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Manifiesto
Santander

que nadie decida por ti

Todo ciudadano tiene derecho al alivio del sufrimiento al final de su vida mediante una asistencia
paliativa de calidad respetuosa con sus valores y sus creencias, expresados en ese momento o de
forma anticipada en el testamento vital (instrucciones previas o voluntades anticipadas). El paciente
tiene derecho a recibir informacion veraz sobre su proceso de enfermedad, a rechazar un tratamiento,
a limitar el esfuerzo terapéutico y a elegir entre las opciones disponibles, como la sedacion terminal.

Por ello, manifestamos que es responsabilidad de los politicos:
1 . Conocer de manera fehaciente como mueren los ciudadanos.
Z. Garantizar el libre ejercicio de estos derechos.

3. Promover un debate sobre la eutanasia y el suicidio médicamente
asistido de personas que al final de su vida padecen, a pesar de los
cuidados paliativos, un sufrimiento insoportable del que desean liberarse
con todas las garantias legales.

Este manifiesto fue elaborado en Santander en el Seminario de la Universidad Internacional Menéndez Pelayo
(UIMP) ‘Muerte digna, asistencia ante la muerte’ y presentado pulblicamente el 11 de julio de 2008.

Firma este manifiesto en www.eutanasia.ws




Respetaras al || Leyes de
Ley estat.al de 4 paciente en la muerte digna:
muerte digna etapa final de vamos despacio,
su vida que tenemos prisa
A
4918 4
)
EDITORIAL Af &
Enfermeriay Caso Ulrich Koch
los cuidados a contra Alemania

. El derecho al final de la
los paclentes vida ante el Tribunal de

4 1 ‘ .. tje-rSnales Estrasburgo

Asistencia medlca_,_
delitos de coacciohi
tortura al paciente™,

La tragedia de la 34 G
eutanasia en 4 actos El calvario de | <« ¥ =

una muerte
La percepcion

social de la
muerte asistida
en la sociedad
espanola actual

el autor y su libro

“Una mirada a la vejez”

Z

Actualidad 46 rederal
A8 Andalucia
A8 Navarra

49 Gaiicia Steve Jobs: Noticias

Congreso 50 Eusia La muerte es | §2TTAVIS
un agente de

Right-to-Die cambio”
Europe en m'l°
Luxemburgo

52

54

Revista DMD. Editor: Asociacion Federal Derecho a Morir Dignamente

Direccion: Puerta del Sol, 6, 3°%izda. 28013 Madrid. Tf. 91 369 17 46. informacion@eutanasia.ws www.eutanasia.ws
DERECHO A MORR DIGNAMENTE Redaccion: Fernando Pedrds, Pablo Soler, Fernando Marin y Manuel G. Teigell
ASOCIACION FEDERAL  ISSN 2171-5947, Dep6sito legal M-20421-2010



. 4
-\

Juramento hipocratico:
una ética superada

Los que niegan el derecho de las personas a decidir sobre como quieren
vivir su propia muerte intentan oponerse a esa autodeterminacion, entre
otras formas, tratando de evitar la colaboracion de los sanitarios y, espe-
cialmente, de los médicos. Para ello, invocan insistentemente el juramento
hipocratico mostrandolo como si se tratase de una norma ética de rango
superior a cualquier otra. Detras de esa pretendida superioridad ética del
juramento -mitad guia de conducta, mitad manual de corporativismo,
escrito por algln seguidor hipocratico hace unos veinte siglos- se oculta

la intencion de poner limites a cualquier ética, tanto da si es individual o
democraticamente acordada por un grupo social, pretendiendo su supedi-
tacion a otra norma de rango superior: la “ley natural” para el conjunto de
la sociedad, la “ley hipocratica”, para los médicos.

Lo cierto es que -como bien sefala Fernando Marin en estas mismas pagi-
nas- la ética hipocratica esta agotada, porque se basa en la superioridad
del médico (superioridad no solo cientifica, también moral), dado que el
médico esta comprometido mediante el juramento a poseer una cualidad
de excelencia moral. El médico sabe lo que nos conviene, quiere lo mejor
para nosotros, tiene absolutamente prohibido hacernos mal, y especialmen-
te el peor de todos: dar la muerte a nadie, aunque se lo pida. El paciente,

ed Ito rl a I ignorante de la ciencia y en situacion de debilidad por su enfermedad, no
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tiene otro papel que aceptar sumisamente y ponerse en
SuUs manos que, en definitiva, es ponerse en manos del
dios de quien toda autoridad procede.

Autonomia y no sumision

Pretenden ignorar los autodenominados “pro vidas” en
sus distintas versiones, que su sentido de la moralidad,
lo quieran o no, dejé de tener oficialmente vigencia el dia
10 de diciembre de 1948. Ese dia se proclamaron los De-
rechos Humanos Universales y comenzé el desarrollo de
un nuevo humanismo basado en la igualdad radical de
todos los seres humanos y su dignidad intrinseca. El ser
humano subdito inicié su transformacion en ser humano
auténomo y libre. En ese proceso andamos.

Olvidan también, o ignoran, que absolutamente todos

los consensos internacionales y, desde luego, nuestras
leyes sanitarias democraticamente aprobadas, rompen
radicalmente con el estilo hipocratico y consagran un tipo
de relacion igualitaria en lo sanitario: ciudadano y médico
son diferentes en conocimiento, pero no en dignidad y
autonomia. Tan es asi que el principio rector fundamental
de la practica sanitaria hoy es que ninguna actuacion sa-
nitaria es legitima si no tiene el previo consentimiento del
destinatario. De tal suerte que aquel principio hipocratico
de beneficencia, que facultaba al profesional a tomar las
decisiones que consideraba buenas para el paciente, ha
quedado supeditado a la voluntad del enfermo: es bueno
lo que, tras una honesta, comprensible y completa infor-
macion médica, admite como deseable el destinatario

de la actuacion. Es el principio de autonomia, entendida
como la capacidad y el derecho de tomar las decisiones
que a uno mismo le atanen.

Como quiera que la medicina moderna es hoy capaz de
alargar enormemente la evolucion de enfermedades y
procesos degenerativos, perdido ya el espejismo de la
eterna juventud, algunos médicos dirigen su empeno a
evitar la muerte a toda costa, aunque ello solo conduzca
al mantenimiento de una apariencia de vida: late el cora-
z0n, se sigue respirando, pero ni tan siquiera se es capaz
de alimentarse. Ninguna actividad propia del ser humano
salvo las puramente vegetativas, artificialmente manteni-
das por anadidura.

Como hemos explicado en otras ocasiones, para esas
condiciones prevén nuestras leyes la expresion antici-
pada de voluntades (testamento vital), pero también

el derecho a que alguien cercano a nosotros tome las
decisiones en representacion nuestra, trasladando a los
médicos nuestra voluntad, que ellos conocen. Ignorar
las decisiones, licitas y éticas, de los legitimos represen-
tantes legales de dos pacientes, como ha trascendido
este verano, no puede escudarse en una obligacion ética
emanada del juramento hipocratico, porque nadie, los
médicos tampoco, puede sentirse por encima de la Ley
que a todos obliga y a todos reconoce derechos.

En este contexto legal y ético las actuaciones de los
responsables de la residencia SAR Quavitae de Leganés
o del Hospital Blanca Paloma de Huelva, como las de los
médicos implicados en ambos casos, son un ejemplo
diafano de desconocimiento injustificable de la ley y de
la deontologia, o de desprecio mas injustificable atn. Un
ejemplo meridiano de imposicion de los propios valores
éticos del médico -0 de sus empresas empleadoras- al
paciente y sus familias en un atropello de la legalidad y
aun del mas elemental sentido comun, que es imposible
revestir de intencion benefactora. Nadie en su sano juicio
quiere para si mismo un estado vegetativo sin solucion,
indefinidamente prolongado mediante una alimentacion
forzada. Nadie puede invocar el humanitarismo para
alimentar a otro contra su voluntad.

Afortunadamente no todos los médicos ni todos los
sanitarios tienen esa falta de sensibilidad humana y
social. Es justo recordar hoy que, en situacion de menos
seguridad juridica -recordemos que fue ella precisamente
la que despejé el camino a todos nosotros- el equipo
médico-sanitario que atendia a Inmaculada Echevarria
acompand, tratd y cumplié su voluntad de desconectar el
respirador en el centro publico al que hubo de ser trasla-
dada, por la negativa del hospital catélico en que residia,
para cumplir su voluntad.

Es que hay médicos y sanitarios en general que no viven
su profesion como un ejercicio de poder, sino como un
ejercicio de solidaridad humana. Con todos ellos nuestro
compromiso; a todos ellos, nuestro agradecimiento.
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W Aceptar el derecho de las personas
enfermas a rechazar una determinada
intervencion sanitaria no es sino mostrar

un exquisito respeto a la autonomia
personal, a la libertad de cada uno para
gestionar su propia biografia asumiendo las
consecuencias de las decisiones que toma??

(Ley de muerte digna de Andalucia)

Respetaras
al paciente en
la etapa final

de su vida

Concepcion Escudero Rodal
Jueza y socia de DMD

Andalucia, Aragon y Navarra, por este orden, son, hasta
la fecha, las Gnicas comunidades autbnomas que han
aprobado una ley sobre los derechos y garantias que
asisten a una persona en el proceso final de su vida.
Lamentamos, sin embargo, que el anteproyecto de

ley estatal se haya visto inmerso en la incertidumbre
politica del momento histérico que vivimos y que por
tal motivo se haya postergado sin haber alcanzado su
aprobacion definitiva.

Hablar de la muerte, de la etapa final del ser humano,
es hablar de la vulnerabilidad de nuestra naturaleza
humana y comprender el lugar que ocupa en nuestra
vida la muerte puede hacernos cambiar nuestra actitud
hacia ella.

Respeto a la autonomia y voluntad personal
La vocacion que ha inspirado la redaccion de las leyes
dictadas por las comunidades autonomas antes se-
naladas es muy clara y concreta: proteger la dignidad
de la persona en el proceso de muerte respetando su
libertad, su autonomia y voluntad personal con arreglo a
sus propias ideas, creencias, deseos y valores sean es-
tos de signo espiritual, filoséfico, religioso o de cualquier
otra naturaleza.

