no lo ha hecho anteriormente
con suficiente claridad, la eutanasia no es posible.
Si hubiera dejado instrucciones de que en
determinadas condiciones de deterioro desea tales
cuidados y tales no, o incluso que se le ayude a
morir, habria que analizar cada caso para tomar
decisiones.

Despedida

Gracias por vuestra atencién. Invito desde aqui
a todos los ciudadanos procupados por gestionar
el final de su vida como una etapa mas de la
misma, con la libertad propia de una sociedad
democratica, laica y plural, a que contribuyan en
el reconocimiento de este derecho humano
haciéndose socios de la Asociacién Derecho a
Morir Dignamente (www.eutanasia.ws). Salud,
larga vida y buena muerte.@
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:DONDE DENUNCIAR A LOS MEDICOS
FANATICOS?

EL PAIS.es 16-06-2006
Soledad Gallego Diaz

Periodista

J Donde se puede denunciar en este pais por
mala practica profesional a los médicos y a
las enfermeras que no controlan el dolor y la
angustia de sus pacientes, a los médicos que se
van a sus casas dejando escrito que se ponga una
simple inyeccién de dolantina cada seis horas a
un enfermo que agoniza entre dolores, a las
enfermeras que se niegan a subir el gotero de
morfina de un hombre con una enfermedad
terminal porque el doctor sélo ha dejado escrito
que se incremente la dosis "cuando lo precise" y
ellas no creen que sea asi, por mas que el
interesado lo reclame
insistentemente?

¢Qué colegio nos va a proteger
de ellos? ¢Donde se investiga
y se sanciona en la Consejeria
de Sanidad de la Comunidad
de Madrid a los médicos
inmisericordes? ¢Y a los que
son fanaticos religiosos, creen
en la conveniencia de morirse
estando bien consciente y
aluden sin ruborizarse a sus
principios morales para no
sedar a un moribundo? éNo
se hard nunca nada contra
ellos?

¢Cémo se consigue que
desaparezca de Espafa la
terrible burocracia médica en
la que los facultativos
defienden ardorosamente su
parcela de poder, algunos incluso aunque sea a
costa del dolor de los demas? éPor qué tienen
tanto miedo en este pais los médicos a llamar a
un colega? ¢Cuantas veces hemos oido eso de
"no vaya a ser que lo interprete mal y sea peor"?

Que se sepa, ni un solo médico ha sido sancionado
en este pais por sus iguales por no administrar
suficiente calmante a un paciente. Pero la mayoria
de los ciudadanos sabemos perfectamente que
esos médicos y esas enfermeras también existen.
Médicos soberbios que te dan la razén y no te
escuchan, médicos que atienden a familiares
angustiados siempre en los pasillos, siempre con
cara de mal humor y siempre con mucha, mucha
prisa...éVa a mostrarse hoy el Colegio de Médicos
de Madrid indignado por esta columna? Mejor

seria que se mostraran algo indignados por lo que
hacen algunos de sus colegas, y no precisamente
los del servicio de urgencias del hospital de
Leganés. Indignados por las condiciones en las
que se trata a muchos enfermos terminales en
otros servicios de urgencias de este pais,
departamentos seguramente estupendos para
atender con eficiencia un ataque al corazén, un
colico de rifién o un accidente de trafico, pero que
no estan capacitados para garantizar un final
digno a pacientes terminales.

¢Habré algun organismo médico que se muestre
indignado contra los profesionales que no defienden
la sedacion de los enfermos terminales en plena
agonia? éAlguna comision ética que reproche a
los médicos que se dejen
atemorizar por colegas que
son claramente integristas
religiosos? Los ciudadanos
deberiamos exigir que se
publiquen los nombres de
los médicos que no aceptan
la sedacién para enfermos
terminales. De quienes,
dentro de la sanidad publica
y de la sanidad privada,
condenan a los responsables
del servicio de urgencias del
Hospital de Leganés. Seria
bueno saber quiénes son,
para no dejar que se
acerguen a nosotros, ni a
nuestros seres
queridos.Deberia ser un
derecho saber si el médico
que te atiende
profesionalmente pertenece
a una organizacion religiosa
determinada o si tiene unos "principios morales"
que le impiden aliviarte las horas finales. Son
personas despdticas que imponen su moral,
personas que dan miedo. Quizas desde el punto
de vista de los colegios de médicos y las normas
de los peritos no sean responsables de una mala,
terrible practica profesional. Pero desde el punto
de vista de muchos ciudadanos son responsables
de la peor practica posible entre seres humanos:
aquella que supone la ausencia de piedad, la falta
de compasiéon ante el mal del otro. Algo que en
el infierno de la Divina Comedia estaba condenado
con un gran castigo. Y conste que Dante
Unicamente se atrevid a cruzar "al otro lado"
cuando tuvo la garantia de la proteccidn de Lucia,
precisamente aquella que "aborrece el sufrimiento”.
Sus nombres, por favor. '
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HUMANIDADES MEDICAS. BIOETICA
Diego Gracia

Catedratico de Historia de la Medicina y director
del Master de Bioética de la Univ. Complutense
.Madrid

| tema de la eutanasia vuelve a estar de
Eactualidad. El que hoy haya en Espafia un
gobierno socialista, por una parte, y el todavia
reciente estreno de la pelicula de Amenabar, por
otra, son dos de las razones de que eso sea asi.
Pero no son las Unicas. Todo parece indicar que
poco a poco vamos andando un camino del que
aun quedan varios tramos por recorrer. En el caso
gue aqui nos interesa, el de la autogestién del
cuerpo, de la vida y de la muerte, un primer hito
lo constituyd la doctrina del consentimiento
informado. Mas recientemente, la aceptacion de
lo que han dado en llamarse “instrucciones previas”
o “voluntades anticipadas”.

El siguiente paso lo constituira, con toda
probabilidad, la despenalizacion de la asistencia
al suicidio en ciertos supuestos.

Es el proceso que se sigue légicamente de la
asuncion de la autonomia como valor fundamental
del ser humano, una caracteristica propia y

La situacion ideal seria aquella
en la que la gente fuera libre
de poner fin a su vida, pero en
la que las condiciones fueran
tan excelentes que ninguno
tuviera necesidad de hacerlo.

distintiva de la cultura liberal y moderna.
A pesar de que entre nosotros este tema de la
autogestion de la muerte esté de moda, no sucede
lo mismo en la literatura especializada en ética y
en bioética. En ella hay signos evidentes de que
esta cuestion ha perdido parte del interés que tuvo
hace afios. Las razones pueden ser varias. Una,
que ya se consideren logrados los objetivos, al
menos los intelectuales. Otra, que no se vea
posibilidad de ir mucho mas alla del punto al que
ha llegado el andlisis. Y una tercera es la
generalizacién del convencimiento de que la
eutanasia no podré ser contemplada nunca mas
que como una excepcion, algo asi como la solucidn
de emergencia para casos muy extremos. Son

DE NUEVO LA EUTANASIA A DEBATE

cada vez menos quienes no aceptarian la eutanasia
en situaciones excepcionales. Y quiza por eso el
interés se dirige ahora hacia el otro tema, el mas
general, quizd también el mas dificil de llevar a la
practica, el de la dignificacion de las condiciones
de vida de los ancianos, de los enfermos terminales
y de todos aquellos que se encuentran en
situaciones tan comprometidas que pueden
considerar su vida como peor que la propia muerte.
La situacion ideal seria aquella en la que la gente
fuera libre de poner fin a su vida, pero en la que
las condiciones fueran tan excelentes que ninguno
tuviera necesidad de hacerlo. Hay un tiempo para
vivir y un tiempo para morir. No sélo hay un tiempo
biolégico sino también un tiempo biografico. Un
buen ejemplo de esto nos lo ofrece el Quijote, del
que estamos celebrando el cuarto centenario. Tras
la derrota que sufre en Barcelona a manos del
caballero de la Blanca Luna, don Quijote vuelve,
derrotado, a su tierra natal. En pleno campo,
mientras Sancho duerme, don Quijote, “con muchos
suspiros y no pocas lagrimas, como aquel cuyo
corazén gemia traspasado con el dolor del
vencimiento y con la ausencia de Dulcinea”, como
dice Cervantes, exclama: “Asi el vivir me mata, /
Que la muerte me torna a dar la vida.” Este es el
sentimiento de todo el que quiere morir. Hasta tal
punto es asi, que Cervantes ya no tiene otro
remedio que poner fin a la vida de su personaje.
No lo mata, pero si lo deja morir. Su vida ya carece
de sentido. Cuando se han perdido las ilusiones,
cuando ya no hay otro horizonte que el de seguir
vegetando, cuando el periplo vital ha llegado a su
fin, la vida biogréafica ha terminado, la novela se
acaba. El personaje ha muerto. Don Quijote “tiene”
que morir entonces. Decia Ortega que la vida
bioldgica se desarrolla en el orden del “ser”, en
tanto que la vida biografica y personal lo hace en
el del “tener que ser”. Por eso dejé Alonso Quijano,
que sus coterraneos apodaban“el bueno”, su vida
apacible y salid a liberar cautivos y redimir doncellas
por los campos de Castilla. Lo hizo, en contra de
todos, porque lo tenia que hacer. Y cuando ese
proyecto se le acaba, su vida biografica toca a su
fin, se muere. Llega un momento en que don
Quijote “tiene que” ser un cadaver, “tiene” que
morir.

Lo pide su propia biografia. De ahi que ese hecho
se le imponga al propio autor, a Cervantes,
imperiosamente. No es Cervantes quien mata a
don Quijote, es éste quien tiene que morirse e
impone su final al mismo autor de la novela. No
s6lo hay un “tener que” vivir sino también un
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“tener que” morir. La muerte es también una
empresa, una tarea, tanto vital como moral. Morir,
en ciertos momentos, es una obligacién. El filme
de Amenabar ha puesto de actualidad algo que
en la vida de Sampedro fue muy claro, a saber,
que él tuvo que morir, tuvo que poner fin a su
vida para llevar a cabo su propio proyecto vital.
Dice Ortega en Pidiendo un Goethe desde dentro
que quizd hay hombres que “tienen que ser”
ladrones, so pena de falsear su vida. No sé si cabe
afirmar eso, pero si es posible decir que hay
personas que “tienen que” poner fin a su vida en
un momento determinado, por propia coherencia
biografica. La muerte verdadera, plena, auténtica,
no es un mero acontecimiento biolégico ajeno a
nosotros mismos sino un momento fundamental
de nuestra biografia. Lo mismo que hay obligacién
de personalizar la vida, la hay también
de personalizar la muerte. Esto no tiene por qué
ser, salvo casos muy excepcionales, una
justificacion del suicidio o de la eutanasia. Todo
lo contrario. Lo que significa es que la muerte no
es un fenémeno natural sino cultural, humano, y
que por tanto tenemos obligaciones morales
para con ella. éCudles? Una, muy importante,
hacer lo posible para que no llegue antes de que
las personas hayan podido llevar a cabo su proyecto
vital. La muerte de una madre que no puede ver
desarrollarse a sus hijos es una tragedia, lo mismo
que la de un joven en el campo de batalla. La
muerte de un anciano que ha cumplido su ciclo
vital es un motivo de dolor, pero no puede
considerarse una tragedia. Esto es lo que ha llevado
a Daniel Callahan a proponer toda una nueva ética

de las etapas finales de la vida. Una vez que han
cumplido su proyecto vital, las personas tendrian
que ser capaces de renunciar a procedimientos
muy extraordinarios que tengan por objeto
prolongarles un poco mas la vida. Y los Estados
deberian dirigir sus esfuerzos a promover un mejor
cuidado de las personas mayores, en vez de invertir
grandes sumas en terapias que en sus cuerpos ya
gastados seran de muy escasa eficacia. Por otra
parte, la investigacion biomédica deberia buscar
remedio a las enfermedades que matan
prematuramente a las personas, antes que
empefiarse en controlar procesos degenerativos
propios de organismos ya depauperados por la
edad.

Heidegger cita varias veces en su obra una
sentencia de Jacobo Bohme que dice: “Tan pronto
como el hombre entra en la vida, es ya bastante
viejo para morir”. Es la visidn tradicional, clasica,
del problema. Si ademas de esta vida hay otra,
la muerte es un transito y el que se produzca a
edad temprana no tiene por qué verse como una
tragedia. Hoy seria dificil estar de acuerdo con
esto. Lo que se vivencia tragicamente es que
alguien no pueda alcanzar una edad que le permita
llevar a cabo sus planes de vida, su proyecto vital.
Nosotros tenderiamos a decir: “Hasta que el
hombre no ha conseguido llevar a cabo su proyecto
de vida, lo cual probablemente no puede suceder
antes de los 75 u 80 afios, no es bastante viejo
para morir”. La primera obligacion ética es procurar
a todos los seres humanos una buena vida. Y la

segunda, conseguir que tengan una buena muerte. .
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ELPAIS es 28-02-2006
Pablo Simoén Lorda e
Inés M. Barrio Cantalejo

Especialistas en Bioética en la Escuela Andaluza
de Salud Publica, y de la Fundacion Hospital Virgen
de las Nieves en Granada

ntrar en la muerte dormido debe ser una

forma mas de la libertad personal. Pese a
tener cuidados paliativos, algunos pacientes no
desean prolongar su vida

La ministra de Sanidad, Elena Salgado, ha afirmado
que en Espafia no es necesario abrir ningln debate
sobre la eutanasia. Segun apunté, el ministerio
quiere centrar la discusion en torno a la extension,
calidad y accesibilidad de los cuidados paliativos
en nuestro pais. Seguramente esta apuesta,
ademas de razones estratégicas y planificadoras
de peso, las tiene también politicas. Sin embargo,
este planteamiento parece corto. La sociedad
espanola lleva ya 15 afos discutiendo el problema
de la eutanasia. Bien es cierto que el debate ha
sido muchas veces mas emotivo que racional,
mas radical que prudente, pero ha existido. La
cuestién sigue viva y abierta, como lo esta en el
resto de las sociedades europeas y occidentales.
Pero quiza la discusidon, mas que restringirse a
los cuidados paliativos o la eutanasia, deberia
trazarse en un marco mas amplio que afronte, al
menos, los siete aspectos siguientes:

1. La sociedad espafiola tiene que romper el tabu
de la muerte. La muerte, como el sexo, forma
parte de la vida, y tenemos que aprender a hablar
de ella con libertad. El que fallezca una persona
de 85 afios, por poner un ejemplo, entra dentro
de lo bioldgica y biograficamente esperable, dentro
de lo normal. En cambio, una sociedad que lo
primero que piensa cuando esto sucede es que
"quiza no se hizo todo lo que se pudo", o que "no
lo quisieron salvar", o que los médicos o los
servicios sanitarios no funcionaron bien, es una
sociedad enferma. Hay que romper el imperativo
tecnolégico que alimenta el espejismo de la
inmortalidad, porque es inhumano e irreal.
Hay que hablar con normalidad de la muerte en
los colegios, institutos y facultades universitarias,
en los telediarios y en los periddicos. Nos va en
ello la vida. Y, sin embargo, apenas hemos dado
pasos en esta tarea.