Hasta tal punto se garantiza la libre decision del pacien-
te y el respeto a su voluntad que en el supuesto de que

éste rechace un tratamiento o solicite la interrupcién del
mismo ello no comportara ninguna merma 0 menosca-

bo en la asistencia sanitaria a la que tiene derecho.

Si tuviéramos que elegir un calificativo, dirlamos que
es elogiable que se erija la libertad del paciente en el
nlcleo central de su proceso final de vida y ello porque
a menudo el sistema sanitario confia demasiado
en los tratamientos y en la ingesta de farmacos
pasando por alto, hasta casi



loseba Eceolaza, parlamentario de NaBai

ignorarlos, las condiciones sociales, familiares y cultura-
les del enfermo que constituyen su auténtico patrimonio
personal. Paralelamente se humaniza la relacién con

el entorno afectivo que rodea al paciente: familiares y
allegados procurando a unos y a otros apoyo psicologico
y emocional desde el inicio del proceso hasta el duelo.

La ley extiende su campo de actuacion a los centros y es-
tablecimientos sanitarios, tanto piblicos como privados,
asi como las entidades aseguradoras que presten sus
servicios en cada Comunidad y, sus destinatarios son las
personas que se encuentran en una situacién terminal

0 moribundos.

Derecho a la informacion para poder decidir
Cada paciente debe ser informado sobre la finalidad

y naturaleza de cada intervencion y sobre sus riesgos

y consecuencias. Esta informacion tiene que propor-
cionarse con compasion y de forma clara, sencilla 'y
adaptada a su nivel de entendimiento. Se respeta la
voluntad de quien no desea ser informado en cuyo caso
el médico que le asiste le hara saber la trascendencia de
su decision y le solicitara que designe a una persona para
que recepcione dicha informacion y pueda tomar decisio-
nes en su nombre.

Una vez que el paciente tiene una informacién completa
sobre su estado de salud, podra decidir sobre las inter-
venciones y los tratamientos propuestos por los profesio-
nales sanitarios, aceptandolos o rechazandolos, aunque
ello acorte su vida o la ponga en peligro inminente y su
consentimiento asi como la revocacion del mismo sera
verbal y figurara en la historia clinica.

Testamento Vital: destinatario, el médico

El Testamento Vital es el documento mediante el cual
una persona mayor de edad, con plena capacidad de
obrar, 0 menor con capacidad, expresa, por escrito, sus
deseos sobre las actuaciones médicas y cuidados pa-
liativos que desea recibir en el proceso final de su vida.
Estamos, pues, ante una declaracion de voluntad dirigida
al médico y al equipo profesional que le asiste para que
sea tomada en consideracion cuando el paciente no pue-
da expresarse por si mismo.

C La libertad del paciente es el ndcleo
central del proceso final de vida por
encima de cualquier tratamiento y de
la ingesta de farmacos

Para su validez y accesibilidad para el médico este do-
cumento debe inscribirse en el Registro de voluntades
anticipadas de la especifica Comunidad Auténoma de
que se trate.

En dicho documento, que debera figurar en la historia
clinica, se podra designar un representante cuyo come-
tido es velar por la dignidad de la persona representada
y asegurarse de que se cumplen sus instrucciones con
arreglo a su voluntad. Dado que el representante es el
6rgano de comunicacion entre el paciente y el equipo mé-
dico, en el supuesto de que sobrevengan situaciones cli-
nicas que no hayan podido ser reflejadas en el documen-
to, previamente a decidir, el representante debera tener
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en cuenta los valores vitales de la persona enferma, a
saber: su vida, su filosofia, su manera de pensar, su ver-
tiente espiritual o religiosa, o lo que es igual, todo el haz
de valores y creencias mas profundas que dan razén de
ser al proyecto de vida de una persona y que constituyen
el sustento y el fundamento Gltimo de sus decisiones y
preferencias en el momento final de su vida.

El representante del paciente incapacitado
Cuando una persona se encuentre en una situacion de
incapacidad de hecho, el derecho a ser informado, la
prestacion del consentimiento y la eleccion del domicilio
para recibir cuidados paliativos integrales, se atribuye

a las siguientes personas: a quien haya sido designado
como representante en el testamento vital; a quien actle
como representante legal; al conyuge, la conyuge o per-
sona vinculada por analoga relacion de afectividad y a los
familiares de grado mas proximo, siendo preferido dentro
del mismo grado el de mayor edad.

En el supuesto de que el paciente estuviese incapacitado
judicialmente se estara a lo que disponga la sentencia

de incapacidad. En uno u otro supuesto la situacion de
incapacidad no obsta para que los pacientes sean infor-
mados y participen en la toma de decisiones dentro de su
grado de discernimiento debiendo tenerse en cuenta los
deseos que hubiesen expresado previamente.

El derecho de los menores de edad

En este apartado se reconoce al paciente menor de edad
el derecho a recibir informacion, adaptada a su compren-
sion, sobre su enfermedad y sobre las intervenciones sa-
nitarias que puedan proponerse y tiene derecho ademas
a que su opinién sea escuchada cuando tenga 12 anos
cumplidos.

Si el menor no pudiese entender, ni intelectual ni emocio-
nalmente el alcance de la intervencion sanitaria, seran
sus representantes legales los que deben prestar el
consentimiento. En cambio, los menores emancipados o
con 16 anos cumplidos -14
anos en el caso de Aragon-
podran consentir y revocar
el consentimiento por si
mismos asi como rechazar
las intervenciones que les
propongan los profesiona-
les sanitarios. Los padres
deberan ser informados y su
opinion se tendra en cuenta
en la decision final que se adopte.

En relacion con los ninos en situacién terminal o moribun-
dos no puedo pasar por alto la experiencia acumulada
por la Dra. Kibler-Ros a lo largo de su dilatada carrera a
quien pertenece este testimonio:

C El representante es el
organo de comunicacion
entre el paciente y el equipo
médico; velara por salvar la
dignidad del enfermo

“Los ninos no solo saben por intuicion lo enfermos
que estan y la proximidad de la muerte que les ace-
cha, sino que tampoco ocultan los sentimientos que
ello les produce. No se sienten obligados a simular
que todo va bien y mucho mas que los adultos dicen
exactamente lo que necesitan para estar en paz. Mu-
chos ninos moribundos tienen la suficiente dignidad,
autoridad interior y amor por si mismos para atreverse
a decir sin reparos ‘no gracias a la quimioterapia’y los
padres deberian ser capaces de oir ese no, de respe-
tarloy aceptarlo.

Los ninos son mejores maestros que los adultos, ya que
a diferencia de éstos no cargan con capas acumuladas
de asuntos inconclusos, ni con relaciones deterioradas,
ni con errores o con lamentaciones que deseen rectifi-
car dada la escasa trayectoria de su ciclo vital.

El tnico problema para con ellos es que, en ocasio-
nes, no se les escucha, ni se atienden sus peticiones,
verbales y no verbales, tornandose de esta forma mas
dificil el proceso final de sus vidas”.

Deberes de los profesionales con el paciente
El deber de informacion se extiende no solo al médico
sino también al resto de los profesionales en funcion de
su grado de responsabilidad y participacion en la asisten-
cia sanitaria y en la historia clinica figurara el contenido
de la informacion que le fue dada al paciente y su com-
prension por este Ultimo.

Los profesionales sanitarios deben respetar los valores,
creencias y preferencias de los pacientes en las decisio-
nes que adopten y se cuidaran de imponer criterios de
actuacion basados en sus propias convicciones morales,
personales, filosoficas, religiosas o de cualquier otro sig-
no y deben respetar igualmente el documento de volunta-
des anticipadas.

El médico o médica responsable de cada paciente limitara
el esfuerzo terapéutico cuan-

do la situacion clinica asi lo
aconseje y evitara la obstinacion
terapéutica. Por esfuerzo tera-
péutico se entiende la retirada o
no instauracion de una medida
de soporte vital, o de cualquier
otra intervencion que, dado el
mal pronéstico de la persona,
en términos de calidad de vida,
constituye a juicio de los profesionales sanitarios implica-
dos, algo fatil, que solo contribuye a prolongar en el tiempo
una situacion clinica carente de expectativas razonables
de mejoria. Por obstinacion terapéutica se entiende la si-
tuacién en la que a una persona que se encuentra en si-
tuacion terminal o de agonia y afecta de una enfermedad



grave e irreversible, se le inician o mantienen medidas de
soporte vital u otras intervenciones carentes de utilidad
clinica, que Gnicamente prolongan su vida bioldgica, sin
posibilidades reales de mejora o recuperacion, siendo en
consecuencia susceptibles de limitacion.

La atencion y garantias de

las instituciones sanitarias

Bajo este enunciado se afirma que la Administracién
sanitaria garantizara el ejercicio de los derechos que
recoge la ley y al mismo tiempo habilitara las medidas
adecuadas para que aquellos no se vean disminuidos.
En esa linea de actuacion promovera y facilitara el
acompanamiento familiar, el auxilio espiritual, la acep-
tacion de la muerte de un ser querido y la prevencién
del duelo complicado, el apoyo a la familia y personas
cuidadoras tanto en su domicilio como en centros
sanitarios, el asesoramiento sobre el objetivo de los
cuidados paliativos y el derecho a una habitacién indi-
vidual asi como al acompanamiento permanente por
un familiar o allegado.

La ley robustece, mas si cabe, su vocacion garantista,
asignando a los Comités de Etica asistencial, con funcio-
nes de mero asesoramiento, que dictamine en relacion
con decisiones clinicas que planteen conflictos éticos o
en relacion a posibles discrepancias que puedan surgir
entre los profesionales médicos y los pacientes o entre
estos Ultimos y las instituciones sanitarias en relacién
con la asistencia sanitaria prestada en el proceso de
muerte y que no se hayan podido resolver mediante
acuerdo entre las partes.