2. La muerte de quien esta enfermo debe ser un
acontecimiento vivido por la persona con el menor

SIETE ORILLAS EN LA EUTANASIA

sufrimiento posible. Esto exige el desarrollo de
los cuidados paliativos de calidad en nuestro pais.
Este es el primer derecho que tiene que tener
cubierto todo ciudadano, si queremos hablar con
razén de "derecho a una muerte digna". Aqui es
verdad que, como decia la ministra, queda mucho
por hacer.

3. Puede haber personas que no deseen vivir
conscientemente la propia muerte hasta el final.
Esto nos obliga a ofrecerles la posibilidad de
sedacién en las fases finales de su enfermedad.
Esta sedacién debe facilitarse de forma
técnicamente correcta y contando con el
consentimiento del paciente. Entrar en la muerte
voluntariamente dormido debe ser una forma mas
de ejercicio de la libertad personal, no el fruto de
la angustia de la familia o de los sanitarios. Y
desde luego, si se cumplen los requisitos, no es
una forma de eutanasia.

Entrar en la muerte
voluntariamente dormido debe
ser una forma mas de ejercicio
de la libertad personal, no el
fruto de la angustia de la
familia o de los sanitarios

4. Puede haber personas conscientes y capaces
gue no deseen recibir toda la tecnologia médica
para prolongar su vida, o mejor dicho, su muerte.
La sociedad y, de forma concreta, las familias, y
los profesionales sanitarios, todavia tienen mucho
que aprender en el respeto a las decisiones de
los pacientes de rechazar determinados
tratamientos, aun sabiendo que ello puede producir
su muerte. La idea de que este deseo del paciente
debe respetarse mientras esté consciente, pero
que una vez pierda la consciencia, el poder para
decidir vuelve a manos de las familias y los
profesionales, no es aceptable, ni ética ni
juridicamente.

5. Una buena manera que tienen los ciudadanos
de estar seguros de que se respetaran sus deseos
respecto a los tratamientos que desean o no recibir
es ponerlo por escrito. Esto es lo que llamamos
una "Instruccion Previa", mas conocida como
"testamento vital". El desarrollo legislativo en esta
materia en nuestro pais es espectacular, e
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incomparablemente superior al de nuestro entorno
europeo. Pero al mismo tiempo, como casi todo
lo que acompafia a nuestro Estado de las
autonomias, es muy desigual. Basta sélo con mirar
los diferentes nombres que recibe el documento
en las leyes autondmicas, para comprender la
potencial inequidad que late en ellas.

6.Pero no hay que engafiarse. Estados Unidos
lleva 30 afios desarrollando los testamentos vitales,
y a dia de hoy tres de cada cuatro estadounidenses
carecen de él. Por eso habra que reconocer que,
todavia durante muchos aflos mas, el escenario
mas frecuente que se vivira en los hospitales
espafoles no serd el de un médico y un
representante del paciente aplicando el testamento
vital de este Ultimo. Serd mas bien el que se vive
ahora, el de un médico y un familiar tratando de
aclarar en qué consiste el mayor beneficio de un
paciente desde el punto de vista de su prondstico
y su calidad de vida. Como resultado de ello habran
de decidir si aplican nuevas medidas terapéuticas,
mantienen las que existen, o las retiran para
permitir la muerte. Esto es lo que llamamos
"limitacidn del esfuerzo terapéutico"”, algo que se
hace todos los dias en nuestros hospitales.
Desde el punto de vista ético parece asumido que
prolongar una vida sélo para evitar la muerte
bioldgica, sin atender a las condiciones de calidad
humana en que dicha vida sera vivida, es poco
justificable. Es lo que llamamos "obstinacion
terapéutica”, en la que con frecuencia incurren
tanto los profesionales como las familias de los

pacientes. Solo expresa la incapacidad para asumir
la muerte como algo inherente a la condicién
humana. Pero lo tremendo es que nuestra
legislacion, nuestro ordenamiento juridico, también
estd contaminada de esta idea omnipotente de
que si existe la tecnologia, hay que aplicarla para
prolongar la vida bioldgica. Por eso es urgente
despejar definitivamente las dudas juridicas que
atenazan a los profesionales y los familiares a la
hora de plantearse la posibilidad de no iniciar o
suspender medidas de soporte vital en pacientes
incapaces sin testamento vital, cuando éstas son
claramente inutiles.

7. Algunos pacientes, a pesar de recibir los mejores
cuidados paliativos, desean consciente y libremente
no prolongar mas su vida, desean que se les ayude
a morir. Este es el escenario de la eutanasia. La
percepcion de muchos ciudadanos, profesionales
sanitarios y especialistas en bioética, es que habria
que dar pasos para hacerlo un poco mas posible,
aunque garantizando ademas mecanismos
adecuados para asegurar la transparencia y evitar
los abusos. La actual regulacion mediante el
articulo 143 del Cédigo Penal parece a todas luces
insuficiente. Un escenario de despenalizacién de
determinados supuestos seria un camino a explorar,
en el marco de un debate social abierto, serio y
construido con argumentos, no con emotividades.
Pero esto exige un coraje politico que vaya mas
alla de la aritmética parlamentaria y de los juegos
de poder, para adentrarse en el terreno de una

ética civica, democratica y republicana. @
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LA BUENA MUERTE

EL PAISes 12-04-2005
Jesus Mosterin

Filésofo y profesor de Investigacién en el Instituto
de Filosofia del CSIC.

pesar del magico encanto de la infancia y de

la turbadora emocién de la pubertad, es
hermoso crecer, hacerse adulto, vivir en sazén y
plenitud, sentirse a gusto en la propia piel, usar
la razén, pensar con lucidez, ejercer la autonomia,
tomar en nuestras manos las riendas de nuestra
propia vida. Nadie nos pregunté como nacer, pero
quiza podamos decidir cdmo morir. Podemos ser
los autores de nuestra biografia, podemos hacer
que la pelicula de nuestra vida acabe bien, a
nuestro gusto. No hay necesidad de rodear el
trance de la muerte de terrores, supersticiones y
tabues. También la muerte puede abordarse con
serenidad y racionalidad.

La buena muerte o eutanasia (en griego, eu-
thanatos) es el digno colofén de una buena vida.
Cualquier vida es un proceso efimero, y todos
tenemos una cita con la Parca. Pero también en
una vida efimera, la Unica que hay, cabe la
consciencia y la felicidad. Por desgracia, la mala
muerte o cacotanasia (en griego, kako-thanatos)
frustra muchas vidas humanas, echandolas a
perder al final. En nuestra era tecnoldgica, la
cacotanasia resulta con frecuencia del intento de
alargar una vida que ya ha llegado a su fin,
afadiendo un capitulo de infierno e indignidad a
una biografia que podria haber sido satisfactoria.
La dignidad de la vida humana estriba en no
aceptar cualquier tipo de vida, sino sélo aquella
que, en opinion del sujeto, vale la pena de ser
vivida.

Aqui no hablamos de desengafios adolescentes ni
de sérdidas conspiraciones de herederos codiciosos.
Me refiero a adultos reflexivos en estado de
deterioro fisico tremendo e irreversible, que todavia
conservan su juicio. Estos individuos han de ser
tratados con respeto, como agentes auténomos
y soberanos que son, como duefios de su propia
vida. Si consideran que, a partir de cierto momento,
el balance de satisfacciones y sufrimientos va a
arrojar un saldo intolerablemente negativo, son
ellos y sélo ellos los que deben decidir entre la
eutanasia (el suefo inducido por barbituricos
seguido de la inyeccidn letal) y la cacotanasia (el
ensafiamiento terapéutico con toda la parafernalia
de la tecnologia médica al servicio de una
prolongaciéon de su agonia o de su mala vida).

¢Quién osaria oponerse a su eleccion? éQuién
tendria la desfachatez de arrogarse una autoridad
superior sobre la vida del préjimo que la del
préjimo mismo? Cuando, a pesar de todo, las
instituciones y las leyes nos ningunean en tan
grave trance, sélo nos puede salvar el amor, la
ayuda de una mano amiga y desinteresada.
El Oscar a la mejor pelicula y al mejor director de
2004 ha recaido en Million dollar baby, de Clint
Eastwood. Maggie quiere llegar a ser campeona
de boxeo, y, cuando esta a punto de conseguirlo,
sufre un feroz ataque que la deja tetrapléjica, con
la columna deshecha y la pierna amputada. Esa
muerte en vida, mantenida artificialmente, ya no
tiene sentido para ella, que sélo desea morir de
verdad, y lo desea con toda su alma. Aunque ella
misma no puede moverse, al final obtiene la
eutanasia de la mano de Frankie, su entrenador,
el Unico que la quiere y la respeta, el Unico
dispuesto a correr riesgos para que la voluntad
de Maggie se cumpla.

También el Oscar a la mejor pelicula extranjera,
ademas de un montdon de premios Goya, ha
galardonado a otra pelicula que celebra la eutanasia
por amor, Mar adentro, de Alejandro Amenabar,
basada ademas en hechos reales. Javier Bardem
recrea el drama del tetrapléjico gallego Ramon
Sampedro, al que un accidente dejo inmovilizado
en 1968 y que queria morir. Como nadie se atrevia
a ayudarle, paso los cinco ultimos afios de su vida
batallando inutilmente en los tribunales en busca
de una autorizacidén legal para morir dignamente
y para que alguien pudiera ayudarle sin peligro.
La historia acaba bien, pues una mujer buena y
sencilla, Ramona Maneiro (en la pelicula, Rosa),
se enamora de él y cumple su voluntad,

¢ Quién tendria la desfachatez
de arrogarse una autoridad
superior sobre la vida del
projimo que la del préjimo
mismo?

suministrandole el veneno en 1998.

Un caso distinto es el de los moribundos tan
deteriorados, que ya ni siquiera estan en posicion
de tomar decisién alguna. Lo digno y lo racional
es dejarlos morir en paz y lo antes posible,
asegurandose sobre todo de que no sufran ningln
tipo de dolor en el proceso. Con frecuencia ocurre
lo contrario. En algunos paises, la mitad de todo
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el gasto sanitario se concentra en el Gltimo afio
de la vida de los ciudadanos, dedicandose sumas
ingentes a alargar la agonia de los enfermos
terminales. Ni los personajes famosos se salvan
de este epilogo cruel. El 7 de marzo de 2005, el
principe Rainiero de Mdénaco ingreso en el Centro
Cardio-Toracico de Montecarlo con fallos en el
corazodn, los rifiones y los pulmones. Desde el 22
de marzo ya sélo sobrevivia conectado a un
respirador artificial. Los partes médicos se limitaban
a describir el prondstico como "extremadamente
reservado". El 31 de marzo, el principe Alberto
se hizo cargo de la regencia. De todos modos,
todavia se mantuvo artificialmente en vida a
Rainiero una semana mas, hasta que los médicos
se compadecieron de él y lo dejaron morir el 6
de abril.

Cuando los caballos sufrian un accidente fatal, los
jinetes decentes acortaban su agonia con el famoso
tiro de gracia. Al gorila albino Copito de Nieve lo

El mejor servicio que el PSOE
puede prestar a la democracia
espanola consiste en corregir
esos excesos del fervor
religioso

querian mucho en el zoo de Barcelona; por eso
cuando en 2003 su cancer de piel era ya irreversible
y su dolor arreciaba, sus cuidadores decidieron
practicarle la eutanasia. Mucha gente comenté
con envidia que ya les gustaria a ellos ser tratados
como el gorila.

Un caso grotesco ha sido el de Terri Schiavo. En
1990 su cerebro sufrido un dafio profundo e
irreversible por una parada cardiaca. Desde
entonces fue mantenida en vida como un vegetal
humano. En 1998 su marido pidi6 que le retirasen
los tubos. Aunque los jueces de todas las instancias
dieron repetidamente la razén al marido, los
politicos de la ultraderecha cristiana se interfirieron
en los procesos judiciales para prolongar la vida
vegetativa de Terri. En 2003 el Parlamento de
Florida aprobd una ley especial, Terri's law, que
autorizaba al gobernador Jeb Bush a ordenar la
reinsercion de los tubos que los jueces habian
ordenado retirar, ley que Jeb firmoé al instante y
us6 de inmediato para que el esperpento
continuase. Un afio después, el Tribunal Supremo
de Florida declard dicha ley inconstitucional. En
febrero de 2005 el Congreso de los Estados Unidos
se reunidé precipitadamente en periodo de
vacaciones para permitir que un tribunal federal
volviera a intubar a Terri y el presidente George
W. Bush regres6 desde Texas en avion para firmar
inmediatamente la ley. De todos modos, de nada
sirviéo tanta maniobra. El tribunal federal de
apelacion rechazé de nuevo la pretension

fundamentalista y ordend que los tubos siguieran
retirados. En ese clima exaltado nadie se atrevia
a mencionar siquiera la eutanasia, asi que
finalmente se dejo que la pobre mujer muriera
por deshidratacién a lo largo de dos semanas.

La alternancia en el poder es tipica de las
democracias maduras y sirve para que cada partido
corrija los excesos de su contrincante. Aunque el
PP se ha modernizado, hasta ahora ha sido inca-
paz de romper sus amarras con el fundamentalismo
de la jerarquia eclesiastica y de adoptar el laicismo
de la moderna democracia liberal. Ha sido
un espectaculo poco edificante el de algunos
ministros y ministras relativamente liberales
traicionando sus propias convicciones y tratando
de imponer la religidn catdlica como asignatura
al mismo nivel que las matematicas, o prohibiendo
la prometedora investigacion con células madre,
o imponiendo las ideas de los obispos sobre el
aborto o la eutanasia a una mayoria de los
ciudadanos que ya no comulgan con esas piedras
de molino. ¢Y qué decir de la reaccidén histérica
del consejero de Sanidad de la Comunidad de
Madrid, destituyendo fulminantemente al jefe del
servicio de urgencias del Hospital Severo Ochoa,
Luis Montes, por una denuncia anénima e ilegal
de que la practica habitual de la sedacion terminal
de los pacientes comatosos podria oler a eutanasia,
enfrentdndose a la opinién de los médicos, al
comité de ética, al Colegio de Médicos y a la
Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos? Desde
luego, si llego a verme en esa tesitura terminal,
me gustaria contar con los servicios paliativos del
dolor de un profesional competente y complaciente
mas bien que caer en las garras de un idedlogo
cristiano ignorante de la medicina y empefnado
en alargar mi agonia a toda costa.