Los informes o dictamenes de este Comité en ningln
caso sustituiran las decisiones que tengan que adoptar
los profesionales sanitarios. Quiénes son las personas
que han de integrar este comité, cual su nimero y por
qué érgano se hara la seleccion, es algo sobre lo que la

8 ' Los profesionales
sanitarios deben
respetar los valores,
creencias y preferencias
de los pacientes en las
decisiones que adopten
y se cuidaran de imponer
criterios de actuacion
basados en sus propias
convicciones

ley guarda el méas absoluto mutismo al indicar que todo
esto se establecera en un futuro reglamento.

A modo de balance podriamos decir que las leyes
dictadas por los parlamentos de Andalucia, Aragon y
Navarra, salvo sutiles diferencias, coinciden en lo esen-
cial, al aspirar a dignificar el proceso de muerte, mitigar
y suavizar los padecimientos que pueden sobrevenir en
dicho momento y dar pleno valor y respaldo legal a la
autodeterminacién del paciente para que por si mismo, o
por medio de su representante, decida qué actuaciones
médicas y tratamientos desea para si mismo en el proce-
so de su muerte.

También ha de decirse que el respeto a la autonomia

del paciente y a sus decisiones, el testamento vital y

el deber de informacién no son en absoluto novedades
que vengan de la mano de estas leyes, ya que éstas no
hacen mas que reiterar y reforzar lo que en los mismos
términos expresan la Ley General de Sanidad y La Ley de
Autonomia del Paciente.

En cualquier caso, resulta altamente positivo, que haya
una ley que hable de todo este campo que tanto preocu-
pa a los seres humanos, aun cuando sean multiples las
objeciones, criticas o rechazos que, vistas desde cada
persona individual o grupo, puedan esgrimir frente a ella.
Aun asi, sigue siendo importante que un texto legal se
haga eco y reconozca el dolor que experimentamos los
seres humanos en la enfermedad y en la muerte.

Hay que sefalar también que, aunque el anteproyecto de
ley estatal todavia no es una realidad, los principios sobre
los que se asienta y la vocacion que aspira a cumplir es
plenamente coincidente con los contenidos que aqui se
han expuesto, a saber: proteger la dignidad de la persona
en el proceso final de su vida mitigando y aliviando el
dolor que pueda experimentar en dicho momento.
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El juez ante el Codigo Penal

No se puede concluir esta exposicion sin hacer alusion
al contenido del articulo 143.4 del Cédigo Penal que
castiga “al 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, o que produ-
jera graves padecimientos permanentes y dificiles de
soportar”.

El tema, desde la Optica judicial, es francamente contro-
vertido, ya que en el espiritu del anteproyecto estatal no
figura la despenalizacién del precepto transcrito cono-
cido también con el nombre de homicidio por compa-
sion. El juez o tribunal debe, por imperativo legal, juzgar
el caso que se someta a su examen y para ello debe
proveerse de todas las herramientas legales que guar-
den relacion con el asunto, no solo las nacionales sino
también las internacionales que suscritas por nuestro
pais forman parte de nuestro derecho interno. Para for-
mar su propio criterio, su conviccion, tendra que acudir
al Convenio del Consejo de Europa para la proteccion de
los derechos humanos y de la dignidad del ser humano
respecto de las aplicaciones de la biologia y la medicina,
suscrito en Oviedo el 4 de abril de 1997; la Recomen-
dacion 1418 del Consejo de Europa sobre proteccion
de los derechos humanos y la dignidad de los enfermos
terminales y moribundos; la Declaracién Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos y toda la normativa en
materia de derechos humanos.

El Tribunal debe ademas regirse por los parametros
que ensena el articulo 3 del Codigo Civil que dice que
las normas se interpretaran segln el sentido propio de
sus palabras, en relacion con el contexto, los antece-
dentes historicos y legislativos y la realidad social del
tiempo en que han de ser aplicadas, atendiendo al es-
piritu y finalidad de aquellas. Junto con los instrumen-
tos legales, el juez o tribunal tendran que recurrir al
legado de la tradicion humana depositaria de los prin-
cipios de sabiduria, compasion y bondad basica para
que la respuesta logre los niveles de equilibrio, certeza
y ecuanimidad que mejor se acoplan a la situacion.

En cualquier caso lo expuesto en este apartado no es
mas que una opinion personal susceptible de ser con-
frontada por cualquier otra. Mis palabras finales son
para los lectores a quienes quiero haceros saber que
mi motivacion mas genuina ha sido ilustraros y que
éste ha sido el sentimiento que me ha acompanado
durante el estudio y redaccion de estas notas.

W Aceptar el derecho de las personas
enfermas a rechazar una determinada
intervencion sanitaria no es sino
mostrar un exquisito respeto a la
autonomia personal, a la libertad de
cada uno para gestionar su propia
biografia asumiendo las consecuencias
de las decisiones que toma 7?

(Ley de muerte digna de Andalucia)

Leyes de

muerte digna:
vamos despacio, que
tenemos prisa

Fernando Marin
Médico paliativista. Presidente de DMD Madrid

Tres comunidades autonomas han sido pioneras de

la muerte digna. Andalucia aprob6 una ley de muerte
digna, la Ley 2/2010, Aragén la Ley 10/2011 y Nava-
rra la Ley Foral 8/2011. Estas leyes de “derechos y
garantias de la dignidad de la persona en el proceso
de muerte” tratan de concretar especificamente en

el proceso final de la vida los derechos que hace casi
una década regulé para todo el Estado la Ley 41/2002,
de 14 de noviembre, reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacién y documentacion clinica.

Partiendo del trabajo realizado desde 2008 por la
Junta de Andalucia®, en Aragony Navarra se presenta-
ron iniciativas casi idénticas, que hacen hincapié en los
siguientes derechos.

1. Derecho de los pacientes a la informacion y a
rechazarla (haciéndoles ver la trascendencia de su
decision, solicitandoles que designen una persona que
acepte recibir la informacion y tomar las decisiones en
Su representacion).



2. Derecho a rechazar una intervencion, incluidas todas
las medidas de soporte vital: alimentacion-hidratacion
artificial (por sonda nasogastrica o gastrostomia percu-
tanea), antibiéticos, sueros, trasfusiones, etc. Para evitar
ambigledades, la ley es reiterativamente clara: “Per-
mitir la muerte, mediante la retirada de tratamientos o
limitacion del esfuerzo terapéutico, es una actuacion que
forma parte de la buena praxis o lex artis”.

3. El testamento vital ha de ser incorporado a la historia
clinica. Los profesionales estan obligados a informar al
paciente sobre este derecho y a respetar los valores e
instrucciones contenidos en el testamento vital, compro-
bando si lo tiene en caso de incapacidad.

4. Por primera vez se establecen unos criterios de
incapacidad de hecho?, en cuyo caso los derechos se
ejerceran por el representante en el testamento vital o,

si no lo tuviera, por su conyuge o familiares (la ley de
Aragén, tras el conyuge o persona con analoga relacion
de afectividad, distingue entre los familiares, designando
al “pariente mas proximo o allegado que se ocupe de él”).

5. Derecho de los pacientes terminales o en agonia al
tratamiento del dolor, a los cuidados paliativos y a la
sedacion paliativa. La ley establece que el profesional
tiene la obligacion de respetar los valores, creencias y
preferencias del paciente, sin que exista la posibilidad de
objecion de conciencia, porque “el rechazo de tratamien-
to, la limitacién de medidas de soporte vital y la sedacion
paliativa no deben ser calificadas como acciones de
eutanasia. Dichas actuaciones nunca buscan deliberada-
mente la muerte, sino aliviar o evitar el sufrimiento, res-
petar la autonomia del paciente y humanizar el proceso
de morir y de la muerte” (Ley 2/2010 de Andalucia).

6. Derecho a la intimidad personal y familiar, a la confi-
dencialidad, al acompanamiento familiar y a una habita-
cion individual.

Los que se oponen a las leyes de muerte digna consi-
deran que los derechos que clarifica ya estan recogidos
en la ley estatal de 2002, y por ello es innecesaria. Lo
primero es cierto, las autonomias no tienen capacidad
para modificar el Cédigo penal, no pueden legislar sobre
eutanasia, ni modificar los derechos fundamentales de
una ley basica estatal. Pero es su obligacion velar porque
los derechos de los ciudadanos puedan ejercerse de
forma real, poniendo los medios que estén a su alcance.
La realidad es que, como se vera a continuacion, vein-
ticinco anos después de la Ley General de Sanidad, la
autonomia del paciente esta todavia muy lejos de ser una
realidad, situacion especialmente dramatica cuando eso
contribuye al sufrimiento innecesario de miles de enfer-
mos durante el final de su vida.

Antecedentes de una ley necesaria

En 2000 Espafia ratifico el Convenio del Consejo de Euro-
pa para la proteccion de los Derechos Humanos y Digni-
dad del Ser Humano con respecto a las aplicaciones de la
Biologia y la Medicina (Convenio de Oviedo). Inspirandose
en ese texto, Cataluiia aprobo la ley 21/2000 sobre los
derechos de informacion relativos a la salud, la autono-
mia del paciente y la documentacion clinica, que obligd al
Estado a legislar sobre una norma europea juridicamente
vinculante. Finalmente, la Ley 41/2002 supuso una ac-
tualizacion de los derechos de la Ley General de Sanidad
de 1986 para su adecuacion a la norma europea.

La ley 41/2002 de autonomia del paciente establece
como principios basicos (art. 2):

“La dignidad de la persona humana, el respeto a la
autonomia de su voluntad y a su intimidad; el previo
consentimiento de los pacientes a toda actuacion
sanitaria, después de que el paciente reciba una
informacién adecuada; el derecho del paciente a
decidir libremente entre las opciones clinicas disponi-
bles y a negarse al tratamiento; y la obligacion de todo
profesional que interviene en la actividad asistencial
al cumplimiento de los deberes de informacion y de
documentacion clinica y al respeto de las decisiones
adoptadas libre y voluntariamente por el paciente”.