El mejor servicio que el PSOE puede prestar ahora
a la democracia espafiola consiste en corregir
esos excesos del fervor religioso, como ya lo esta
haciendo en el tema de las células madre o del
divorcio, pero como todavia no se atreve a hacer
con el aborto o la eutanasia. Envalentonada por
la actitud pusilanime del Gobierno, en noviembre
de 2004 la Conferencia Episcopal lanzé una
campafia de agitacién a favor de la cacotanasia,
llegando a imprimir siete millones de panfletos
que identificaban la eutanasia con el homicidio.
Confundir la eutanasia con el homicidio es como
confundir el amor con la violacién, o el regalo con
el robo, o lo voluntario con lo forzado. No hay
argumentos, ni siquiera biblicos, para defender
la postura eclesiastica. La actual problematica
viene planteada por el progreso de la tecnologia
médica, que es muy reciente y sobre el que la
Biblia no dice nada. A falta de argumentos, la
jerarquia imparte insultos urbi et orbi, tildando
de homicidas a cuantos discrepan de sus peregrinas
opiniones..
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EL PAIS.es 19-02-2006
Ana Alfageme

Periodista.

n grupo proeutanasia entrega a sus socios una

Uguia para suicidarse en caso de dolencia
terminal. Cruz estaba consumida por un tumor y
arrasada por los dolores. Habia meditado durante
meses sobre la posibilidad de suicidarse. Una
voluntaria de la Asociacion para el Derecho a Morir
Dignamente (DMD) la acompaid cuando se bebid
un combinado de farmacos que la enferma misma
habia preparado y que le produjo la muerte.
Aunque tratan de convencerles de que acudan a
otros recursos, DMD proporciona a sus socios una
Guia de autoliberacion para que, en caso de
enfermedad terminal y sufrimientos insoportables,
puedan morir dignamente ("autoliberarse"). DMD
mantiene que es legal aportar esa informacion.
Especialistas en bioética difieren sobre si es moral
0 no ofrecerla.
"Me he sentido bien al acompafarles. Me decia:
'Ojald yo pudiera irme asi", dice una voluntaria.
"Les decimos que el suicidio es el ultimo recurso,
que hay formas de combatir el dolor" "Me dio dos
besos y le cogi la mano. La tranquilizaba, porque
temia vomitar".

- 1. Marina y Cruz. "Después de sorber aquel
liquido verdoso que tenia preparado, se acomodd
en la cama y me dio las gracias por haber hablado
con ella tantas veces; lo habiamos hecho casi a
diario durante mas de un afio. Me dijo que cuando
se hubiera ido subiera al piso de arriba para
admirar las vistas sobre la ciudad, pero que no
me fuera de la casa hasta pasadas ocho horas.
Tenia miedo de no morirse. Luego me pidié que
la dejara sola". La mujer que comparte este
recuerdo es alta, habladora y de gestos juveniles,
pero le queda poco para cumplir 60 afios. La
llamaremos Marina, porque su madre, muy
anciana, ignora que su hija suele acompanar a
moribundos. Aquella tarde Marina se senté en la
silla de la cocina, el Unico sitio donde podia
acomodarse. La casa, muy grande, estaba vacia.
Muebles y libros habian sido donados. Sélo quedaba
aquella mujer, Cruz (un nombre también supuesto),
y la cama donde reposaba su pequefio cuerpo ya
consumido y deformado. Padecia un cancer
terminal. La nevera estaba llena de exquisiteces,
porque la anfitriona queria honrar a aquella voz
amiga, la de Marina, la voluntaria de la Asociacion
por el Derecho a Morir Dignamente (DMD), que
le habia confortado tantas veces al otro lado del
teléfono. Marina recordé las palabras de Cruz

"HE CONSEGUIDO QUE MUERAN EN PAZ"

aquella mafiana: "Ya no aguanto mas".
-Desde la cocina, la oia respirar con tranquilidad,
incluso reirse, porque habia citado a una amiga
para el dia siguiente. Luego noté que se habia
dormido y entré a verla. Su cara tenia un gesto
relajado, cuando un rato antes no me habia
permitido tocarla, porque todo le dolia. Dos horas
después, murio.

La escena descrita ocurrié en 2005. Un afio antes,
Cruz, una mujer adinerada y culta, sin parientes,
habia llamado a la asociacién porque deseaba
morir. Acababan de diagnosticarle un tumor muy
agresivo que le dejaria vivir pocos meses mas.
Marina, que habia padecido cancer hacia unos
afos, le cogid el teléfono y le habld de los cuidados
paliativos; traté de convencerla de que desistiera.
Luego siguieron conversando. Cruz se hizo socia
de DMD vy le fue facilitada una guia que ha editado
la asociacién de Madrid para quitarse la vida -
"autoliberarse", lo llaman- cuando se padece una
enfermedad irreversible con sufrimientos
insoportables. Cinco personas, todas asociadas a
DMD Madrid y aquejadas de canceres terminales
o dolencias degenerativas, recurrieron en 2005 a
este documento y solicitaron la compafia de
voluntarios de la asociacion en el momento de
morir. La guia advierte de que "el suicidio es una
conducta impune en Espafa y dar informacion
también lo es".

- 2. El altimo recurso. La denominada Guia de
autoliberacion es un folleto-borrador de ocho
paginas con informacién muy condensada, "a la
que cualquier persona puede acceder en libros
publicados e Internet", segun se asegura en el
texto. En ella se dan pistas concretas para
"autoliberarse". Una de las opciones es mediante
combinaciones de farmacos. El texto sélo se
proporciona a los socios de mas de tres meses
de antigiiedad de DMD Madrid, una asociacion
con 440 miembros que aboga por la eutanasia,
segun fuentes de la propia agrupacion. Sélo un
5% de los socios son enfermos terminales. La
mayoria la constituyen familiares de personas que
han tenido muertes muy duras o quienes militan
por la legalizacién de la eutanasia.

En 2005, 23 personas acudieron a DMD Madrid
con el planteamiento de quitarse la vida. Cada
vez que esto ocurre, tres voluntarios y dos médicos
especialistas en cuidados paliativos se sientan a
hablar con el enfermo, segun explica César
Caballero, coordinador, en el austero despacho
que tiene DMD en el centro de Madrid. "Le
planteamos que el suicidio es el Ultimo recurso,
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que antes hay que agotar todas las vias disponibles,
que es mejor no precipitarse y que existen maneras
de combatir el dolor hasta que llegue la muerte,
que son los cuidados paliativos. Pero si quiere
seguir adelante, hablamos del contenido de la
guia y le indicamos cdmo conseguir la cantidad
de medicacién necesaria para tener una muerte
digna", asegura Caballero. "El enfermo puede
recabarla a través de su médico a lo largo de unos
meses". Solo cinco personas se decidieron.
"Queriamos que nuestros socios tuvieran la
tranquilidad de que no estaran desamparados",
dice. La guia ha sido redactada por médicos y
revisada por juristas socios de DMD.

- 3. Marina y el olor dulce. "Cuando alguien se
convence de que puede morir asistido, le
proporciona una tranquilidad que le hace retrasar
la muerte. O no querer morirse", dice Marina.
Entre el 80% vy el 90% de quienes desean
autoliberarse pospone el momento de la muerte
una vez que es asesorado. Y la mitad de los que
hacen acopio de la medicacion no la utiliza nunca,
segun datos de DMD Madrid. Marina, que trabaja
con marginados, también se acercé a DMD hace
ocho afios porque pensaba que le quedaba poco
tiempo. Le habian hallado una metastasis. Desde
que un amigo falleciera de sida, desesperado junto
a ella, ha acompafado en la muerte a unas 60
personas, la mayoria pacientes del sindrome.
-Yo les acaricio la frente, el pelo, las cejas, porque
a mi me gusta que me toquen las cejas.
Se pasa sus dedos largos por encima de unos ojos
oscuros y despiertos.

-Les digo: no te resistas, no pongas barreras,
conmigo aqui no puede pasar nada. Aunque estén
sedados les sigo hablando, y notas que les cambia
la cara. He conseguido que mueran con paz. Me
he sentido bien cuando he acompafiado en la
autoliberacién. Pensaba en mi propia muerte y
me decia: ojala yo pudiera irme asi.

Cuando Marina dice que reconoce el momento en
que llega la muerte, su expresion se dulcifica.
-Primero noto el olor, es un olor dulce.

- 4. La llave de la vida. Caballero prosigue:
"Estan tranquilos teniendo los farmacos en su
mesita de noche. Al poseer la llave de su propia
vida y saberse duefios de su destino, a veces no
llegan a usarlos nunca".

El texto recoge las cantidades letales de seis
farmacos -so6lo uno se puede conseguir sin receta
médica- y el mecanismo por el que actuan. La
guia fue elaborada en abril de 2005 y se basa en
la traduccién de un documento de 62 paginas de
la Sociedad Escocesa de Eutanasia Voluntaria
(VESS) que DMD edité en 1993. Pero era
demasiado larga y compleja, aseguran. Hace un

mes y medio ha sido revisada para afadirle dos
farmacos mas y tres cocteles. "Los pacientes
deben tener suficiente autonomia como para
quitarse la vida ellos mismos, poder realizar el
acto fisico de administrarse los medicamentos",
asegura Caballero, "porque nosotros no podemos
ayudarles, podria ser punible".

La guia, que se ha enviado a las otras sedes de
DMD (Asturias, Catalufia, Pais Vasco y Galicia, en
total DMD tiene 2.000 socios en toda Espafia),
comienza definiendo el término autoliberacion:
"Es el suicidio en las circunstancias en las que se
justifica la eutanasia: enfermedad terminal o
irreversible que causa un sufrimiento insoportable
para la persona que lo padece, por una decision
libre, reflexiva y madura, con la voluntad inequivoca
de morir como ultimo recurso para poner fin ella
misma (autoliberarse) a ese sufrimiento".
Se especifica que la autoliberacién "no es un acto
irreflexivo que obedece a un impulso o a una
situacion social, econémica o emocional por muy
desastrosa que sea, sino una opcion meditada
gue el individuo toma en libertad". También
advierte de que la depresién no es motivo para
quitarse la vida. "La depresion puede ser reversible;
el suicidio, no".

La guia, que incluye direcciones de interés y
enlaces web, informa sobre cdmo preparar los
farmacos, lo que no se debe hacer -"es muy
importante que no haya interrupciones, visitas
imprevistas"-, o el tiempo necesario para evitar
la reanimacion: "Tan importante como el método
elegido es el plan a desarrollar: cuando, dénde,
con quién, qué hacer si algo falla, notas al juez
y a los seres queridos, quién encontrara el cuerpo
y, sobre todo, el periodo de tiempo necesario para
evitar la reanimacién posterior, que ha de ser de
8 a 12 horas".

Aconseja enviar a los seres queridos "cartas o
testimonios que expliquen los motivos y muestren
agradecimiento hacia esas personas que
disminuyan los sentimientos de culpabilidad que
pudieran surgir", dice literalmente. También sobre
la posibilidad de mantenerlo en secreto: "Algunas
personas desean que su suicidio pase desapercibido
y su muerte parezca una muerte natural
consecuencia de la enfermedad, manteniendo en
este caso en secreto su voluntad y omitiendo
cartas y testimonios".

La Ultima pagina es un modelo de una carta
dirigida al juez de guardia, en el que se expone
la situacion de "enfermedad incurable" y se declara
gue para tomar esa decision "seria, serena e
inequivoca" no ha sido inducido por ninguna
persona, "ni he recibido ayuda", afirma. "Mi objetivo
ha sido morir de forma digna y responsable,
eximiendo a cualquier otro individuo", concluye
la carta, que ha de ser depositada en el buzén "la
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noche anterior" o "por su acompanante cuando
todo haya acabado", si no es probable que
encuentren el cadaver en las préximas 24 horas.

- 5. Marina y Eva. "El dia de su muerte, Eva fue
a la peluqueria para cortarse el pelo a la ultima
moda y hacerse la manicura y la pedicura. En las
ufias de los pies le pintaron unas florecitas. Luego
encargd a un restaurante que le subieran comida
para cinco y cend cuatro veces, cada una con una
persona. La ultima fui yo". Marina recuerda ahora
que Eva, la otra mujer a la que ha acompafiado
en su autoliberacion, con una terrible enfermedad
degenerativa, la recibié en la puerta, muy
arreglada, le dio unos guantes y le dijo que se los
quitara cuando se fuera de su casa.

-Comimos cocochas y jamén pata negra. Bebimos
buen vino y mejor champan. Yo me resistia. Y
ella: "Tranquila, mientras yo me muero, ti duermes
la borrachera". Cuando acabamos, se tomod la
medicacion y protesté en broma de lo mal que
sabia en comparacion con el cava. Me consulto
sobre el camisén que se iba a poner, y se tumbo
sobre la cama, sin taparse, porque queria que se
le vieran las ufias de los pies. Me dio dos besos
y le cogi la mano. La hablaba para tranquilizarla.
Temia vomitar, pero se durmié muy rapido.
Horas después, Marina salié de la casa con un
libro, un disco de musica de relajacién -regalos
de Eva- y una carta para el juez que echd en el
primer buzon.

Etica, legalidad y 'zonas grises’

¢Es legal o ético proporcionar una guia para
suicidarse a enfermos terminales? El articulo 143
del Coédigo Penal castiga la induccidn al suicidio,
la cooperacion con actos necesarios (los
imprescindibles para que el suicida muera) y la
ejecucion de la muerte con penas de entre dos y
10 afios de carcel. El apartado 4 rebaja los castigos
para quien cooperase en el suicidio de un enfermo
terminal por peticion "expresa, seria e inequivoca
de éste".

"En Espafa el suicidio es una conducta impune,
dar informacién también lo es", dice la Guia
borrador de autoliberacion de la Asociacidén por
el Derecho a Morir Dignamente (DMD) de Madrid.
César Caballero, de DMD, mantiene que los "actos
necesarios" serian proporcionarle al enfermo la
receta de los farmacos o una sustancia para acabar
con su vida y que la asociacion, en ningln caso,
induce al suicidio.

"Induccién es convencer a una persona
determinada para que se suicide", asegura el
profesor titular de Derecho Penal de la Universidad
de Malaga Octavio Garcia, "no el hecho de dar un
folleto con instrucciones generales. Eso es, a lo
sumo, una provocacion, y no esta penado". "No
creo que sea bueno plasmar por escrito informacion
sobre el suicidio, porque la persona que la reclama

esta sufriendo", opina la experta en bioética
Carmen Sanchez Carazo, "hay que acompafar y
proporcionar una muerte sin dolor".

"Estas guias llevan afios circulando por el mundo",
advierte el médico Pablo Simén, especialista en
bioética, "y yo creo en el suicidio lGcido, pero
seria prudente con la difusion de la guia, por si
cae en manos de gente que no cumple los
requisitos. Ademas, los suicidios asistidos se
realizan de manera mas segura en el ambito
sanitario. Hay que plantear abiertamente este
tema".

Maria Dolores Vila-Coro, de la catedra de Bioética
de la Unesco, afirma: "¢Quién asegura que alguien
ha tomado una decision meditada? La guia es
abrir una puerta o dar facilidades a personas que,
por incapacidad mental transitoria, no tengan
pleno discernimiento sobre un acto irreversible".
¢Qué ocurre con quienes acompafian al enfermo
cuando se quita la vida? "Al no ser un acto directo,
tampoco se puede considerar que vaya contra la
ley", se asegura en la guia, que advierte de que
"otras acciones como el suministro de material
(bolsa, medicacién, un vaso, agua) o la
colaboracion en el método elegido (triturar y
mezclar las pastillas, ayudarle a tomar el coctel...)
estarian en una zona gris mas dudosa que se
podria considerar auxilio al suicidio o cooperacién
necesaria".