Esta ley, actualmente el marco legal que regula la
relacion clinica médico-paciente, contiene lo esencial,
pero es demasiado ambigua en un contexto tan peculiar
como el final de la vida (de hecho, la palabra muerte no
aparece ni una sola vez en la ley y tan solo una la palabra
fallecimiento, cuando sobre el testamento vital determina
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“Todos los seres humanos tienen derecho a vivir dig-
namente. El ordenamiento juridico trata de concretar y
simultaneamente proteger este derecho. Pero la muerte
también forma parte de la vida. Morir constituye el acto
final de la biografia personal de cada ser humano y no
puede ser separada de aquella como algo distinto. Por
tanto, el imperativo de la vida digna alcanza también a la
muerte. Una vida digna requiere una atencion digna en la
etapa final de la vida y una muerte digna.

El derecho a una vida humana digna no se puede truncar
con una muerte indigna. El ordenamiento juridico esta,
por tanto, llamado también a concretar y proteger este
ideal de la muerte digna.

(...) Facilitar, a aquellas personas en situacion terminal
que libremente lo deseen, la posibilidad de entrar en la
muerte sin sufrimiento, en paz, no puede ser sino otra
expresion del respeto a la dignidad del ser humano” (Ley
2/2010 de Andalucia).

“Surge asi la necesidad de legislar los derechos y garan-
tias que aseguren la aspiracion de morir dignamente con
los significados que ello conlleva. Morir con el minimo
sufrimiento fisico, psiquico o espiritual. Morir acompa-
nado de los seres queridos. Morir bien informado, si se
desea, y no en el engano falsamente compasivo de una
esperanza irreal. Morir pudiendo rechazar los tratamien-
tos que no se desean. Morir segtin los deseos intimos
previamente expresados en un testamento vital. Morir
en la intimidad personal y familiar. Morir, en fin, sin tener
que soportar tratamientos que no son Utiles y solo alar-
gan el fin, innecesariamente, proporcionados por profe-
sionales bien intencionados, pero obstinados en terapias
no curativas.

Morir bien cuidado, morir a tiempo, morir dormido si se
quiere. Morir en paz. Morir “de forma natural”, sin prolon-
gacion artificial, cuando llegue el momento.

El sufrimiento, forma parte de la naturaleza humana. El
dolor es un componente fundamental en el sufrimiento
de los pacientes al final de la vida, pero no es el unico.
Existen variables psicosociales que también condicionan
la experiencia de sufrimiento. Se puede reducir la inten-
sidad, la extension y frecuencia del sufrimiento cuando
se realizan intervenciones adecuadas. Pero el enfermo y
su familia sufren inevitablemente en la enfermedad. Y la
muerte, el final de la vida, es un proceso por naturaleza
duro. Por ello en esta Ley Foral se marca como uno de los
objetivos el paliar el sufrimiento con todos los recursos
posibles. A juicio del legislador no podemos contribuir a
la negacion total del sufrimiento ya que es preciso preve-
nir el riesgo de caer en una cierta expectativa de absolu-
to control. Evitando asi que los enfermos, sus familiares,
los profesionales y el conjunto de la sociedad, conside-
remos que el sufrimiento en si, puede ser totalmente
evitado” (Ley 08/2011 de Navarra).

el derecho a decidir uno mismo el destino de su cuerpo).
Que esta ley es insuficiente no es una opinion, ni -como
dicen los asiduos al alarmismo y la demagogia, cuando
se trata de consolidar derechos civiles- un subterfugio
para despenalizar la eutanasia, sino una realidad que
constataron dos hechos muy graves, mencionados en la
ley andaluza. En marzo de 2005, la infamia del Conse-
jero de Sanidad de la Comunidad de Madrid contra el
Servicio de Urgencias del Hospital Severo Ochoa de
Leganés por sedaciones de pacientes en agonia®. Y en
noviembre de 2006, la solicitud en Granada de Inmacu-
lada Echevarria de una muerte voluntaria por rechazo
del tratamiento de ventilacion mecéanica que la mantenia
con vida“*. Ambos hechos ocuparon muchas portadas

de periddicos y telediarios, es decir, que a juzgar por su
repercusion social, preocuparon a los ciudadanos.

La incertidumbre respecto a si Inmaculada Echevarria
tenia derecho a rechazar la respiracion asistida (por
consiguiente, en su caso, derecho a morir) y, sobre
todo, la desconfianza social por el desastroso escandalo
provocado por la Comunidad de Madrid, acusando de
400 homicidios a médicos del sistema publico de salud,
necesitaban una respuesta que aclarara qué situacio-
nes se producen en el final de la vida, qué derechos
tienen los pacientes y de qué respaldo legal disponen los
profesionales. De lo contrario, situaciones similares se
producirian una y otra vez provocando un dafo enorme,
no solo en los pacientes y profesionales implicados, sino
en toda la ciudadania.

Las leyes de muerte digna tratan de abordar el final de
la vida con toda su complejidad, explicitando cuéales son
los valores a preservar, propios de una sociedad demo-
cratica. Haciendo pedagogia de la muerte, muy oportuna
tras los conflictos mencionados, tratan de reflejar donde
estamos y hacia donde vamos (véase recuadro).

El fiasco del gobierno: ni eutanasia, ni muerte
digna, ni “na de na”.

Mientras que Aragon y Navarra elaboraban sus nor-
mativas, el 19 de noviembre de 2010 el portavoz del
Gobierno, sefor Rubalcaba, anuncié una ley de muer-

te digna para marzo de 2011. Este proyecto, llamado

ley reguladora de los derechos de la persona ante el
proceso final de la vida, a pesar de que también era una
copia resumida del andaluz, se demord, presentandose
tarde para su tramitacion parlamentaria por el adelanto
de las elecciones. Quizas las presiones de los sectores
mas reaccionarios de la sociedad (iglesia, organizaciones
fundamentalistas catélicas y colegios profesionales), que
ya se habian opuesto sin resultado a la norma andalu-
za, tuvieron algo que ver con este fiasco (al menos no
pararon hasta que la palabra dignidad se “cayd” del titulo
propuesto).




W

Haz todo esto con calma y orden, ocultando al enfermo,

durante tu actuacion, la mayoria de las cosas. Dale las
ordenes oportunas con amabilidad y dulzura y distrae su
atencion; repréndele a veces estricta y severamente, pero
otras animale con solicitud y habilidad, sin mostrarle nada
de lo que le va a pasar ni de su estado actual; pues muchos
acuden a otros médicos por causa de esa declaracion, antes
mencionada, del pronostico sobre su presente y su futuro.

Con esta iniciativa, el Gobierno trataba de evitar regula-
ciones autondémicas “que afectasen negativamente la
cohesion y equidad del sistema”, asumiendo el contenido
fundamental de la ley andaluza, aragonesa y navarra. Sin
entrar en detalles de un proyecto que no vera la luz, cabe
destacar algunos aspectos.

Situacion de partida: en general en Espaia se muere
mal y, en particular, la buena o mala muerte depende del
médico que a cada uno le toque (0 sea capaz de encon-
trar, lo que coloquialmente se llama “buscarse la vida”).
La AFDMD viene denunciando esta injusticia desde

hace anos, con iniciativas como el Manifiesto Santander
(2008), de amplia difusién, pero eficacia insuficiente, a

la vista de los resultados. Asi lo reconoce, al menos en
parte, el predambulo del proyecto de ley:

“En una sociedad democratica avanzada, los derechos
deben acompanar a los ciudadanos desde que nacen
hasta que mueren. (...). Las personas, al afrontar
dicho proceso, no lo van a hacer al albur de la posicion
asumida al respecto por una determinada Administra-
cion sanitaria o de la sensibilidad de unos concretos
profesionales sanitarios -por mas que en nuestro pais
esta sensibilidad esté muy acreditada-, sino en verdad
pertrechados de esos derechos, de contenido cierto y
cumplimiento exigible a todos”.

Es un proyecto que se queda corto: promueve la auto-
nomia, pero la limita excluyendo la muerte rapiday sin
dolor, la eutanasia. Con la ley de autonomia una persona
con una vida gravemente deteriorada (enfermo terminal
0 en agonia) puede disponer de su vida cuando ésta
depende de un tratamiento que tiene derecho a rechazar,
pero no morir voluntariamente por una inyeccion letal.

Es una incongruencia y una paradoja: la suerte de la

(Sobre la decencia. Tratados hipooréticos)"

magquina. La vida es disponible, pero exclusivamente si
depende de una maquina, en ese momento o de forma
inminente. Una maquina o un tratamiento como una tras-
fusion o una sonda nasogastrica que el enfermo puede
rechazar. Es la diferencia entre Inmaculada Echevarria

y Ramén Sampedro, que no tuvo la “suerte” de estar
enchufado a un respirador.

Creo que es un deber moral, como colectivo muy impor-
tante y numeroso en la sanidad que contribuyamos a
concienciar a la sociedad de sus derechos, que asuma-
mos nuestro papel relevante en el acercamiento y comu-
nicacién entre los usuarios y los profesionales sanitarios
y que exijamos a los poderes publicos la garantia del
libre ejercicio de nuestra autonomia y nuestro derecho a
decidir en el proceso final de la vida.

Justificaciones y excusas

Una injusticia avalada por un Cédigo penal que castiga a
los mas vulnerables, a los que necesitan ayuda para mo-
rir, enfermos no “conectados” que prefieren adelantar su
muerte a seguir sufriendo, condenandolos a “buscarse la
vida” (una vez mas).

En esta ocasion, como el legislador no puede mirar para
otro lado, se saca un conejo de la chistera: el consenso o la
demanda social. Veamos el preambulo del proyecto de ley:

“Conveniencia de regular, con un suficiente grado de
certeza y precision, los derechos de la persona en el
proceso del final de la vida. La presente norma atiende
a dicho objetivo y lo hace partiendo de una inequi-
voca afirmacion y salvaguarda de la autonomia de

la voluntad de los pacientes, y con el claro propésito
de propiciar el mayor alivio posible de su sufrimiento
fisico, psiquico y moral”.