Los médicos, divididos

La eutanasia activa y el suicidio asistido son
ilegales en Espafia. El PSOE no abordara en esta
legislatura un cambio legal. En una encuesta a
1.057 médicos realizada por el Centro de
Investigaciones Socioldgicas (CIS) en 2002 se
pronunciaron asi: seis de cada diez apoyaban un
cambio de la ley "para permitir a los enfermos
pedir y recibir el suicidio asistido por un médico
y/o la eutanasia activa".

Uno de cada cinco encuestados (19,5%) habia
recibido la peticiéon por parte de un enfermo de
una sobredosis de farmaco para acelerar el final
de la vida y a ocho de cada cien le habian solicitado
una dosis letal de un farmaco para acabar el
mismo paciente con su vida. El 84% de los médicos
preguntados consideraban que el correcto manejo
de los cuidados paliativos no resolvia todos los
casos de eutanasia.

En caso de un paciente con una enfermedad
incurable y dolorosa que esté cerca de la muerte,
casi la mitad de los médicos (43%) estaba de
acuerdo en administrar al paciente un farmaco
en dosis letales (21%) o proporcionar al enfermo
la dosis letal para que él mismo acabe con su vida
(21%). Los médicos se muestran mas reacios
cuando se trata de enfermedades no terminales
con dolor crénico y graves padecimientos (el 26%
proporcionaria o administraria dosis letales de
farmacos) @
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____TRIBUNALIBRE

EL SISTEMA SANITARIO ESPANOL

ELPAISes 16-06-2006
Emilio de Benito
Periodista

spafia ocupa el puesto 16° de la UE en

participacion de los enfermos.
El sistema sanitario espafiol, considerado
técnicamente como uno de los mejores del mundo,
pierde enteros cuando se estudia el papel que
concede a los pacientes. Asi lo refleja un estudio
realizado por la consultoria sueca Health Consumer
Powerhouse. Segun esta clasificacion, que se basa
en 28 indicadores, Espafia ocupa el puesto 16°
entre los 25 de la Unidn, y suspende cuando se
evallan los derechos de los pacientes. Espafia
suspende en 12 de los 28 parametros estudiados,
la mayoria de ellos en los que miden la participacion
de los pacientes y sus derechos. Entre estos puntos
estan la participacion de los pacientes en los
organismos que toman las decisiones, la falta de
un criterio claro de seguros ante imprudencias o
mala practica, las comodidades ofrecidas a los
enfermos crénicos que tienen que renovar
periddicamente sus recetas, si pueden comunicar
por correo electronico con su médico de cabecera
o la posibilidad de ir directamente a un especialista.
Obtiene mejores resultados cuando se incorporan
indicadores de calidad asistencial, como las tasas
de mortalidad por cancer de mama, la gratuidad
en pruebas como los rayos X y la rapidez con que
se tiene acceso a nuevos medicamentos contra el
cancer.
En total, la manera en que el sistema sanitario
espafiol tiene en cuenta a los pacientes obtiene
434 puntos de 750 posibles (el equivalente a un
5,8 sobre 10). El mejor parado es Francia, con
576 puntos (un 7,7 sobre 10). La media de los 26
paises estudiados esta en 464. Si se tiene en
cuenta solo a los paises de la UE antes de la ultima
ampliacién, Espaia ocupa el penultimo lugar
empatada con Grecia y por delante de Irlanda.
Aparte de los puntos mencionados, los
investigadores de la organizacion -una potente
asesoria que trabaja para el Gobierno sueco y la
Comisién de Sanidad de la UE, entre otros-
destacan dos aspectos: la creciente aparicion de
diferencias entre las comunidades y el importante
peso que mantiene la sanidad privada.
Mas participacion "Este trabajo refrenda lo que
venimos denunciando desde hace afios, con la
Declaracién de Barcelona o las 251.000 propuestas
(una por cada afiliado) que presentamos este
afno", afirmé el presidente del Foro Espafiol de

IGNORA AL PACIENTE

Pacientes, Albert Jovell. "Hace falta una mayor
participacion de los pacientes en la organizacion,
una mayor democratizacion", insiste este médico,
que es a la vez paciente. Entre las peticiones de
esta organizacion esta la creacion de figuras del
Defensor del Paciente [no confundir con la
asociacion del mismo nombre] en todas las
comunidades -ahora sélo lo tiene Madrid- o la
participacion en el Consejo Social de Sanidad.
El presidente de la Coalicion de Ciudadanos con
Enfermedades Crdnicas, Juan Antonio Herrada,
coincide: "No nos sorprende" el retrasado puesto
espafiol. "Coincide con lo que nos comenta la
gente, sobre todo en lo que se refiere a la asimetria
regional. No puede ser que el Pais Vasco haga
mamografias sistematicamente a las mayores de
50 y que en Andalucia no la hagan hasta los 58.
Las enfermedades no tienen pasaporte", afirma.
Otros aspectos clave son los que se refieren a las
listas de espera y a la entrevista médica, aunque
Herrada apunta que menos que el tiempo que se
tarda en ser recibido por el médico de atencion
primaria (generalmente, no mas alla de un par
de dias), lo que molesta a los pacientes es el trato
que reciben durante la visita: "Lo que no puedes
aguantar es que te despache en dos minutos, sin
levantarse y sin mirarle siquiera".

Para Jovell, la falta de participacién de los pacientes
es un lastre que se arrastra en el sistema espafiol.
"Primero se utilizd la excusa de que las asociaciones
de pacientes dependian econdémicamente de las
farmacéuticas", por lo que las autoridades tienen
miedo de que incluirlas en los érganos de decisién
sea tener dentro a un grupo de presién, explica.
"Pero lo mismo sucede con las sociedades
cientificas, y a ellas si las tienen en cuenta",
rebate.

Ahora, "se habla de que se trata de un movimiento
muy fragmentado, cuando eso ya no es asi: hay
un par de organizaciones que agrupan a pacientes
de diferentes dolencias que podrian ser
representativas", afiade Jovell. De todas formas,
el presidente del foro de pacientes admite que en
los ultimos tiempos la Administracion ha contado
algo mas con ellos, por ejemplo en los planes de
cuidados paliativos, de atencién primaria o
"alegaciones a algunos proyectos de ley".
De todas formas, ni el Foro ni la Coalicidon estan
de acuerdo con todo el informe. A Jovell le
sorprende que Francia ocupe el primer puesto,
cuando Holanda, Reino Unido o los paises
escandinavos tienen "una tradicion mucho mayor
de participacién de los pacientes" @
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DISCURSO DE CLAUSURA

Il Jornadas Derecho a Morir
Dignamente. Derechos emergentes, nuevos retos

Joan Garrido

Iniciacidon al debate (El derecho a escoger, un
principio basico de libertad)

Alguien pensara que este acto en el que nos
congregamos es una apologia a la muerte o al
suicidio colectivo. En mi caso en particular estoy
aqui no haciendo otra cosa que reclamar el derecho
a una vida digna, la dignidad que podria proveerme
la idea de saber que el dia que, en plenitud de
mis facultades mentales, elija poner fin a mi vida
de una forma digna cuando mi propia existencia
sea insoportable.

La nuestra no es una cultura amante de hablar de
la muerte y de las circunstancias que nos empujan
a ella. Supongo que de eso ya se habra hablado
a lo largo de las jornadas. También deberiamos
reconocer esa costumbre tan catalana de vestirlo
todo bonito, incluso lo que consideramos
desagradable, como aquel que mira hacia otro
lado para que la visién de lo ajeno no nos pueda
ofender. Pero de la misma manera que por tradicién
cultural tendemos a redactar interminables
testamentos para legar todos nuestros mas
preciados bienes materiales, a aquellos que nuestro
propio cddigo considera acreedores, hoy por hoy
no es costumbre realizar un testamento vital que
exponga las condiciones de como queremos que
sea el final ineludible para todos de nuestro mas
preciado bien, nuestra propia vida.

Asi pues, en primer lugar, deberiamos de reconocer
el esfuerzo de la Asociacién DMD que, en la medida
de lo posible, intenta cambiar este rictus cultural
sobre todo por recordarnos lo recomendable de
dejar escritas nuestras uUltimas voluntades sobre
como debe gestionarse el fin de nuestra vida y
sobre todo, y en consecuencia, propiciar el debate
generalizado sobre el tema de la eutanasia, de
forma sosegada aunque rotunda y constante,
intentando no representar un club que incita al
suicidio colectivo.

Como fruto del debate y de la insistencia
contemplamos algo entusiasmados como en el
redactado de la propuesta del nuevo Estatuto de
Autonomia de Catalunya, en su articulo 20
titulado:“"Derecho a Morir Dignamente”, se nos
reconoce en su primer punto “el derecho a vivir
con dignidad el proceso de nuestra propia muerte”.
Hago referencia a este texto por lo actual,
casualidades de la vida; pero no dejaria de ser un
significativo paso adelante para una cuestién tan

basica como es el propio derecho a escoger. Esta
es a mi parecer la clave de todo: “el derecho a
escoger”, derecho aplicable y deseable a cualquier
cosa referente a nuestra vida y que basicamente
nos hace mas libres. Creo estar convencido, y asi
desearia que fuera, que nuestra sociedad y por lo
tanto nosotros estamos suficientemente preparados
para gestionar nuestro propio derecho a escoger.
Los habra que pensaran que siempre lo estuvimos
y eso seria motivo para otro debate, pero
personalmente pienso que la universalidad de la
educacion lleva implicito el espiritu critico y objetivo
que nos ha permitido madurar como personas y
como sociedad y que nos permite tomar por
nosotros mismos nuestras mas trascendentales
decisiones.

Ramoén Sampedro que castigue
con sus palabras y sus veinte
minutos de sufrimiento la
doble moral de nuestra
sociedad

Entraremos ahora en un terreno mas intimo.
¢Cuando empezamos a pensar en nuestra propia
muerte?, écudndo empezamos a pensar en el
como y en el cuando? He de ser sincero y reconocer
que en mi caso fue cudndo me diagnosticaron una
enfermedad degenerativa en la cual me percaté
que se cumpliria a la inversa el lema del amor
“hoy menos que ayer, pero mas que manana” que
debidamente transformado se obtiene el resultado
de que “hoy estoy peor que ayer pero mejor que
mafiana”. De ahi que no me quede otro remedio
que reconocer el mérito de aquellos que pueden
hablar de estos temas sin que se les cree su propia
necesidad, de hacerlo de una forma tan altruista
solo incentivada por el sufrimiento del préjimo.
Que nadie piense que tomar la decisién de querer
morir resulta tarea facil. Todos, por inercia, nos
aferramos a la vida, nos aferramos a ella por la
mas minima excusa, con el miedo tremendo a
perdernos el futuro. Como si de una muy dificil y
técnica escalada se tratara buscamos el mas
diminuto saliente en el cual apoyar nuestra
ascension. Mi excusa, y perdonarme por decirlo
en voz alta, esta claro cuadl es: el amor de una
persona que me da su vida, vida y ganas de vivirla.
Pero nada es eterno y no lo digo por su amor que
seguro lo sera, lo digo porque quizds mi propia
resistencia a la pérdida continua e imparable de
facultades me agote hasta el punto que contagie
a quién me mantiene vivo y la propia evidencia
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nos empuje conjuntamente a tomar una decision.
Quiza sea el momento de desasociar los términos
tetraplejia con eutanasia y abrir mucho mas el
campo de visidon. Tal vez debamos asociar
enfermedad incurable o situacidn insoportable con
ese concepto. Tal vez la Unica diferencia es que
unos podran evitarse ellos solos determinados
sufrimientos e ignorando el concepto de dignidad
podran poner fin a sus dias de la forma menos
elegante imaginable, como si morir aplastado en
el cemento fuera una forma digna de decir adids.
¢La diferencia?, nadie les censurara por poner fin
a su vida, nadie ird tras de nadie, tan solo se les
colgard la etiqueta aceptada de suicida.
De nuevo aparece el concepto “dignidad”, con el
eterno debate de cual es su escala de medicion,
cuando irremediablemente deberiamos llegar a la
conclusion de que cada cual tiene la suya. Cada
cual, con sus limites maximos y minimos, tiene
su modelo de calidad de vida, de ética, de moral,
de dignidad. Quizas sea esa la verdadera dificultad
a la hora de sumergirse en el redactado de una
ley. Y ya que hablamos de limites, me pregunto,
éidonde reside el limite entre tratamiento paliativo
y eutanasia activa?, ital vez en unos miligramos
de determinadas substancias? Sefioras y sefores
¢de qué estamos hablando?, éde tan soélo unos
cuantos miligramos?. Si en tan poca cosa reside
tanto problema, ¢no sera suficiente motivo como
para poder consultar a quien aplicamos la cura o
tratamiento en el caso de que pueda responder
por si mismo, o recurrir a la consulta de un
documento escrito con anterioridad en plenitud
de sus facultades mentales para ver como debemos
de proceder con su propia vida? ¢Somos capaces
de aplicar esas metodologias con el resto del
mundo animal vistiéndolo de enorme sensibilidad
hacia el resto de los seres vivos e incapaces de
aceptarlo en nuestros propios congéneres, que
dotados de inteligencia y raciocinio y que en
serena reflexion solicitan o dejaron por escrito la
peticion de cdémo debe ser el fin de su vida?
¢Quizas es éste un mundo de locos?.
Hace poco, mi hijo Miquel de 17 afios me pidid
que le consiguiera la pelicula “Johnny cogid su
fusil”, dirigida en 1971 por Dalton Trumbo, que
segun le habian dicho era un canto al antibelicismo
pero que al repasarla, sobre todo en su final, se
plantea y mucho el tema por el cual nos reunimos
hoy aqui. La pelicula cuenta la historia de un
soldado que herido por una bomba pierde brazos,
piernas y practicamente todos los sentidos
exceptuando el pensamiento y un leve movimiento
de cabeza con el que utilizando el cédigo Morse
conseguira afios después del accidente comunicarse
con los responsables de su desdicha para
solicitarles le ayuden a morir. Estos, ofendidos
por sus propios actos y equivocaciones destierran

del lado del protagonista a la Unica persona
dispuesta a hacerlo y acaba la pelicula con un
oficial médico cerrando la ventana para que ni
siquiera pueda sentir el calor del sol en su piel y
cerrando la luz de la habitacién y la puerta con
llave, escondiendo para siempre su verglienza.
¢Dénde esta el limite? Volvemos a lo de antes.
Cada cual tiene el suyo. No hablaremos de la clase
médica porque por suerte tengo el conocimiento
de la humanidad de algunos que practican la
medicina y que estd muy por encima de la de
otros que también estan autorizados para ejercerla.
Digo esto porque uno de mis peores temores es
caer en manos de alguno que por su personal
ideario atropelle con sus practicas el mio.
Y ya que hemos hecho referencias cinematograficas
no puedo dejar pasar la ocasién para hablar de
“Mar adentro” exquisitamente dirigida por Alejandro
Amenabar, que ha significado un buen empujon
para aquellos que reclamamos una ley que regule
el Derecho a Morir Dignamente. Ha sido durante
unos meses el mejor de los argumentos, pero no
podemos esperar ni debemos aceptar la aparicién
de otros

Ramoén Sampedro que castigue con sus palabras
y sus veinte minutos de sufrimiento la doble moral
de nuestra sociedad. Seria bueno que por una
vez pudiéramos todos dar respuesta y solucion
anticipada para que cualquiera pueda vivir el
transito hacia su muerte con tranquilidad, en la
intimidad, debidamente asistido y con las garantias
y conocimientos suficientes para evitar que resulte
mas doloroso el momento de morir que las propias
circunstancias que nos impulsan a ese deseo.@
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Cronologia de noticias.

1/1/2006 El Confidencial.com.
Espafia. Sanidad pretende enterrar el debate de la eutanasia. Segun declaraciones de la ministra Elena
Salgado no existe debate real sobre la eutanasia.

17/1/2006 El Pais.
El Supremo de EEUU frustra el intento de Bush por ilegalizar la eutanasia en el estado de Oregén.

19/1/2006 EL Pais.
Un tribunal de EEUU autoriza a desconectar a una nifla en coma por una paliza.

19/1/2006 La opinion digital.
La Suprema Corte del pais abre camino a los estados para hacer leyes sobre el suicidio asistido, lo que
da posibilidades a un proyecto de ley en California.

23/1/2006 Diario Malaga.
Sélo el dos por ciento de enfermos terminales solicita la eutanasia en Espafia. (6000 personas anuales).

24/1/2006 El Mundo.

Una médica britanica de 64 afios practico suicidio asistido en Suiza, tras sufrir de una rara enfermedad
neuromotriz, segin se informo este martes. La doctora retirada Anne Turner, oriunda de Bath, sudoeste
de Inglaterra, murié hoy tras la asistencia de médicos en la clinica Dignitas, en Zurich, el dia de su
cumpleaios 67.

26/1/2006

Un estudio investiga los puntos de vista de hispanos, negros, blancos y drabes estadounidenses sobre
la muerte. Para los hispanos, una de las mayores preocupaciones en el umbral de la muerte, es el
derecho a morir con dignidad, los arabes estadounidenses prefieren no ser internados en un centro
asistencial, mientras que los afro americanos aceptan la idea de morir en un hospital. Una mayoria
importante de blancos no desean que sus familias los cuiden, pero igual que otros grupos étnicos,
prefieren tenerla cerca durante los Ultimos dias de vida.

2/2/2006 EFE.

El gobierno suizo descarta legislacion federal sobre eutanasia. Considera innecesario elaborar una nueva
legislacién de ambito estatal sobre la eutanasia activa indirecta y la pasiva, dada la dificultad de regular
todos los posibles supuestos.

8/2/2006 La crdnica.

Viajan australianos a Suiza para someterse a suicidio asistido. Enfermos terminales australianos estan
viajando a clinicas suizas donde se aplica el suicidio asistido, a fin de evitar la ley que prohibe esa
practica en Australia.

12/2/2006 La opinion.com.
California debate el derecho a morir. La propuesta de ley sobre suicidio asistido llega al Comité Judicial.

14/2/2006 El Pais.

La ponencia mixta que estudia el proyecto de reforma estatutaria en el Congreso ha afrontado hoy
su segunda reunidn. CiU ha llegado a un acuerdo con el PSOE para introducir una serie de retoques
en los articulos que se refieren a la "muerte digna", el aborto o las uniones homosexuales, para que
tales materias queden sujetas a la legislacion vigente. En este sentido, la diputada de CiU, Nuria Gispert,
ha subrayado que, con los cambios acordados ha quedado claro que el Estatuto de Cataluia no deja
"la puerta abierta a la poligamia, la eutanasia o el aborto libre".

19/2/2006 EL Pais.
Un grupo proeutanasia entrega a sus socios una guia para suicidarse en caso de dolencia terminal.
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Cruz estaba consumida por un tumor y arrasada por los dolores. Habia meditado durante meses sobre
la posibilidad de suicidarse. Una voluntaria de la Asociacion para el Derecho a Morir Dignamente (DMD
Madrid) la acompafé cuando se bebidé un combinado de farmacos que la enferma misma habia preparado
y que le produjo la muerte.

27/2/2006 El Once digital.

Argentina. Los diputados del Bloque Integracién promueven que quienes padezcan una enfermedad
irreversible o por haber sufrido un accidente grave se encuentran en estado terminal puedan desistir
de tratamientos médicos.

27/2/2006 EL Pais.
Francia no juzgara a la madre y al médico que ayudaron a morir a un tetrapléjico La juez del caso ha
decidido que “no ha lugar”.

1/3/2006 La Vanguardia.
Catalufia. El comité asesor del Govern aboga por despenalizar la eutanasia y el suicidio asistido.

3/3/2006
El arzobispo de Barcelona propone las curas paliativas como alternativa a la eutanasia

4/3/2006 La Vanguardia.

Los médicos reclaman un debate social sobre la despenalizacidén de la eutanasia, pues subrayan que
no se debe dar por hecho que se trata de una decision médica, explico el secretario del Collegi de Metges
de Barcelona, Jaume Padrds, a raiz del informe del Comité Consultiu de Bioéetica de Catalunya -
dependiente del Departament de Salut- que recomienda despenalizar la eutanasia y el suicidio asistido
para enfermos terminales e irreversibles que pidan morir.

7/3/2006 EL Pais.

Detenida una columnista britanica por reconocer una eutanasia de 1967 . "Maté a mi tia abuela dandole
una sobredosis de morfina". Asi arrancaba el 3 de febrero pasado la columna que la periodista Maureen
Messent firma todas las semanas en el diario Birmingham Mail. El jueves pasado fue arrestada por la
policia, que quiere investigar lo que ella considera un acto de piedad para acabar con el sufrimiento
de un enfermo terminal, pero la ley britanica tipifica como homicidio. La ha dejado en libertad hasta
decidir si la acusa formalmente. La periodista, de 67 afios y ferviente catdlica, no se ha decidido ahora
a explicar aquella experiencia traumatica, ocurrida hace 30 afios, porque tenga remordimientos de
conciencia, sino para contribuir al debate sobre la eutanasia.

16/3/2006 La opinién.com.

California. Segun la encuesta del Instituto Field de California presentada hoy, el 70% de los adultos
de California y el 69% de los electores registrados, aceptan la idea de ayudar a morir a enfermos que
ya no tienen ninguna posibilidad de salvacion.

20/3/2006 Chile.com

Chile. Que las personas que padecen una enfermedad terminal tengan la voluntad de decidir si se
continlia o no un tratamiento para prolongar su vida”, es la base del proyecto de ley sobre derechos y
deberes del paciente que en el afio 2001 fue presentado por la actual Presidenta de la Republica, Michelle
Bachelet y, que hoy estd nuevamente en el debate publico, una vez que asumid el nuevo Gobierno.
“La iniciativa difiere de la eutanasia, porque ésta es el acortamiento voluntario de la vida de quien sufre
una enfermedad incurable, para terminar con sus sufrimientos. Mientras que la muerte digna hace
referencia a evitar prolongar la vida de una paciente en forma artificial cuando no tiene posibilidades
de recuperacién", sefiala el diputado Guido Girardi.

21/3/2006

Josep Sanchez Llibre, de CiU, manifiesta: "Queremos dar este mensaje de tranquilidad, de serenidad
a todos los ciudadanos de Catalunya. A través de estas modificaciones y de estas enmiendas podemos
afirmar categdricamente que este Estatut ya no configura la eutanasia ni el suicidio asistido".
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21/3/2006 EWTN.
Inglaterra. La Iglesia Catdlica en Inglaterra y Gales ha iniciado una importante campafia con el fin de
combatir la eutanasia en el pais

23/3/2006

Chile. La Ministra de Salud descarta legislacién en favor de eutanasia
Después de la discusion que se ha instalado en los Ultimos dias, la ministra de Salud, Soledad Barria,
aseguro este 22 de marzo que el Gobierno se opone tajantemente a la legislacién en favor de la eutanasia.

25/3/2006
Barcelona. El presidente del PP, Mariano Rajoy, advirtié ayer de que el nuevo Estatuto catalan abre la
puerta al aborto y la eutanasia, al tiempo que constituye un texto «intervencionista»

25/3/2006 EL Mundo.

El ex gobernador demodcrata de Washington Booth Gardner esta impulsando una campafa para que su
estado apruebe una ley de suicidio asistido, para poder ser uno de los primeros en usarla. Esto porque
Gardner padece desde hace 13 afios del mal de Parkinson y ha insistido en que quiere terminar con su
vida antes de convertirse en una carga para su familia. El ex gobernador ha recibido el apoyo de su
esposa y su hija, pero su hijo Doug se opone a la idea. En Estados Unidos sélo el estado de Oregon
dispone de una ley de eutanasia para personas a las que no le resten mas de seis meses de vida

10/4/2006 EFE.

Holanda aplicd eutanasia mas de 7.500 veces desde su aprobacion. La aprobacion de la eutanasia cumple
hoy, lunes, sus primeros cinco afos en Holanda, pais pionero en el mundo en reconocerla legalmente
y que, entre 2001 y 2004, la aplicé en 7.637 ocasiones.

11/4/2006 El Pais

Preguntado expresamente por la eutanasia, Zapatero descarta que proyecte regular este derecho dentro
de su "agenda de leyes" para "extender los derechos de la ciudadania" como la ley de igualdad, la de
matrimonio homosexual o la agilizacion del divorcio. "No tenemos en esa agenda de leyes el proyecto
de una regulacion sobre el derecho a decidir sobre la propia vida. Es un debate aun controvertido en
la sociedad espafiola, y que no forma parte de lo que es nuestro programa”.

6/5/2006 EFE.

Las farmacias belgas han comenzado la venta, dirigida sélo a profesionales para la medicina, de una
caja con las medicinas y utensilios necesarios para realizar la eutanasia. El llamado "kit de eutanasia”
contiene una decena de medicinas y medios auxiliares, como un goteo, jeringuillas, agujas normales y
otra adaptada para la perfusion.

7/5/2006

Holanda publicara a partir del préximo mes de mayo en internet los criterios seguidos por sus médicos
en los casos en los que han practicado una eutanasia, segun anuncié hoy la secretaria de Estado de
Salud holandesa, Clemence Ross.

8/5/2006
Japédn, en busca de leyes para morir con dignidad. Todavia no hay normas precisas que amparen a los
médicos que interrumpen tratamientos de pacientes que se hallan en estado terminal

8/5/2006 Telecinco
El Gobierno socialista sigue descartando cualquier regulacién sobre la eutanasia y considera que se trata
de un debate politico que "no corresponde ahora", segin afirmé la ministra de Sanidad, Elena Salgado.

14/6/2006 EFE

Absuelto en Francia un danés que practico la eutanasia a su mujer.

Un tribunal francés absolvié hoy a un ciudadano danés que habia practicado 'por amor' la eutanasia a
su mujer, enferma terminal de cancer, en 2003.
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29/6/2006 Europa Press
R.Unido. Los médicos britanicos debatiran si se oponen a que se permita ayudar a morir a los enfermos
terminales.

4/7/2006
Una reforma del Cdédigo Penal podria abrir las puertas al aborto y eutanasia en Argentina.

4/8/2006 El Pais
La mayoria de los jévenes se declaran a favor del matrimonio gay (78%), el aborto (68%) y la eutanasia
(85%) seggun una encuesta del Instituto de la Juventud.

20/9/2006 El Mundo
Inglaterra. La Camara de Lores Britanica comenzaraa debatir un proyecto de leypara ayudar a los enfermos
terminales.

23/9/2006 Nacional
Un enfermo terminal italiano pide la eutanasiaenvideo dirigido a su Presidente el Sr. Napolitano.El
Presidente aboga por un debate para la depenalizacidon de la eutanasia.

26/9/2006 Terra

El Comité Consultivo de Bioética de Catalufia ( 6rgano asesor de la Generalitat) defiende la modificacion
del Cédigo Penal para la despenalizacion de la eutanasia siempre que se aplique a enfermos graves o
terminales y bajo su consentimiento escrito.
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Hablemos de eutanasia

Jorge Leon Escudero Pentapléjico. Valladolid

EL PAIS Opinién - 16-01-2005

Justo al dia siguiente de que EL PAIS publicara en su seccién de Opinién el 9-1-2005 el articulo de Pere
Puigdomeénech titulado Algun dia habra que hablar de eutanasia, Ramona Maneiro confiesa en Tele 5
haber ayudado a morir al tetrapléjico gallego Ramoén Sampedro, ante 1.401.000 espectadores, un tercio
de la audiencia matinal, trascendiendo inmediatamente a lo mas destacado del resto de los medios.
Este mismo periddico lo trata en un editorial del 13-1-2005.

Tan extraodinaria expectacion viene a confirmar la pertinencia y acierto de dicho titulo; mas aun, la
conveniencia de hacerlo cuanto antes. La razon es bien sencilla, la eutanasia ha dejado de ser sélo una
cuestion ética en reflexiones minoritarias para convertirse en un problema perentorio para un nimero
de personas en constante aumento.

La evolucion de la medicina ha trastocado
irreversiblemente el pensamiento sobre
la existencia y nuestro cuerpo; la vida
y la muerte ya no pueden considerarse
dos estados ajenos entre si e
incompatibles, desde que empezamos a
conocer su necesaria interrelacion; asi
como la idea de que nuestro organismo
sea un algo Unico en buena medida
intocable en sus elementos mas "nobles"
cuando hasta en nuestro cerebro apenas
quedan ya zonas innaccesibles a una
intervencion quirurgica, la farmacologia
sigue aumentando su capacidad de incidir
selectivamente sobre las conductas y
empezamos a materializar incluso en
imagenes el proceso neuronal de los
sentimientos.

En consecuencia, cada dia se puede retrasar mas la "muerte cerebral", no siendo ya ciencia-ficcion la
posibilidad de un cerebro legalmente vivo al margen de un soporte corporal. No deberiamos llegar a
tal grado de disparate, pero esas posibilidades -y muchas otras reales no tan extremas- nos obligan a
repensar la diferencia entre vida vegetal y vida humana; y como esta uUltima categoria tampoco forma
un modo de existencia uniforme, pues abarca desde aquella completa monstruosidad hasta los
comportamientos de mayores cualidades racionales, habra que establecer a efectos legales y médicos
por donde debe estar el limite de la terapia sin encarnizamiento, la franja de tratamiento propio de los
cuidados paliativos y cuando se entra en ese innegable grupo de casos donde fracasa todo lo anterior
para introducir medidas que eviten horribles cacotanasias que destrozan tanto al paciente como a su
entorno de una manera bien lejana de la dignidad humana.