“En cuanto al objeto de la ley, ésta se ocupa del
proceso del final de la vida, concebido como un final
proximo e irreversible, eventualmente doloroso y lesivo
de la dignidad de quien lo padece, para, en la medida
de lo posible, aliviarlo, en su transcurrir, con respeto a
la autonomia, integridad fisica e intimidad personal de
la persona. Se pretende, de tal forma, asumir legal-
mente el consenso generado sobre los derechos del
paciente en el proceso final de su vida, sin alterar, en
cambio, la tipificacion penal vigente de la eutanasia o
suicidio asistido, concebido como la accion de causar
0 cooperar activamente con actos necesarios y direc-
tos a la muerte de otro, aspecto ajeno a los regulados
en la presente ley”.

La AFDMD lleva anos solicitando al Ministerio de Sanidad
que realice un estudio cualitativo sobre como mueren los
espanoles, pero la sensibilidad del Gobierno respecto a
este tema ha sido nula. Al igual que le ocurrié al Partido
Popular, entonces obli-
gado por una norma
europea y sobre todo
por la iniciativa cata-
lana del ano 2000, a
hacer la ley 41/2002
de autonomia del
paciente, esta vez tres
comunidades auténo-
mas le ofrecieron al
PSOE una oportunidad de oro para consolidar el derecho
a una muerte digna, pero, una vez mas, la respuesta ha
sido decepcionante.

Justificaciones y excusas

¢Por qué cuesta tanto que se respete la autonomia del
paciente? Una explicacion es que la tradicion médica,
en este caso, es una pesada losa que dificulta un nuevo
paradigma en la relacion médico paciente acorde con
los tiempos, basado en el dialogo, el respeto mutuo y la
responsabilidad.

Hace 25 siglos, en tiempos de Hipocrates, el enfermo era
un ser débil tanto fisica, como moralmente. El enfermo
hacia lo que se le decia “y punto”. La autonomia del
paciente, el respeto a su voluntad y a su dignidad, no
aparece como valor hasta mediados del siglo XX.

Ciento cincuenta afios después de la proclamacion de los
valores de la Revolucién Francesa, libertad, igualdad y
fraternidad, la sociedad queda horrorizada por los crime-
nes del nazismo (“¢Como vivir después de Auschwitz?”
se preguntara el fildsofo). Una veintena de médicos
fueron juzgados en Niremberg, de los cuales siete fueron
condenados a muerte, tanto por su colaboracion en el
genocidio, como por la esterilizacion forzosa y masiva de
enfermos mentales, la realizacion de experimentos médi-
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C El Juramento hipocratico,
documento de hace 25 siglos,
desconoce los derechos del paciente.
En una sociedad democratica (de
derecho) es un documento obsoleto

cos sin el consentimiento de los afectados y el asesinato
en hospitales y residencias de miles de personas estig-
matizadas como anciana, débil, insana, incurables, etc.
(programa eutanasia).

En 1932 los servicios publicos de salud americanos
iniciaron el experimento Tuskegee (Alabama): seguimien-
to de 399 aparceros afroamericanos enfermos de sifilis
para observar la progresion natural de la enfermedad.
Los sujetos no dieron su consentimiento, no fueron infor-
mados de su diagnéstico y fueron enganados al decirles
que tenian “mala sangre”, que recibian tratamiento médi-
co, transporte, comidas y un seguro de sepelio gratis (con
autopsia incluida). Cuando en 1947 se dispuso de un tra-
tamiento eficaz para la sifilis, los cientificos lo ocultaron y
advirtieron a los enfermos que la evitaran para continuar
estudiando cémo la enfermedad avanzaba y acababa
provocando la muerte. En 1966 un investigador comuni-
¢6 su preocupacion sobre la moralidad del estudio, pero
el centro de control de
enfermedades contes-
t6, con el apoyo de las
asociaciones médicas,
que era necesario
completar el estudio
hasta tener todas las
autopsias. En 1972,
una portada en el New
York Times provoco tal
escandalo que el estudio, “posiblemente la mas infame
investigacion biomédica de la historia de los Estados
Unidos”, fue cancelado. De los 399 enfermos, solo 78
estaban vivos, 28 habian muerto de sifilis y otros 100 de
complicaciones médicas relacionadas; 40 mujeres y 19
ninos resultaron infectados.

Tras estos horrores, en 1948 la Asamblea General de las
Naciones Unidas proclamo la Declaraciéon Universal de
los Derechos Humanos y en 1978 Estados Unidos publicé
el Informe Belmont: “Principios éticos y pautas para la
proteccion de los seres humanos en la investigacion”. Es
entonces, en la segunda mitad del siglo XX, cuando el
valor autonomia aparece en la historia de la humanidad,
es decir, “ayer”.

Que la autonomia sea reciente para la medicina puede
ser una explicacion, pero no una excusa. La democracia
también lo es, tanto como el uso de los antibidticos, pero
al igual que a un médico que no tratara una infeccién bac-
teriana se le inhabilitaria, lo mismo deberia ocurrir si vul-
nera los derechos fundamentales. Por eso, sorprende que
-mas alla del cine y la literatura- todavia algunos médicos
recurran al Juramento Hipocratico para justificarse. Un
documento de hace 25 siglos que defiende una ética de
los deberes del profesional, sin contar con los derechos del
paciente. Obviamente, en una sociedad democratica (de



C DMD lleva anos solicitando
al Ministerio de Sanidad un
estudio cualitativo sobre
cOmo mueren los espanoles,
pero la sensibilidad del
Gobierno ha sido nula.

derecho) es un documento obsoleto, practicamente muerto
excepto en la blsqueda de la excelencia que propone®.

Como dice un maestro, el paternalismo es una tentacion
qgue hay que mantener al margen: “A veces el médico ano-
ra en secreto aquellos viejos tiempos en que al enfermo

se le podia guiar como a un nino. Las cosas eran entonces
ciertamente mas sencillas. Pero la infancia del enfermo ha
concluido, tras haberse prolongado durante muchos siglos.
Acab6 de forma brusca hace tan solo unas décadas. Y a
veces no es facil para el enfermo asumir su nuevo poder. Y
a veces no es facil para el médico asumir su reciente pérdi-
da de poder. A veces no es facil, ni es comodo, ser adulto”
(Lain Entralgo)®.

Los derechos de los que estamos hablando establecen un
nuevo escenario, un nuevo estilo en la relacion entre el pro-
fesional y el paciente, el usuario, beneficiario o cliente, pero
en todo caso ciudadano. Como se puede comprobar en las
paginas de esta revista a propésito de dos ancianas cuyos
familiares exigieron ejercer su derecho a una muerte digna,
los enemigos de la libertad entienden el respeto como la
imposicion de su forma de pensar a los demas, deformando
la realidad, recurriendo al miedo y a la mentira.

El derecho a morir con dignidad es el fruto de un largo
camino en las sociedades cuyo fundamento es la autono-
mia del individuo. Un camino de conquistas de cotas de
libertad que hay que defender cada dia. La regla de oro de:
“haz a los demas lo que te gustaria que hicieran contigo”
tiene ahora una matizacion: “¢Y si a ellos no les gusta lo
mismo que a mi?”. El respeto a los valores del otro moral-
mente ya no es una opcion: “No hagas a otros lo que ellos
no se harian a si mismos, y haz por ellos lo que te has
puesto de acuerdo, mutuamente, en hacer” (Engelhardt).

Notas

1. El Anteproyecto de Ley de muerte digna de Andalucia se
publicé en 2008, abriendo un debate social con mas de 60 or-
ganizaciones. La AFDMD envi6 sus alegaciones el 24/09/2008,
que fueron incorporadas al proyecto de ley, y expuestas el
17/11/2009 ante la Comisién de Salud del Parlamento de
Andalucia. Cuatro meses después (17/03/2010) el Parlamen-
to de Andalucia aprob6 el texto por unanimidad, excepto tres
articulos a los que el PP, que pretendia que la ley contemplara
la objecion de conciencia, voté en contra. Finalmente la Ley
2/2010, del 8 de abril, de Derechos y Garantias de la Dignidad
de la Persona en el Proceso de la Muerte, se publicé en el BOJA
el 07/05/2010, entrando en vigor el 27 de mayo de 2010.

2. Criterios de incapacidad de hecho: dificultades para com-
prender la informacion que se le suministra, retiene defectuo-
samente dicha informacion durante el proceso de toma de
decisiones, no utiliza la informacién de forma l6gica durante el
proceso de toma de decisiones, falla en la apreciacion de las
posibles consecuencias de las diferentes alternativas, no logra
tomar finalmente una decisién o comunicarla.

3. En marzo de 2005 el Consejero de Sanidad de la Comu-
nidad de Madrid, sefor Lamela, difundi6 en los medios de
comunicacion que en las urgencias de un hospital pablico se
habia sedado irregularmente a 400 pacientes con resultado
de muerte (homicidio masivo). Tras un proceso inquisitorial -
juicio mediatico incluido- en el que se elaboraron seis informes
técnicos contradictorios entre si, en junio de 2007 el Juzgado
de Instruccion n°7 de Leganés dicta una sentencia absolutoria,
recurrida por mencionar mala praxis. En enero de 2008, la
Audiencia Provincial de Madrid da la razon a los profesionales
obligando a suprimir en una sentencia que no admite recurso
toda mencioén a la mala praxis. Posteriormente el exconsejero
Lamela y los médicos de la comision que €l nombré fueron
denunciados por acusacion falsa, asi como varios periodistas y
medios de comunicacion por difamacion.

4. El 18 de octubre de 2006, Inmaculada Echevarria, una mujer
de 51 anos, desde los 11 anos con una enfermedad degenera-
tiva llamada distrofia muscular progresiva, declaraba publica-
mente en el hospital de Granada donde vivia desde hacia 9
anos conectada a un ventilador mecanico: «mi vida no tiene
mas sentido que el dolor, la angustia de ver que amanece un
nuevo dia para sufrir, esperar que alguien escuche, entienda y
acabe con mi agonia»; «lo Unico que pido es la eutanasia; no es
justo vivir asi». Dias después Inmaculada comunicé al hospital
San Rafael de Granada su rechazo a la respiracion artificial, un
tratamiento que la mantenia con vida. Su solicitud fue enviada
a la Junta de Andalucia que, tras obtener un dictamen ético y
juridico, acordd que la paciente tenia pleno derecho a recha-
zar el tratamiento, debiendo de ser sedada previamente para
evitar el sufrimiento en la agonia. Cinco meses después de su
peticion publica, el 14 de marzo de 2007, moria Inmaculada,
en el dltimo momento trasladada a un hospital publico ante las
reiteradas presiones que el Vaticano ejercioé sobre la Orden de
San Juan de Dios para que la desconexion no se produjera en
un hospital catélico.