Pero médicos y legisladores han de aceptar que la capacidad de una voluntad libre, consciente y
respetuosa socialmente de cada uno de nosotros a disponer sobre nuestra propia muerte, ha de llegar
a ser un derecho tan fundamental como el derecho a vivir nuestra propia vida.@

Ultima hora

En septiembre de 2006 el Juzgado de Instruccién Numero 6 de Valladolid decreté el archivo provisional
de la causa, al no encontrar indicios para identificar a la persona que el pasado mes de mayo desconecté
el respirador del pentapléjico Jorge Ledn y le ayudd a morir.

La antropdloga y escritora Margarita Espufia, autora del libro Morir por Amor a la Vida y amiga de Jorge
Ledn, calificod el sobreseimiento de la causa como una decisién afortunada: “no es justo buscar culpables

por la decision de alguien que estaba en su derecho a tomarla”, “nadie tiene que pagar por la muerte de
alguien que no queria seguir viviendo" @



el JORGE LEON

Comunicado de prensa DMD

8 de mayo 2006

Ante el fallecimiento en su domicilio de Valladolid el pasado 4 de mayo de
Jorge Leodn Escudero, de 53 afos de edad, tetrapléjico con respiracion asistida
(pentapléjico) desde hacia 6 afos,la Asociacion Derecho a Morir Dignamente
(ADMD) de Madrid, de acuerdo con sus fines estatutarios MANIFIESTA:

1.La solidaridad de la ADMD con la persona o personas que han
ayudado a morir a Jorge Ledn, haciendo posible que, tras numerosas
peticiones de auxilio, se respete su voluntad firme, seria e inequivoca de
finalizar una vida irreversiblemente deteriorada que él no deseaba. La ADMD
ofrece todo su apoyo moral a estas personas y pone a su disposicion sus
medios organizativos y materiales.

2. Que en la sociedad del bienestar en que vivimos resulta inadmisible
que existan personas condenadas a aguantar en contra de su voluntad
una situacion a su juicio demasiado penosa e indigna de un ser humano,
personas cuyo sufrimiento es sistematicamente ignorado por politicos, médicos
y juristas que anteponen el valor de la vida -vida deteriorada que no se desea-
a valores propios de una sociedad democratica como son la libertad de cada
persona a decidir sobre su vida y su muerte y a ejercer la compasién con el
ser humano que sufre irreversiblemente. "¢éCoémo podemos separar el derecho
a vivir nuestra vida libremente del derecho a vivir nuestra muerte
libremente?" (Jorge Ledn).

3. La ADMD, como parte de una sociedad madura para afrontar con serenidad
y libertad el proceso de morir, reclama al Gobierno que ante estas
demandas "deje de mirar para otro lado" y en cumplimiento de su
programa electoral tome las medidas legislativas necesarias para que personas
como Jorge Ledn no se vean obligadas a buscar soluciones al margen de la
asistencia sanitaria convencional, personas cuyo dolor nos recuerda que, hoy
por hoy, seguir aplazando el debate de la eutanasia y el derecho a morir con
dignidad es una irresponsabilidad. Que la muerte de Jorge Ledn contribuya
a decir BASTA YA a tanta hipocresia y tanto sufrimiento absurdo.

4. Todo paciente o usuario tiene derecho a negarse al tratamiento,
excepto en los casos determinados en la Ley. Su negativa al tratamiento
constara por escrito. todo ciudadano tiene derecho a elegir entre las opciones
terapéuticas y a negarse al tratamiento. La ventilacion mecanica, como la
alimentacion artificial o cualquier otra medida de soporte vital exige del
consentimiento del paciente y no se puede obligar a ninguna persona a
prolongar su vida con medios artificiales en contra de su voluntad.

5.La desconexion de un respirador a un paciente irreversible que
manifiesta esa voluntad de forma reiterada, seria e inequivoca, en
ese momento o previamente mediante el testamento vital, es una
buena practica médica desde hace afios. Desconectar un respirador a
peticion del paciente no es una accioén tipificada en el Cédigo Penal (ley
organica 10/1995), articulo 143, porque la causa "necesaria y directa" del
fallecimiento no es la suspension del tratamiento sino el proceso de enfermedad
grave e irreversible ( lesién medular). Lo contrario nos llevaria al absurdo de
que un enfermo pueda elegir ser ventilado mecanicamente, pero una vez
intubado no tenga la opcidn de ser desconectado.

6 Ante las continuas demandas de los medios, comunicamos que la
asociacion DMD tiene como norma no facilitar los datos de ningln
enfermo ni hacer de intermediaria entre socios y terceras personas.

Ley General de Sanidad 14/1986.
Art. 10. Derechos de los pacientes. Todos
tienen los siguientes derechos:
6. A la libre eleccion entre las opciones
que le presente el responsable médico de
su caso, siendo preciso el previo
consentimiento escrito del usuario para la
realizacion de cualquier intervencion,
excepto en los siguientes casos:
Cuando la no intervencion suponga un
riesgo para la salud publica.

Cuando no esté capacitado para tomar
decisiones, en cuyo caso, el derecho
correspondera a sus familiares o personas
a él allegadas.

Cuando la urgencia no permita demoras
por poderse ocasionar lesiones irreversibles
o existir peligro de fallecimiento.
9. A negarse al tratamiento, excepto en
los casos senalados en al apartado 6.

Ley de Autonomia del Paciente
41/2002.

Articulo 2. Principios basicos. 2. Toda
actuacién en el ambito de la sanidad
requiere, con caracter general, el previo
consentimiento de los pacientes o usuarios.
El consentimiento, que debe obtenerse
después de que el paciente reciba una
informacion adecuada, se hara por escrito
en los supuestos previstos en la Ley.
3. El paciente o usuario tiene derecho a
decidir libremente, después de recibir la
informacion adecuada, entre las opciones
clinicas disponibles. 4. Todo paciente o
usuario tiene derecho a negarse al
tratamiento, excepto en los casos
determinados en la Ley. Su negativa al
tratamiento constard por escrito.

Caddigo Penal 10/1995

Articulo 143.1. El que induzca al suicidio
de otro sera castigado con la pena de
prision de cuatro a ocho afios. 2. Se
impondra la pena de prisién de dos a cinco
anos al que coopere con actos necesarios
al suicidio de una persona. 3. Sera
castigado con la pena de prisidon de seis
a diez afios si la cooperacion llegara hasta
el punto de ejecutar la muerte. 4. El que
causare o cooperare activamente con actos
necesarios y directos a la muerte de otro,
por la peticion expresa, seria e inequivoca
de éste, en el caso de que la victima
sufriera una enfermedad grave que
conduciria necesariamente a su muerte,
0 que produjera graves padecimientos
permanentes y dificiles de soportar, sera
castigado con la pena inferior en uno o
dos grados a las sefialadas en los nimeros
2 y 3 de este articulo.
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CASO HOSPITAL SEVERO OCHOA: HISTORIAS DE
UN ELEFANTE EN UNA CACHARRERIA

DMD Madrid

En marzo de 2005, la Consejeria de Sanidad de
la Comunidad de Madrid hizo publica una denuncia
andénima que acusaba a los médicos del Servicio
de Urgencias del Hospital Severo Ochoa (H.S.0.)
de Leganés, de haber cometido 400 “homicidios”
mediante sedaciones terminales a pacientes
fallecidos en el hospital entre septiembre de 2003
y marzo de 2005, iniciandose de forma
irresponsable un conflicto de consecuencias nefastas
para todos los ciudadanos, especialmente para los
usuarios del sistema publico de salud.

Desde el principio muchas incdgnitas han
contaminado este conflicto. Por ejemplo, écomo
es posible que una Asociacidon ajena al Sistema
Sanitario disponga de datos confidenciales de
pacientes?. Obviamente alguien se los tuvo que
dar, alguien del propio hospital con acceso a los
datos del Servicio de Urgencias que los recopild
haciendo un uso fraudulento de los mismos al
ponerlos en manos de terceras personas.

éPor qué se utilizé el extrafio camino de enfrentar
a los ciudadanos con los profesionales a través de
las asociaciones Victimas de Negligencias Sanitarias
(AVINESA) y El Defensor del Paciente, en lugar de
denunciarlo en la Fiscalia o en la Consejeria de
Sanidad? Quizas porque no era la primera vez, ya
que en julio de 2002 se recibié en la Consejeria
de Sanidad la primera denuncia anénima por
supuestas sedaciones irregulares, encargando ésta
a sus inspectores una investigacion en la que no
se vieron en ningun caso “objetivos distintos
al de evitar al paciente sufrimientos”. La
Consejeria recibié el informe y olvidé la denuncia.

Tras este informe, el Jefe de Servicio de Urgencias
del HSO (Dr. Montes), pidio al Comité de Bioética
del Hospital de Getafe (todos los hospitales no
tienen Comité de Bioética, como es el caso del
H.S.0.) que estudiara las historias clinicas,
concluyendose que “en todos los casos de
sedacion terminal el paciente cumplia con
los criterios adecuados, se respetaron los
derechos del paciente y no existiéo mala
praxis”.

Probablemente hubo otras razones para presentar
la denuncia, como motivos personales, un triste

“ajuste de cuentas” entre profesionales, una
“vendetta” desde el propio hospital, que en manos
de los politicos ha alcanzado una dimensién
desproporcionada, convirtiéndose en un culebrén
de dafios irreparables.

A pesar de estos antecedentes, el 2 de marzo
2005 el Consejero de Sanidad de la Comunidad
de Madrid, sefor Lamela, saca a la luz una nueva
denuncia, sorprendiendo a propios y extranos
porque en lugar de defender a los profesionales
del sistema publico se erige en su mas acérrimo
enemigo, llegando a hablar de presuntos
“homicidios imprudentes”. ¢Por qué? éFueron
Lamela y la propia presidenta Aguirre mal
asesorados sobre la complejidad de un tema como
la sedacion terminal y la magnitud del problema
gue se podia crear? ¢Por qué ese empefo en
trasladar las discrepancias entre médicos en la
aplicaciéon de sedaciones terminales al dmbito
penal? ¢Quisieron utilizar al Hospital Severo Ochoa
para contrarrestar el ambiente social a favor de
la muerte digna creado por la pelicula Mar Adentro?
¢0 fue una excusa para lanzar un torpedo contra
la Sanidad Publica?.

El 11 de marzo Lamela destituye al Dr. Montes
como coordinador de Urgencias y el asunto H.S.O.
se politiza, manchandose de un fango que impide
ver los matices de un tema complejo, sustituyendo
cualquier tipo de reflexiéon por un planteamiento
tan simple que es un insulto a la inteligencia: o
estas a favor o estas en contra.

Por desgracia, hoy por hoy, el tratamiento de la
informacion depende de la opcidn politica por la
que se decantan los medios de comunicacion. En
este caso no ha habido excepcién y la mayoria de
los medios no ha estado a la altura de las
circunstancias, publicando datos confidenciales,
fotos de médicos del tipo “el enemigo publico
numero uno”, falsedades, interpretaciones de mala
fe, pura bazofia o directamente mentiras.
“Ustedes quieren hacer con la comision del 11M
como en Leganés: muerte por sedacion” -que
diria un diputado-. Tanto los medios como los
politicos han forzado a los ciudadanos a tomar
partido en un asunto muy peliagudo, sin tener en
cuenta que estaban jugando con fuego: el futuro
de unos profesionales, el prestigio de un hospital
publico y uno de los pilares de la propia profesion
médica como es la confianza.

El 22 de marzo se conocen los resultados del
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primer informe realizado en el hospital por la
Inspeccion Médica sobre 25 historias clinicas, a
iniciativa del consejero Lamela, sefialandose que
“el contenido de las historias clinicas no permite
poder afirmar o descartar la existencia de mala
praxis”. Lamela destituye al gerente y al director
médico y envia el informe a la Fiscalia de Madrid,
que redujo los casos sospechosos de 25 a 13.

Mayo 2005. Como la fiscalia desautorizaba a
Lamela, la Consejeria de Sanidad designa a dedo
a un grupo de profesionales (Comision Lamela)
para revisar 169 historias de pacientes fallecidos
en el hospital entre septiembre de 2003 y marzo
de 2005. El informe concluye que hubo 73 casos
de mala praxis, estableciendo relaciéon entre
sedacion y muerte. Este informe, duramente
criticado por numerosos profesionales, es estudiado
por la Sociedad Espafiola de Epidemiologia,
que fue contundente: la metodologia utilizada era
técnicamente impresentable y los datos no avalaban
sus conclusiones.

Como la fiscalia eximia a los médicos de
responsabilidad penal, Lamela coge las conclusiones
de la comisién Lamela y al observar “indicios de
responsabilidad penal” da un paso mas denunciando
a los médicos en el juzgado de Leganés, dejando
asi a los fiscales fuera de juego.

26 de junio 2005. La Clinica Médico Forense
de Madrid da a conocer su estudio sobre los 13
casos que el fiscal le envidé y concluye que: “Es
imposible deducir de las historias clinicas si
un paciente fallece por su enfermedad terminal
o por la medicacion empleada en la sedacion”.
La fiscalia no encuentra, tras estudiar el informe,
ningun indicio de delito.

El 2 de junio 2006 se conoce el informe que el
Juzgado n° 7 de Leganés ordend al Colegio de
Médicos de Madrid, reduciendo de 73 a 34 las
sedaciones consideradas fuera de la buena practica
médica. Este informe califica algunas dosis de
“peligrosas” y cuestiona la sedacién en pacientes
en coma, pero concluye que no es posible
establecer la relacion directa entre sedacion
y muerte del paciente en ningiin caso, aunque
la considera probable en 11 casos.

El informe del Colegio de Médicos (CM) volvié a
levantar ampollas porque daba “una de cal y otra
de arena”: no hay relacidn entre sedacion y muerte,
pero algunos tratamientos no fueron correctos,
hablando de mala préctica.

Se le reprocha que -tal como sefialan sus autores-
todo el dictamen se haya fundamentado en exclusiva
en las historias clinicas que contiene parrafos o

paginas casi ilegibles y en ocasiones “muy dificiles
de interpretar” y, sin embargo, no hayan recurrido
a médicos y familiares para aclarar sus dudas. Este
no contar con la version de los profesionales
implicados se ha repetido en los 7 informes
realizados, que han dado lugar a numerosas
contradicciones entre ellos.

No se comprende por qué la Presidenta del Colegio
de Médicos (CM) no contd con el érgano colegiado
previsto: la Comision Deontoldgica del CM, sobre
todo cuando su presidente, el Dr. Casares, conocia
bien el tema al haber realizado en 2002 un informe
como presidente del Comité de Etica del Hospital
de Getafe. Esta postura levantd ciertas sospechas
de imparcialidad asi como la indignacion y dimision
del Dr. Casares.

El 21 de septiembre de 2006 el Juzgado de
Instrucciéon nimero 3 de Leganés sobreseyo de
forma definitiva la Unica querella particular
presentada contra un médico por las supuestas
sedaciones irregulares en el H.S.0. Esta es una de
las 400 sedaciones con resultado de muerte de las
que hablaba la denuncia anénima a la que el
consejero de Sanidad Manuel Lamela dio crédito.
Se trata de una anciana de 78 afios que sufria
enfermedad pulmonar obstructiva créonica (EPOC)
en grado grave. En urgencias el médico le realiza
las pruebas necesarias para tratar de sacarla
adelante, pero los resultados son claros, la paciente
se esta muriendo. No hay posibilidad de tratamiento
y el médico sigue su criterio profesional. El 22 de
octubre de 2003 habla con la familia ya que la
paciente agoniza con una constante sensacion de
asfixia autorizando que se la sede inyectandole
tranxilium. Pocas horas después la mujer muere.
El abogado del médico contra quien iba dirigida la
querella ha asegurado que el archivo de la querella
"significa que el doctor actuaba en todo momento
de forma correcta, acorde a las /ex artis, y que no
existia el mas minimo indicio de ilicito penal".