5. Ademas, el suicidio médicamente asistido, cuando la cura-
cion resultaba imposible, era una practica frecuente en Grecia
y Roma y parece ser que una escuela minoritaria (pitagorica)
eliminé del Juramento esta excepcion.

6. Lain Entralgo P. El médico y el enfermo. Madrid: Triacastela,
2003, p. 34.
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Asistencia médica o
delitos de coaccion
y tortura al paciente

Fernando Soler Grande I
Médico y miembro de DMD Madrid

Este verano hemos podido seguir en los medios de co-
municacion social la pugna que se han visto obligados a
mantener Dolores Marton y José Ramén Paez hasta con-
seguir hacer efectivo su derecho a decidir, en representa-
cion de Carmen Lopez y Ramona Estévez, tia y madre de
ellos respectivamente, sobre los tratamientos que se les
administraban a pesar de haberlos rechazado expresa

y reiteradamente. Los dos casos se han desarrollado en
escenarios muy diferentes, separados no solo por la dis-
tancia sino, sobre todo, por el marco politico y legislativo.

DMD, como en muchos otros casos que permanecen -res-
petando el deseo de sus protagonistas- en el anonimato,
ha desempenado un papel fundamental en el desarrollo y
desenlace de ambas historias.

Los hechos revisten, a mi juicio, trascendencia social sufi-
ciente como para que merezca la pena hacer un analisis
critico de las circunstancias en las que se han producido.

Cronica de un sectarismo

En primer lugar, un relato cronolégico de los hechos: en
su edicién nacional del 2 de agosto, el diario El Pais infor-
maba de la denuncia presentada por Dolores Martén con-
tra la residencia SAR Quavitae Parque de los Frailes, de
Leganés (Madrid), por negarse a cumplir sus instruccio-
nes respecto al tratamiento que recibia en dicha residen-
cia su tia Carmen Lopez. Pedia que se le retirase la sonda
nasogastrica por la que se le alimentaba artificialmente
desde hacia casi un afno; que se le liberasen las manos,
que tenia permanentemente atadas para impedirle que
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Dolores Martén, socia de DMD

se quitase la sonda; y que se le administrara la sedacion
necesaria para evitarle sufrimientos innecesarios.

Carmen tenia 91 anos. Padecia demencia avanzada,
sordera y ceguera totales. Era incapaz de moverse y
caminar, ni siquiera ayudada, y permanecia encamada la
mayor parte del dia. Inmovilizada, con las manos sujetas
a la cama mediante ‘contenciones’ en las munecas, su
Unica interaccién con el entorno era la agitacién y las
quejas cuando se le tocaba.

Dolores era tutora legal de su tia Carmen desde diciem-
bre de 2006 en que se dictdé judicialmente su incapaci-
dad para gobernarse a causa de su demencia.

Cuando en agosto de 2010, en su condicién de tutora
legal, consintié en que se le pusiera la sonda a su tia, los
médicos le habian dicho que no seria para mas de una
semana porque su situacion era terminal. Desde enton-
ces el estado fisico de Carmen no paré de deteriorarse
hasta la desnutricion y delgadez extrema. El aspecto de
Carmen era tal que el periddico descarta publicar su ima-
gen en unas fotos demasiado impactantes y capaces de
herir la sensibilidad de los lectores. Haré mas adelante
alguna consideracion sobre este pudor informativo y sus
consecuencias.

Revocando su autorizacion inicial, Dolores solicita reite-
radamente de palabra a la médica y al resto de personal
sanitario que atienden a su tia, que cesen en la alimenta-
cion forzada, sin otro objetivo ya que mantener una vida



aparente que nadie puede desear para si: en estado ve-
getativo, obligada a seguir alimentandose a través de la
nariz y permanentemente maniatada para que no pueda
interrumpir esa alimentacion forzada.

La respuesta del personal va desde dar largas hasta la
coaccion. Al principio le explican que seguir alimentando
a Carmen es una obligacion legal y que ella no puede
renunciar a la alimentacion. Lo que no le explican es por
qué entonces, se necesitd su permiso para ponérsela

un ano antes. El sentido comun de Dolores le dice que
esa situacion no puede ser obligatoria; consulta con una
trabajadora social de su hospital que le informa de su de-
recho a decidir en nombre de Carmen. Le dirige a DMD y
contacta con nuestra asociacion que, desde ese momen-
to le asiste, aconseja y acompana en el largo, laborioso y
doloroso proceso hasta conseguir ejercer su derecho y el
de su tia Carmen.

Cuando, aconsejada por DMD, intenta hacer valer el
derecho de representacion que le reconoce la ley esta-
tal de Autonomia del Paciente, los representantes de la
residencia recurren al chantaje moral: le explican que si
le retiran la sonda, Carmen morira de sed y de hambre,
entre grandes sufrimientos, y que solo ella, Dolores, sera
responsable de ese sufrimiento. Llegan a preguntarle si
sera capaz de vivir con ese peso en su conciencia...

La arrogancia de los médicos
Al dia siguiente de la publicacion del reportaje en El Pais,
la residencia elabora un documento en el que comunica

a Dolores que no va a cumplir su voluntad. Argumentan su
decision con una interpretacion particular del principio de
no maleficencia, ya que a su juicio, la sonda no le causa
ningln perjuicio ni molestia; también, en el principio de
beneficencia, para permitirle alimentarse e hidratarse y,
finalmente, en el principio de autonomia que, segln ellos,
al no estar Carmen capacitada para decidir y no tener
testamento vital, deja la decisiébn en manos de los res-
ponsables médicos de la residencia. Sorprendentemente,
seglin el documento, en la decision ha intervenido el Dr.
Josep Pascual, director técnico asistencial de SAR Quavitae
y miembro del Comité de Etica Asistencial de la empresa.

Rechazando totalmente los términos de esa resolucion,
Dolores solicita por escrito la retirada de las ataduras ya
que, segln los responsables de la residencia, Carmen
no presenta ningun signo de sufrimiento por la sonda.
Dolores hace mas: solicita una valoracién del estado

de Carmen por un servicio de paliativos independiente,
pide amparo al Comité Deontolégico de la Organizacion
Médica Colegial y, por razones de proximidad, no habien-
do Comité de Etica Asistencial en el hospital de Leganés,
consulta al del hospital de Getafe sobre su derecho a
decidir en nombre de su tia.

5 Dolores pidi6 amparo al Comité
Deontoldgico de la Organizacion
Médica Colegial que remitio el caso
al Colegio de Madrid

Ante la determinacion de Dolores y tras la publicidad
dada al caso por los medios de comunicacion, la resi-
dencia, en reunién con el equipo de paliativos del area 9,
con la Coordinadora Regional de Cuidados Paliativos de
la Comunidad de Madrid y con el Director Territorial de

la Zona Centro de la empresa SAR Aquavitae, llegan, en
tan solo una semana, a la sorprendente decision de, sin
retirar la sonda, probar la tolerancia oral de la paciente
debido a que “pudieran haber criterios de terminalidad a
corto o medio plazo”.

Once dias después, reunidas las mismas personas, a
la vista de una supuesta tolerancia oral, deciden retirar
la sonda nasogastrica y las sujeciones, recomendando
“algunos cambios farmacolégicos para adaptarse a las
nuevas medidas”.

Poco después, Carmen muere tranquila en la residencia
donde vivio sus Ultimos ocho anos. Tras el fallecimiento, el
Comité Deontolégico de la Organizacién Médica Colegial,
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contesta que el tema es competencia del Colegio de Madrid
y que a él lo ha remitido. Hasta el momento de redactar este
articulo, ni el Colegio de Médicos de Madrid, ni su Comision
Deontolégica, ni la del hospital de Getafe y tampoco el Juz-
gado de Leganés, han dado senales de vida.

Quien si las dio, el dia 26 de agosto, es la organizacion
DAV (Derecho A Vivir) que anuncia su exigencia a la
Comunidad de Madrid para que investigue la muerte de
Carmen, que califica de eutanasia.

El valor de la ley

Mientras se producen en Madrid estos hechos, José Ra-
mén Paez tiene ingresada a su madre, Ramona Estévez,
de 90 anos, en el hospital concertado Blanca Paloma de
Huelva. Alli habia sido trasladada el dia 26 de julio tras
sufrir un infarto cerebral que, segin los médicos que

le atendieron en el hospital publico Juan Ramén Jimé-
nez, dejo sin riego sanguineo a la totalidad del cerebro,
previsiblemente de forma definitiva. Aunque inicialmente,
tanto los médicos del hospital publico como los del priva-
do concertado, no se plantean la alimentacion por sonda
“para no hacerle sufrir innecesariamente”, segln dicen
a su hijo Ramon, a partir del 29 los del Blanca Paloma
comienzan a avisar que, dado el estancamiento de la
situacion, es preciso poner una sonda nasogastrica para
alimentacion. Los hijos de Ramona informan al médico
que su madre rechazaba ese tipo de tratamientos y que,
sobre todo tras su reciente fractura de cadera, se lo ha
dejado muy claro tanto a ellos como a las dos cuidadoras
que ha tenido.

I La Comunidad de Madrid actud
como si el tema no les afectara.
El Gobierno andaluz en 24 horas
hizo cumplir la ley al hospital

El dia 29 el médico les da un ultimatum: o aceptan la
sonda o se la llevan a casa bajo su responsabilidad y, les
advierte que no alimentarla es un delito castigado en el
Cadigo Penal. Los hijos ceden, confusos, y se le pone la
sonda a Ramona.