La sedacion terminal: una
buena practica que limita
con la eutanasia.

Todos los informes admiten la sedacién como una
buena practica, pero se contradicen en sus
conclusiones sobre las historias clinicas. éPor qué?.
Porque entre sedacion y eutanasia existe una linea
de separacion mas o menos clara, confusa o
inexistente, dependiendo de si esta conducta se
estudia desde un punto de vista legal, desde la
bioética o desde la practica clinica.

\
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Desde el punto de vista legal la sedacién resulta siempre
una conducta impune, porque el Cédigo Penal castiga
Unicamente los actos necesarios y directos a la muerte
de otro, es decir, aquellos que son imprescindibles para
que acontezca la muerte y que ademas la provocan de
forma inmediata. Esto sdlo ocurre con una inyeccién
letal de medicamentos diferentes a los que se utilizan
en las sedaciones (barbituricos, relajantes musculares,
cloruro potasico...).

Desde un punto de vista ético dejar morir puede ser
tan inmoral o mas que ayudar a morir, porque hay
situaciones en que poner fin activamente a la vida de
otra persona parece mas humano que dejarla morir.
Desde una ética consecuencialista o utilitarista la distincion
entre ambos conceptos es irrelevante, lo que importa
es el resultado, el beneficio resultante. Para la ética
deontologista hay algo que hace moralmente relevante
la distincion entre accion y omision, matar y dejar morir,
“querer” y “permitir”, dando como resultado la doctrina
del doble efecto (la moralidad de un acto viene definida
por su intencionalidad, y la intencionalidad directamente
querida tiene que ser siempre buena, aceptando efectos
perjudiciales que no son directamente queridos, sino
s6lo permitidos, tolerados).

En la sedacién la intencion seria aliviar el sufrimiento
del paciente y el doble efecto perjudicial su pérdida de
conciencia (o muerte psicoldgica), mientras que en la
eutanasia la intencidn es provocar su muerte para
liberarle de sus sufrimientos. Es decir, aliviar el sufrimiento
aunque muera (al menos su conciencia) o que muera
para aliviar su sufrimiento, dormir hasta morir o morir
sin mas.

La practica clinica ha asumido los argumentos del doble
efecto, distinguiendo claramente sedacién y eutanasia
por su intencionalidad, proceso (no causar la muerte de
forma directa) y resultado (muerte psicoldgica, muerte
fisica), pero se percibe un ruido de fondo por las
contradicciones que sefiala la bioética -tan bueno o tan
malo puede ser dejar morir como ayudar a morir-,
provocando en algunos profesionales un conflicto moral
que repercute en la practica clinica, perjudicando a
los pacientes al no utilizar la sedaciéon como
herramienta imprescindible para aliviar el sufrimiento
que origina el proceso de morir.

¢Qué sabe nadie sobre la intencionalidad humana?. La
sedacidn no se deberia justificar en primer lugar por la
intencién del médico, sino por la voluntad del enfermo
de no sufrir e, independientemente de otras
consideraciones morales, la obligacion del médico de
utilizar todos los recursos a su alcance para ayudar a
sus pacientes a morir en paz.

Cualquier ciudadano que haya estado en un hospital
sabe que hay muchas cosas que mejorar, especialmente
el trato humano, el tiempo que los profesionales dedican
a hablar con los pacientes y con los familiares. En los
Ultimos afios estamos pasando de un modelo paternalista

(el enfermo es como un nifio al que su médico protege)
a un modelo democratico mas respetuoso con la
autonomia del individuo, que utiliza la deliberacién
compartida como método para tomar decisiones. Esta
nueva relaciéon supone un cambio de actitud por parte
de todos y exige un esfuerzo personal (querer), profesional
(saber) y organizativo (poder). ¢Estan los profesionales
convencidos de que el enfermo es un ciudadano de pleno
derecho? éDesarrollan sus habilidades sociales para
comunicarse adecuadamente? ¢Disponen del tiempo,
lugar y medios necesarios para hacerlo?.

“Pues va a ser que no”. Llama la atenciéon que en ninguno
de los informes realizados sobre el H.S.0. se habla de
la voluntad del paciente de no sufrir, del respeto a su
autonomia, lo Unico que mencionan es el consentimiento,
que es otra cosa. Las historias clinicas de cualquier
hospital, especialmente en urgencias, son demasiado
escuetas, confusas, a veces contradictorias, trasmitiendo
-si es que se anota- una comunicacién con enfermo y
familia telegrafica, en el pasillo, sin tiempo para la
reflexion o la pregunta.. Aun con estos problemas
disponemos de un sistema publico de salud, que aunque
necesita mejorar, es excelente.

¢Cual era la intencién de los médicos del H.S.0. cuando
sedaron a sus pacientes? ¢Acaso eso se recoge en la
historia?. Tradicionalmente la muerte ha sido marginada
de la medicina, y prueba de ello es que los trabajos
realizados sobre el proceso de morir son muy escasos.
¢Como es posible que leyendo unas anotaciones haya
profesionales que se atrevan a juzgar un proceso terminal
sin haber estado a la cabecera del enfermo?.

Los errores de informacion del Servicio de Urgencias del
H.S.0. se cometen en todos los hospitales, pero cuando
a uno le salvan la vida no se le ocurre ir al juzgado de
guardia a denunciar. A no ser que sus objetivos sean
otros que la defensa del sistema publico. ¢Qué hacen
entidades como Ausbank o el Sindicato Manos Limpias
en la acusacion particular?.

El caso del Hospital Severo Ochoa de Leganés pasara a
la historia como uno de los mayores atropellos contra
la sanidad publica; se contara con vergiienza y pesar
como todo un consejero de sanidad apufald por la
espalda a sus profesionales. Si al sefor Lamela de verdad
le preocupaba como se estaba atendiendo a los enfermos
en el H.S.0., tenia a su alcance opciones mucho mas
sensatas, aprovechando esta oportunidad para abrir un
debate cada dia mas necesario: como morimos en esta
sociedad, como se toman las decisiones al final de la
vida y de qué forma la sedacidn terminal puede contribuir
a una muerte digna.

Aqui no cabe el principio del doble efecto. A un politico
no se le juzga por sus intenciones, sino por el resultado
de sus acciones. .
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Comunicado de prensa de DMD sobre la
denuncia presentada contra el Hospital Severo
Ochoa de Leganés

14 de marzo de 2005

1.Denunciar la ausencia de un Plan de Cuidados Paliativos en la Comunidad de Madrid dotado
de presupuesto que asegure una atencion especifica a los ciudadanos durante el final de su vida. Los

recursos son escasos y en algunos casos, como Leganés donde no existe ninguna unidad de cuidados
paliativos domiciliaria ni hospitalaria, inexistentes. Ante este abandono las familias se ven abocadas a
acudir a las urgencias del hospital, que no es el mejor lugar donde vivir el final de la vida.

2.Ante el deterioro irreversible de un enfermo terminal el médico tiene la obligacion de aliviar el
sufrimiento con todos los medios a su alcance. Actualmente la sedacion hasta el fallecimiento es
una herramienta imprescindible que no causa la muerte de forma directa, por lo que no se puede
considerar una eutanasia.

3.El médico debe informar a enfermo y/o familia de todas las actuaciones que se lleven al]
sometido el sistema y las condiciones de trabajo de los profesionales. Esta falta de comunicacién crea
desconfianza e indefension en los pacientes y sus familiares.

4.Tal y como demuestran las encuestas la eutanasia a peticion expresa del paciente es una practica
excepcional y relativamente poco frecuente en nuestra sociedad, nunca de forma sistematica
por un servicio o un grupo de profesionales como parece deducirse de la denuncia presentada, sino de
forma individual por médicos y enfermeras comprometidos con sus pacientes hasta el final.

5.El afrontamiento de la muerte desde el respeto a la libertad del individuo a decidir cuando
y como finalizar su vida es un tema pendiente que no admite mas demora. Una legislacién que
regule la toma de decisiones durante el final de la vida incluyendo los casos excepcionales en los que
el enfermo con sufrimiento insoportable solicita ayuda para disponer de su vida, dard mas confianza a
pacientes y profesionales, evitando en el futuro este tipo de conflictos que no contribuyen a lograr que
todos tengamos una muerte digna y en paz.
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ENTREVISTA: MIGUEL CASARES Presidente de la Comision de Deontologia del
Colegio de Médicos de Madrid

B |

"Ha sido un juicio politico, moral y religioso, no
médico"
Miguel Casares.

EL PAIS. Sociedad - 07-06-2006

Miguel Casares dio ayer un sonoro portazo. Nefrélogo, coordinador de trasplantes del Hospital de Getafe
y presidente de su comité de Etica, Casares llevaba seis afios dirigiendo la Comisién Deontoldgica del
Colegio Oficial de Médicos de Madrid hasta que el informe del Colegio que critica las sedaciones le ha
llevado a dimitir. Los ojos se le aguan y la voz se le entrecorta cuando recuerda el momento en que
leyé el informe del Colegio de Médicos.

Pregunta. ¢Dimite de la Comisién Deontoldgica por las conclusiones del informe o porque se ha hecho
al margen de la comisién?

Respuesta. Por las dos cosas. El problema de Leganés era ético porque hay acuerdo en que eran
enfermos terminales que iban a morir en muy corto plazo.

P. Aun asi, hay discrepancias en muchos casos.

R. Hay un porcentaje de médicos y de la poblacién que considera que la sedacién terminal empuja hacia
la muerte y estdn en contra de la sedacion terminal. Los que pensamos que el ciudadano tiene derecho
a no sufrir estamos a favor. Este es el fondo de la cuestién y ha tenido una traduccién politica. Hay
implicaciones morales, religiosas y politicas.

P. (Esas implicaciones afectan al trabajo del médico?

R. La ética profesional esta al margen de la religion, la moral y la politica. Cuando un tratamiento es
inutil no hay que ponerlo; cuando el paciente sufre hay que tratarlo aunque conlleve riesgos que puedan
llegar a ser mortales. Y sin embargo, la presidenta del Colegio de Médicos de Madrid, Juliana Farifias,
decidié dejar al margen a la comision deontoldgica y hurtd a los médicos que la comision les defendiera.
A mi me prohibié hablar a la prensa. Por eso me voy. Ademas, Farifias estd haciendo el caldo a una
determinada ideologia politica, pero no defiende al médico. He esperado a ver cdmo se resolvia, pero
como el informe es injusto, tengo que irme.

P. {Por qué es injusto?

R. Es parcial e interesado porque no ha tenido en cuenta la opinidén de los médicos ni de los familiares.
Cuando una familia que tiene en su casa a un paciente terminal claudica y lo lleva a urgencias es porque
no puede mas, porque el enfermo esta en una situacion horrible. Preguntémosle a esa familia si el
médico lo hizo mal, si les informé o no. Los médicos no matamos.

P. El informe dice que hay dosis excesivas.

R. La dosis hay que individualizarla. Un paciente que llega con una bomba de morfina requiere dosis
muy altas. A veces la percepcion del sufrimiento por parte de los médicos es baja. Sélo el paciente sabe
lo que sufre. El médico dice 'no le duele'. Y si le duele. A veces con la dosis habitual, el paciente sigue
sudando, temblando, con el rictus de dolor y eso hay que quitarlo aunque se suele anotar en la historia.

P. {Quiere decir que esto es un juicio a la sedacion terminal y no a una actuacion de unos médicos en
Leganés?



R. Una cosa es que la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos y los comités de ética hayan aceptado la
sedacién a pacientes terminales y otra es como identificar esos pacientes. Algunos consideran que una sedacién
sblo se puede aplicar en una situacion premortem y agonica. Otros médicos se preguntan: '¢Hay otro tratamiento
posible? éNo?, pues vamos a sedar y aliviar el dolor'. Hay quien piensa que el sufrimiento hay que sobrellevarlo
sin ayuda, pues que lo deje por escrito y los médicos seguiremos sus indicaciones. Pero la inmensa mayoria
de la poblacion quiere un transito tranquilo, sin que nadie le empuje pero sin sufrir. Y esto es la sedacion
terminal. A veces no hay medicacién y lo Unico que podemos hacer es bajar el nivel de conciencia.

P. El informe critica las sedaciones en Leganés y, a la vez, dice que no se puede saber si la causa de la muerte
fue la sedacion.

R. Esto es un juicio moral, religioso y politico sobre estos profesionales, no médico. El informe dice que hay
mala practica pero no la veo porque admite que todos los pacientes eran terminales. La mala praxis no puede
venir por las dosis, porque hay que poner la que hace falta. Si son pacientes terminales, cdmo puede decir
qgue no esta indicada la sedacidn. éQuién dice que no se puede sedar a un paciente en coma? ¢Quién dice que
no sufren?. Eso no es mala practica. En otros casos dice que hay mala practica porque no consta en la historia
el sintoma que no responde al tratamiento, pero eso no implica que no exista. Hay que hablar con los médicos.
El informe no justifica la mala praxis. Dice que son pacientes muy graves y en situacién agdnica, con una
enfermedad mortal y cumplen los requisitos de la sedacion terminal.

P. ¢Dentro de Leganés habia diferencias de criterios?

R. No sé muy bien cémo funcionaba la comision de mortalidad en el centro, que analizaba las sedaciones, pero
parece que habia personas con criterios mas restrictivos que los que aplicaban en Urgencias. Las discrepancias
son frecuentes en medicina, pero aqui se esta haciendo un juicio publico al estilo de la Inquisicion. A los
médicos de Leganés los han puesto en la hoguera.

P. Esto parece una bronca entre médicos.

R. Hay 30.000 médicos y cada uno tiene su opinidn. Por cada uno que diga que la sedacién estaba mal, otro
dird que estaba bien. Habria que estar junto a la cama con los familiares de un enfermo con un tumor con
metdstasis generalizadas, con temblores, dolor y dificultad para respirar. ¢Qué haces si sabes que no se puede
curar?. La sedacion es la Unica herramienta que queda y esta protegida por el cédigo deontoldgico. Es un juicio
religioso mal entendido porque la religion catdlica no va por ahi.

P. Para hacer el informe no han llamado a los médicos implicados.

R. Este caso hay que evaluarlo con una visién amplia de la realidad, no sélo con historias clinicas, porque el
médico no anota todo alli. Hay que ver la documentacion, a los familiares y al médico.