Dias después, Ramon lee lo publicado por El Pais sobre
el caso de Carmen. Se pone en contacto con DMD que
le aconseja evitar enfrentamiento con los profesionales,
solicitar la presencia del equipo de paliativos en el caso
de que pretendan darle el alta a domicilio y reclamar
por escrito al hospital, en representacion de Ramona, la
retirada de la sonda, haciendo llegar esta reclamacion a
la Consejeria de Sanidad de la Junta de Andalucia.
Conocida por la Consejeria Andaluza de Sanidad la
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conculcacién de la ley de Derechos y Garantias de la
Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte, toma
cartas en el asunto y hace llegar al hospital “una acla-
racion sobre la aplicacion de la ley”, segln expresion

de Maria Jesls Montero, Consejera de Sanidad. En el
hospital Blanca Paloma retiran la sonda de alimentacion
a Ramona.

Inmediatamente la jerarquia catélica de Huelva con su
obispo al frente condena la retirada de la sonda que
considera un acto criminal de eutanasia, y la asociacion
confesional DAV denuncia en los juzgados a la consejera
de Sanidad por denegacion de auxilio y solicita del juez
que ordene al centro sanitario la alimentacién por sonda
de Ramona, cuyos hijos hubieron de abandonar su acom-
pahamiento y presentarse ante el juez quien, tras oirlos,
desestimo y archivo la demanda de DAV.

Dos semanas después, Ramona fallecié en pazy sin
medidas artificiales de sostén, seglin su deseo.

La organizacion catélica DAV ha recurrido el auto judicial
de archivo, recurso que esperamos no prospere.

No todas las Comunidades son iguales

Tras conocer los hechos, la primera consideracion que se
impone es el diferente comportamiento de las institucio-
nes responsables en ambos casos: en Madrid, ninguno de
los politicos implicados de la Comunidad ha considerado
que el tema les atania. Segln la prensa, en la Consejeria
de Asuntos Sociales tuvieron la desfachatez de sugerir
que si no estaban conformes con la asistencia, podian
cambiarse de residencia. Asi de simple. En Andalucia, ante
idéntica situacion, en menos de 24 horas se hace cumplir
la ley a la institucion hospitalaria. Una cosa es evidente:
aunque se suele decir, con excesiva ligereza, que todos los
politicos son iguales; al menos en lo que se refiere a defen-
sa de derechos, las diferencias llegan a ser clamorosas.

Respecto al papel desempenado por la Comisién Deonto-
I6gica del Consejo General de Colegios Médicos, érgano
presuntamente encargado de garantizar a los pacientes
una atencion médica dentro de la ética, su tactica de es-
quivar entrar en el tema ha dejado bien claro que ni sirve
a los pacientes ni a los médicos.

Pero mas grave aln, siendo un pilar del sistema demo-
cratico, resulta la actuacion de la judicatura: mientras
en Madrid un juez lleva desde el 30 de julio sin pronun-
ciarse sobre la denuncia de una ciudadana afectada
cuyos derechos se estaban conculcando, en Huelva, la
denuncia de un grupo ideolégico que no es afectado de
ninguna manera por el hecho denunciado, consigue en
24 horas que se abra un procedimiento y que los hijos
de Ramona reciban, en el hospital donde acompanan

a su madre, la citacion para presentarse en el juzgado,



inexcusablemente, al dia siguiente. Que no se rechace
de oficio una denuncia sin el menor fundamento legal

y que se actle con tanta diligencia en este caso y tan
lentamente en el otro hace dificil mantener la confianza
en nuestro sistema judicial. Es preferible no preguntar-
se qué habria pasado si la denuncia de Huelva hubiera
recaido en un juez cercano a los postulados del obispo
de Huelva...

Porque, digan lo que digan los obispos y sus asociaciones
provida, la realidad de las leyes que nos amparan es que,
ya desde la Ley General de Sanidad de 1986, el principio
de autonomia del paciente -0 su representante en caso
de incapacidad- es el eje de nuestras relaciones con el
sistema sanitario. El derecho a esta autonomia, derecho
individual a decidir, qued6 definitivamente consagrada
en el Convenio Europeo de derechos humanos y biome-
dicina, de 1997, que tuvo fuerza de ley en nuestro pais
desde enero de 2000 hasta plasmarse en la legislacién
propia con la Ley de Autonomia del Paciente de 2002, ley
basica que lleva al pie la firma del entonces presidente
Aznar; aunque algunos pretenden presentarla como el
coladero socialista de la eutanasia. Por cierto, ni la ley
andaluza de muerte digna, ni las de Aragén o Navarra,

ni la malograda ley estatal, embarrancada en la mesa
del Congreso, modifican ese derecho fundamental a
admitir o rechazar una actuaciéon médica. Solo aclaran

José Ramon PaezEstévez, socio de DMD

que ese derecho a decidir persiste aun en el caso de

que la decision signifique la muerte. Esta aclaracion, que
introdujo la ley andaluza, tenia por objeto evitar que se
repitiesen casos como el de Inmaculada Echevarria que
precisé un largo peregrinar de seis meses para lograr que
se le reconociera su derecho a renunciar al respirador
que la mantenia con vida. Lo ocurrido ahora con Ramona
demuestra que las leyes de muerte digna aprobadas por
algunas comunidades, no son superfluas.

i La autonomia del paciente
es clara en la ley de 2002
que lleva la firma del entonces
presidente Aznar

Asi, pues, desde el punto de vista de las leyes, que es el
Unico punto de vista que obliga y protege a toda la ciudada-
nia sin excepcion, no hay la menor duda del derecho que
tenian Carmen y Ramona a no querer seguir viviendo con un
medio de soporte vital artificial, la alimentacion por sonda,
y, también, a que Dolores y José Ramon representasen ese
deseo ante los médicos y las instituciones sanitarias en que
se encontraban, que estaban obligados a no imponer sus
criterios éticos propios a los pacientes o asilados.
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0 Intentar manipular la conciencia de
quien actua benéficamente a favor de su
representado no solo es ilegal sino una
manifiesta indecencia

En democracia, los derechos -también el de vivir- no son
obligatorios. A nadie se le obliga a solicitar el fin de un
tratamiento y a nadie se le puede obligar a mantenerlo

si no es su deseo. Algunos parecen echar de menos los
tiempos en que el catecismo era la referencia ética de las
leyes. La mayoria, no.

Que la alimentacion forzada -tan forzada que exige man-
tener maniatado a su ‘beneficiario’- a través de un tubo
introducido por la nariz hasta el estomago, no es una
practica terapéutica sino un cuidado basico comparable
a la alimentacion natural, ademas de falso y rechazado
por la inmensa mayoria de la opinién cientifica, a la que
no pertenece el Papa seglin creo, es una trampa que con-
duce de inmediato a negarnos el derecho a renunciar a
ella “porque no es un tratamiento”. Pero en Espana la ley
especifica que “Toda actuacion en el ambito de la salud
de un paciente necesita el consentimiento libre y volun-
tario del afectado”, lo que claramente cierra el debate
basado en si es un cuidado o un tratamiento. Salvo que
se pretenda que no es ni siquiera una actuacion en el
ambito de la salud. Hasta ahi no se ha llegado audn.

Pero el meollo de la cuestion ética que se plantea, como
expresé con nuestro presidente Luis Montes en un recien-
te articulo (‘Alargar lo inevitable’, El Pais 3/8/2011), es si
ante una situacién de deterioro irreversible como el que
llegb a tener Carmen, y en la que se encuentran centena-
res de personas en hospitales de cronicos y residencias,
es admisible empenarse en seguir manteniendo, a la
fuerza y contra su voluntad, una funcién vital como la
alimentacion que el curso inevitable de la enfermedad ha
llegado a impedir. Porque si eso fuera éticamente admi-
sible, alguien deberia explicar por qué no lo es aplicar un
respirador artificial cuando la enfermedad llegue al punto
de impedirle respirar; siempre con el equivalente argu-
mento de “no podemos dejar que se muera asfixiada.”
Por cierto, hay que decir muy claro que no hay ningun in-
dicio cientifico de que una persona en estado vegetativo
sufra por el hambre o la sed. Pero es que, si un médico
cree que si se sufre, su obligacion ética no es empenarse
en seguir alimentandole artificialmente sino aplicarle

los tratamientos que eviten ese supuesto sufrimiento.
Negarse a ello, intentando manipular la conciencia de
quien actla benéficamente con su representado, no solo
es ilegal: es, sobre todo, una indecencia.

Tampoco podemos pasar por alto el hecho de que,
aunque se cubra bajo la sacrosanta obligacion de
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mantener con vida a quienes no pueden alimentar-
se naturalmente, la alimentacion por sonda permite
que un solo auxiliar sanitario pueda alimentar a mas
personas en menos tiempo que con una cuchara. Esa
pudiera ser una explicacion de por qué se mantenia
con sonda a Carmen cuando, segln se pudo compro-
bar gracias a la determinacion de Dolores, toleraba la
alimentacion oral.

Un comentario respecto al pudor que impide publicar
unas fotos reveladoras de la terrible situacion de Car-
men: perdido casi cualquier rasgo que permita evocar
su dignidad de ser humano y obligada, por razones
que no pueden ser humanitarias, a seguir respirando.
Es ese pudor el que permite a los presuntamente de-
fensores de la vida, crear en la mente de las perso-
nas bienintencionadas, la imagen de un ancianito un
poco deteriorado al que se le quiere privar de la vida,
contra su voluntad.

Tal vez, si esas fotos se publicasen y se abriera una
lista en la que apuntarse quienes quieran ser man-
tenidos en esa situacion, lo harian el sefior Rouco y
esos médicos tan empenados con su pretendidamen-
te sacrosanta obligacion. Las personas que yo me he
encontrado en mi vida y en el ejercicio de la medici-
na, ni se apuntarian, ni permitirian que un ser querido
terminase en esa situacion a no ser por la actuacion
de médicos que unen a su injustificable ignorancia
de los derechos de los pacientes, una soberbia sin
limites que les impide reconocer sus errores.