P. El Comité de Etica de Getafe que usted dirige avalé en 2003 las sedaciones en Leganés. ¢Volveria a
suscribirlo?.

R. Claro, pero es que no es un informe del doctor Casares, sino del comité, que tiene experiencia en hospitales
y en el que hay juristas, médicos de varias especialidades, enfermeras, asistentes sociales, el capellan.
Estuvimos mas de cuatro meses analizando el tema, esa fue la conclusién y probablemente volveria a ser la
misma.

P. ¢Como ha afectado el caso a la sanidad?

R. Yo he percibido un aumento en el sufrimiento de los pacientes terminales porque los médicos se retraen
cuando los familiares piden una sedacion.

P. ¢Conoce algun médico auditado por encarnizamiento terapéutico?

R. Ninguno. Y eso si que es mala practica: la obstinacion terapéutica, hacer sufrir a los pacientes, insistir en
tratamientos que no conducen a nada mas que a sufrimiento. Pero prima el concepto de que la vida por encima
de todo a cualquier precio.



L EGANES HEE

Extracto del informe del
Colegio de Médicos de Madrid

Junio 2006. Es importante sefialar que todos consideramos que los
cuidados paliativos, incluida la sedacién terminal cuando existen
criterios que la indican, es una buena practica médica aceptada
por toda la comunidad cientifica y, personalmente, por todos nosotros.

No tratar la sintomatologia de los enfermos al final de la vida
es una mala practica médica. Existen trabajos que sugieren que
un porcentaje importante de pacientes que fallecen en nuestro pais,
lo hacen en condiciones de malestar -o sufrimiento que se hubiese
podido evitar o reducir con unos cuidados paliativos adecuados.
El lugar idéneo para prestar cuidados paliativos en el final de la
vida debe reunir, como minimo, los siguientes requisitos: que sea el lugar elegido por el paciente y/o
familia y que existan los recursos que aseguren la asistencia adecuada. Los cuidados terminales, cuando
por el motivo que sea se decide no prestarlos en el domicilio del paciente, deben hacerse en un lugar
adecuado, donde la familia pueda acompafiar al enfermo y el personal sanitario pueda prestar la atencion
idénea.

La conferencia de expertos de la OMS reunida en Ginebra en 1990 define los Cuidados Paliativos como
todas aquellas actividades de cuidados de pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento curativo.
El objetivo principal en estos enfermos no es curar ni debe ser prolongar o acortar la vida, sino conseguir
la mejor calidad de vida posible para el paciente y su familia.

La sedacidén terminal es un término introducido en la literatura cientifica a principios de los afios 90
al objeto de definir los tratamientos utilizados en las fases finales de la enfermedad para reducir el nivel
de conciencia de un enfermo y de esta forma aliviar un sintoma que no se controla por otras medidas
terapéuticas. Al ser un término relativamente reciente no ha existido un claro consenso sobre su
definicion y uso apropiado hasta fechas recientes. De hecho, numerosos trabajos describen las claras
diferencias en el empleo de este tratamiento no sélo entre distintos servicios o especialidades médicas
sino incluso entre las propias unidades especializadas en cuidados paliativos.

Algunos trabajos han discutido en los Ultimos afios las caracteristicas mas importantes de la sedacion
terminal al final de la vida:

1. Paciente diagnosticado de enfermedad terminal.

2. La muerte es esperada en horas o dias segun los signos fisicos presentes.

3. Existen sintomas agudos y refractarios al tratamiento

4. Los sintomas no responden al tratamiento convencional o su gravedad requiere una intervencién
rapida.

5. La sedacién se induce con un fdrmaco no opidceo para controlar los sintomas.

6. No se pretende causar la muerte aunque ella esta implicita en la actuacion.

La instauracion de la sedacién terminal lleva implicito la supresion de medidas activas con finalidad
diagndstica o curativa.

Queremos enfatizar el hecho que siendo un tratamiento eficaz, es una mala practica médica no
aplicarlo en el paciente que relne criterios y, de igual forma, hacer una sedacion terminal en un paciente
que no reune criterios es una mala practica médica. En general, todo tratamiento innecesario que suponga
riesgo al paciente, debe considerarse una mala practica médica.

Sobre la posible relacion entre la sedacion y el fallecimiento la contestacion a esta pregunta es dificil
y con los condicionantes de los casos bajo este peritaje no puede hacerse con caracter de certeza
cientifica.

No conocemos con precision la dosis realmente administrada al existir dudas del cumplimiento estricto
de las pautas de dosificacién (variacion de la velocidad de infusién detectada en algunos casos), tampoco
sabemos algunas de las caracteristicas del paciente como peso, talla, velocidades de excrecion y
biotransformacion de los medicamentos, etc...

Si a esto afiadimos que existen grandes variaciones interindividuales y que, con una misma concentracién
plasmatica un sujeto puede sufrir una parada respiratoria y otro no estar practicamente afectado, es
evidente la dificultad de sacar conclusiones a partir de los datos de que disponemos.

Los pacientes estudiados eran personas con enfermedad grave y, en la mayor parte de los casos, con
un estado general malo, muchos con edad avanzada, algunos con insuficiencia respiratoria cronica, todo
lo cual les hace mas susceptibles a sufrir una muerte toxica por depresores respiratorios. Igualmente,
habia pacientes en tratamiento con benzodiazepinas y/o opidceos, posiblemente en dosis altas y durante
tiempo prolongado, antes de iniciar la sedacion terminal, lo que favorece su tolerancia.

La mayoria de los pacientes estudiados tienen posibles causas de fallecimiento alternativo a la parada
respiratoria de etiologia toxica inducida por la probable sobredosis de los medicamentos utilizados. Se
trata de pacientes graves en los que la muerte es un evento posible por su propia enfermedad aguda.
No hay datos sobre cdmo se produce el fallecimiento e, incluso, a veces son contradictorios en los
historiales.
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Oscar Montes
Respeto, dignidad y Marina

Agradezco muy sinceramente la oportunidad de
haber asistido a las II Jornadas sobre Derecho a
Morir Dignamente (Barcelona, noviembre de 2005)
y de haber disfrutado de la presencia de una
importante representacion de los socios de DMD.
Hacia tiempo que tenia muchas ganas de conocer
a otros miembros de esta asociacion, de hablar
con vosotros y de compartir nuestras inquietudes
éticas y sociales sobre la vida, la muerte y todas
las circunstancias que rodean a lo que algunos
consideramos derechos fundamentales de la
persona. Por eso esperaba con mucho interés la
celebracion de estas jornadas y sobre todo deseaba
conocer a las personas, que como miembros de
la asociacidon me habian atendido por teléfono con
muchisimo carifio en varias ocasiones.
A continuacion transcribo las preciosas palabras
con las que Marina, el nombre supuesto de una
voluntaria anénima de la asociacion, describia en
la prensa el pasado 19 de febrero, como

acompafaba en el momento de su muerte a
personas que estaban en situaciones terribles:
“Yo les acaricio la frente, el pelo, las cejas porque
a mi me gusta que me toquen las cejas. No te
resistas, no pongas barreras, conmigo aqui no
puede pasar nada”... Cuando las lei senti una gran
emocién, por la elegancia y el carifio de lo que
describia y sobre todo porque me hizo pensar dos
cosas; en primer lugar el consuelo que supone
poder tener una Marina a tu lado cuando las cosas
no pueden ir peor y en segundo lugar que en las
jornadas de Barcelona conoci a Marina. Marina
estaba alli, en la reunién, no hay duda, habia
muchas Marinas entre las asistentes a este
encuentro. Conoci a demasiada gente importante
en dos dias, y Marina podia ser cualquiera, porque
Marina representa de una forma maravillosa lo
que en esta reunion se percibia a raudales: gente
que amaba la vida, gente dispuesta a entregarse
por los demas, preparada para pensar en los
problemas de otras personas sin necesidad de
estar ellos afectados, en definitiva hombres y
mujeres capaces de convertirse en las hadas
maravillosas capaces de velar los suefios de los
que sufren.

Se quedan muchas cosas en el tintero y se quedan
mas aun en el corazdn, pero alguien me ha pedido
que diga lo que senti en Barcelona, que cuente
qué es lo que pensé, qué me gusto y qué no,
cuales eran mis sensaciones y supongo que aun
no lo he hecho. Me gusté todo, la reunién, como
estaba preparada, me gustaron mucho los
ponentes, los asistentes, lo que se oia, la serenidad
de la mayoria de las personas. Me impresionaron
algunas frases porque reflejaban perfectamente
cosas que yo pensaba pero no era capaz de
expresar con la elegancia y belleza que requerian.
Por ejemplo, escuché por alli cosas como estas:
“La vida es el mejor don de las personas y por
tanto debe de ser la persona la propietaria de su
propia muerte”, “El hombre se convierte muchas
veces en lo que cree que es”... lo mismo que hay
gente que no tiene sensibilidad para la musica,
hay gente que no tiene sensibilidad para entender
el sufrimiento de los demas; “Morir no es un acto,
es un proceso” . Si cambia el mundo, la medicina
también tiene que cambiar, la medicina no es
todopoderosa, un poco mas de modestia, un poco
mas de humildad; “Cual la generacién de las
hojas, asi es la de los hombres”, “Estamos tejidos
del mismo hilo que los suefios y nuestra breve
vida se cierra con un suefio”.

No quiero acabar sin dar las gracias a todos los
que preparasteis las jornadas, y deciros que esta
muy claro que sélo un enorme trabajo invisible
pudo llevar al magnifico resultado visible del que
todos disfrutamos. @
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Conferencia Politica del PSOE

DMD fue invitada por el PSOE a su conferencia politica que se celebrd el 16 de septiembre de este afno.
Pudimos hablar con altos representantes de este partido y les entregamos este comunicado de prensa.
Estuvimos también en la mesa de trabajo, y junto a Izquierda Socialista propusimos abrir el debate
sobre la despenalizacién de la eutanasia. La presidenta de la mesa de trabajo no estuvo de acuerdo y
boicoted hasta donde pudo la votacién de la propuesta. Finalmente y a nuestro pesar se perdié por dos
votos de diferencia. Esta experiencia nos ha servido para conocer como se desarrolla el debate politico
en los partidos, y qué mecanismos se ponen en funcionamiento. Prometemos que seguiremos trabajando
en esta linea de actuacion.

Comunicado de DMD. La Asociacién Derecho a Morir Dignamente (ADMD) pone en
conocimiento de la Conferencia Politica del PSOE el desencanto existente entre sus asociados ante el
incumplimiento del Programa Electoral por el que fue elegido Presidente del Gobierno D. José Luis
Rodriguez Zapatero, en los aspectos relativos a la muerte digna y la eutanasia.

Descontento que se va incrementando a medida que el tiempo transcurre al observar como se llevan
a cabo otras promesas supuestamente impopulares o conflictivas, mientras se va posponiendo sine die
el abordaje de un derecho humano fundamental: morir con dignidad. Actitud impropia de un estado
laico cuya obligacion es proteger la vida, pero no imponer el deber de vivir en todas las circunstancias,
y una falta de respeto a la libertad y la dignidad del individuo.

Desde su fundacion en 1984 la ADMD reclama la mejor atencion sociosanitaria posible para los ciudadanos
durante el final de su vida, incluyendo el testamento vital, los cuidados paliativos y |la eutanasia.
El debate sobre como regular la disponibilidad de la propia vida no es el de los cuidados paliativos, que
a pesar de su probada eficacia todavia no disponen de suficiente cobertura en todo el Estado.

Dado que la presente legislatura no ha terminado, trasmitimos nuestra preocupaciéon ante las
desafortunadas declaraciones de politicos del PSOE que de forma irresponsable mezclan eutanasia y
paliativos, asi como la creciente frustracion al comprobar cdémo determinadas propuestas progresistas
son continuamente aplazadas.

El debate sobre el derecho a morir dignamente esta en la calle y los electores exigen respuestas a
un tema oscuro que todos conocemos, pero del que se rehuye hablar, como si el hecho de no nombrar
algo tan consustancial a la vida como es la muerte, la borrara en lugar de dignificarla. “*No nos falles,
Zapatero”.

Madrid, 15/9/2006

Pagina 34 del Programa Electoral PSOE 2004 :
2.- La democracia de los ciudadanos y ciudadanas. La Espaia plural. La Espana constitucional.

Derechos Civiles.

» Eutanasia: Promoveremos la creacion de una Comision en el Congreso de los Diputados que
permita debatir sobre el derecho a la eutanasia y a una muerte digna, los aspectos relativos a
su despenalizacion, el derecho a recibir cuidados paliativos y el desarrollo de tratamientos de
dolor.



 TESTAMENTO VITAL B}

Leyes y decretos sobre el

Testamento Vital.

Cataluina

Voluntades Anticipadas
Ley 21/2000 de 29-12-00
Registro creado

Galicia

Voluntades Anticipadas
Ley 3/2001 de 28-5-2001.
Ley 3/2005 de 7-3-2005.
Registro sin crear

Extremadura

Voluntades Anticipadas

Ley 10/2001 de 28-6-2001.
Ley 3/2005 de 8-7-2005
Registro sin crear

Aragoén

Voluntades Anticipadas

Ley 6/2002 de 15-4-2002.
Decreto 100/2003, de 6 de Mayo
Registro creado.

Navarra

Voluntades Anticipadas

Ley Foral 11/2002 de 6-5-2002.
Ley Foral 29/2003 de 4-4-2003
Registro creado.

Cantabria

Voluntades Anticipadas
Ley 7/2002 de 10-12-2002
Registro creado.

Euskadi

Voluntades Anticipadas

Ley 7/2002 de 12-12-2002.
Decreto 270/2003 de 4-11-2003
Registro creado.

Valencia

Voluntades Anticipadas
Ley 1/2003 de 28-1-2003
Registro creado.

Baleares

Voluntades Anticipadas
Ley 5/2003 de 4-4-2003
Registro sin crear.

Castilla y Ledn
Instrucciones Previas
Ley 8/2003 de 8-4-2003
Regisro sin crear.

Andalucia

Voluntades Vitales Anticipadas
Ley 5/2003 de 9-10-2003
Registro creado.

Madrid

Instrucciones Previas

Ley 3/2005 de 23-5-2005
Registro sin crear.

Castilla La Mancha
Voluntades Anticipadas

Ley 6/2005 de 7-7-2005.
Decreto 15/2006 de 21-2-2006
Registro creado.

Murcia

Instrucciones Previas

Decreto 80/2005 de 8-5-2005
Registro creado.

La Rioja

Instrucciones Previas.
Ley 9/2005 de 30-9-2005
Registro sin crear.

Asturias
Sin datos.

Canarias
Manifestaciones Anticipadas de Voluntad
Decreto 13/2006 de 8-2-06

Ceuta
Sin datos.

Melilla
Sin datos.

A nivel Nacional existe la LEY 22188 41/2002,de
14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica donde se obliga a la creacién
de un Registro Nacional.

Este Registro Nacional no se ha creado aun.
Efectuadas las consultas oportunas nos informan
que la ley entré en vigor a los 6 meses de ser
promulgada , pero que no se creara el Registro
Nacional de Instrucciones Previas hasta que todas
las autonomias tengan su propia ley. Y es en el
registro de cada autonomia donde hay que entregar
el Testamento Vital.
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