Pero no quiero concluir sin invocar la esperanza que
permite abrigar la existencia de personas como Do-
lores y José Ramén, capaces de afrontar el rechazo,
incluso el insulto, de una pequena -aunque ruidosa-
parte de la sociedad que tiene mucho mas interés en
impedir nuestra libertad que en preservar nuestras
vidas. Gracias a ellos, como hemos dicho en otro
reciente articulo (‘Un hito de la lucha por decidir’, El
Pais, 28/8/2011), desde ahora las ciudadanas y ciu-
dadanos de este pais saben que no estan obligados a
ceder al autoritarismo de sanitarios nada ejemplares
que les sometan a chantaje moral desde su posicion
pretendidamente superior.

A Dolores y José Ramén, mi agradecimiento y el de quie-
nes formamos parte de la Asociaciéon Derecho a Morir
Dignamente.



Enfermeriay los
cuidados a los

pacientes terminales

Isabel Teigell I
Enfermera, miembro de DMD Madrid

Como colectivo inmerso en el tejido social, no hemos sido
ajenos a los vaivenes de las diferentes filosofias que se
han ido desarrollando a lo largo de la historia -raciona-
lismo, positivismo, humanismo,... - que han llenado de con-
tenido el concepto de autonomia del enfermo que ahora
defendemos. Frente al paciente también hemos pecado de
un cierto paternalismo, quizas mas cercano, pero que im-
pregnaba nuestro trabajo, en aras “del bien del paciente”.
Aun asi, hemos sido capaces de asimilar mas rapidamente
gue otros colectivos sanitarios la vision del paciente como
un ‘todo’ indisoluble que engloba no solo los aspectos
fisicos (la salud) sino también los psicolégicos, morales y
socio-familiares. Nuestra posicion, como elemento puente
entre el paciente-familia y los profesionales médicos, nos
obliga a impulsar la incorporacién de los nuevos cédigos
de relacion y a interiorizar en nuestro trabajo diario los
compromisos en la defensa de los derechos de los usua-
rios y el marco legal que los sustenta.

El respeto a los derechos del paciente

Esta responsabilidad se hace mas relevante, cuando

nos enfrentamos a los procesos al final de la vida, donde
tanto los cuidados como las necesidades del paciente

y familia, se hacen mas complejos y acuciantes. Hemos
disfrutado y “casi” seguimos teniendo una Sanidad Publi-
ca extraordinaria, donde cualquier ciudadano ha podido

La enfermeria desde los comienzos de nuestra profe-
sién ha tenido como su principal actividad el cuidado
de las personas enfermas *. Es verdad que actual-
mente los campos donde los enfermeros desarrollan
su profesion abarcan todos los aspectos: investigacion,
docencia, gestion, atencion primaria y forman parte de
los equipos sanitarios en cualquier nivel de atencion,
con la importancia y la solvencia que les da la incorpo-
racion de nuevos conocimientos.

acceder sin cortapisas para resolver un problema de
salud, desde el mas leve al mas complejo. Sin embargo
hasta hace poco la curiosidad o inquietud de la sociedad
por conocer qué posicidn ocupabamos en esa relacion
sanitaria ha sido escasa o nula. La salud es un tema de-
masiado importante para todos y nadie queria poner “en
riesgo”, asi lo veia el ciudadano, los resultados de esa
dependencia obligada.

Distintos acontecimientos hechos publicos y con gran
trascendencia mediatica (el suicidio de Ramon Sampe-
dro, la peticion de morir de Inmaculada Echevarria, el es-
candalo Lamela) pusieron en evidencia que algo estaba
fallando en el respeto a los derechos inalienables de los
ciudadanos que no estan menoscabados por el hecho de
estar enfermos.

En Espana y en toda Europa y sin que sirva de preceden-
te una ley se adelant6 a las demandas sociales y regul6
en 2002 -Ley de Autonomia del Paciente- las relaciones y
los derechos de los ciudadanos en materia de Medicina y
Biologia.

La Ley general de Sanidad de 1986 ya recogia” la obli-
gacion de garantizar la Salud como derecho inalienable
en condiciones de escrupuloso respeto a la intimidad

(*) Este articulo es resumen de la ponencia que expuso la autora en el Curso de Humanida-

des organizado por

DMD Madrid en colaboracion con la Universidad Auténoma de Madrid.
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personal y a la libertad individual del usuario”. Pero con
la nueva ley de 2002 quedaba reforzada la libertad del
paciente al poner el énfasis en el derecho a la Autonomia
del paciente.

En nuestro desempeno profesional y en los cuidados
que prestamos a los pacientes al final de la vida hemos
de basarnos en los Fundamentos Eticos universalmente
admitidos. Ellos deberian ser nuestro libro de cabecera y
no existe ninguna situacion sanitaria que no se pueda re-
solver atendiendo a la obligatoriedad de esos principios:

* BENEFICIENCIA. Todas nuestras decisiones

y nuestros cuidados tienen que tener como fin
procurar un bien. Con mayor trascendencia en los
procesos al final de la vida.

*NO MALEDICENCIA. No procurar mal alguno.
Afecta a la toma de decisiones en los pacientes en
fase terminal (hospitalizacion, técnicas invasivas,
procedimientos quirdrgicos, aparatos de soporte
artificial, etc....)

+ AUTONOMIA. El derecho de la persona a decidir
sobre su vida y el respeto a sus valores.

¢ JUSTICIA. Los recursos disponibles deben ser
asequibles por igual a todos los ciudadanos que los
necesiten y su gestion debera tener en cuenta sus
limitaciones.

* CONFIDENCIALIDAD Y VERACIDAD. Obligatorie-
dad para todos los profesionales de la salud a man-
tener el secreto profesional e informar verazmente a
nuestros pacientes. Teniendo en cuenta sus tiem-
pos, lo que quiere y hasta donde quiere.

La muerte ha pasado de ser un hecho natural y colectivo,
a una muerte individual, como accidente. Mas del 90% se
produce en instituciones hospitalarias donde, en general,
la asistencia esta mas preocupada por el buen funciona-
miento del cuerpo que por los sintomas, preocupaciones
y prioridades. Virginia Henderson, figura en el ejercicio

de la enfermeria y en la docencia a profesionales, decia:
“Cuando estoy en un hospital como paciente, tengo la
impresion de estar en una sociedad secreta, sin conocer
su contrasena’.
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La muerte como fracaso

La fase terminal, estar muriéndose es asumido como fra-
caso por el equipo sanitario y la sociedad. Mejor que se
convierta en algo ajeno, aséptico, solitario... El final de la
vida, lo que todos conocemos como agonia y que segun
el diccionario lo describe: “es la lucha o combate o pade-
cimiento e inquietud muy intensos, fisicos o morales, con
sensacion de no poder respirar o de estar proximo a mo-
rir”. A los requerimientos fisicos y morales del paciente se
suman las vivencias emocionales de familiares y amigos.
A los profesionales que atendemos y cuidamos en estos
momentos se nos debe exigir toda la eficacia, no se nos
puede permitir que miremos para otro lado.

La muerte supone la experiencia mas dura de afrontar
en la vida y su dramatismo dependera de la madurez del
enfermo, de sus vivencias, de su grupo de pertenencia,
de sus valores y de los profesionales que tenga a su lado.

En estos tiempos donde la cantidad de informacion puede
ser abrumadora, en el ambito sanitario seguimos mante-
niendo en la relacion con nuestros pacientes cierto silencio
tacito, olvidando que es precisamente en esa nuestra
peculiar relacion, donde la comunicacioén es la base funda-
mental sobre la que pivotan todas las demas actividades.

Una informacion que debe ser veraz, respetuosa, ade-
cuada en tiempo y lugar, sin juicios previos, positiva con
enorme respeto por los sentimientos y por los valores del
otro, aun si estuvieran en contradiccion con los nuestros.



Generaremos desconfianza si la informacion recibida no
es concordante con la realidad que percibe el paciente.
La informacion coordinada con todo el equipo asistencial
y la familia proporciona al paciente un ambiente de se-
guridad y confianza. La comunicacion puede llegar a ser
dificil, pero la incomunicacion lo es mucho mas.

La ley de Autonomia del Paciente lo recoge como un
derecho:

e al proceso y su tratamiento,
e al pronéstico,
* a las diferentes opciones de tratamiento.

De las habilidades que consigamos desarrollar en este
aspecto dependera la fiabilidad, la eficacia y la calidad de
nuestros cuidados.

Estamos obligados a hacer el sano ejercicio mental de
diferenciar las necesidades y deseos del individuo, de
las propias del equipo asistencial. Tendemos a imponer
nuestras expectativas y objetivos, ante las reales del
paciente y familia que en muchos casos ni conocemos.
Si es asi, estaremos conculcando el principio basico del
respeto a la autonomia del paciente.

Asumir la historia y valores del paciente

No solo el Consentimiento Informado (informado de
verdad) para la realizacion de cualquier procedimiento es
lo Unico a lo que estamos obligados. Conocer la historia
de valores, creencias, el grado de informacién sobre el
proceso y las disposiciones sobre el final de su vida es
necesario para proporcionar una atencion integral, res-
ponsable y eficaz y que responda a sus expectativas.

Cuando nos encontramos con pacientes incapacitados,
la representacion que deben ejercer sus familiares, o si
procede los profesionales, deberéa tener en cuenta su
biografia, sus valores y mantener siempre el criterio del
mayor beneficio o del mejor interés, analizando como
prioritario la calidad y no la cantidad de vida del paciente.

Es nuestra obligacion ética proporcionar el mayor grado
de bienestar al enfermo. El principio de Beneficencia pre-
valecera por encima de cualquier otra consideracion. Es,
por tanto, ineludible tratar el sufrimiento fisico y psiquico
y procurar el ambiente mas adecuado a las necesidades
del paciente tanto profesionales como afectivas.

El profesor Robert Twycross, director del Centro Interna-
cional de Cuidados Paliativos de la Universidad de Oxford,
afirma: “El arte de la medicina consiste en saber decidir
cuando el sostenimiento de la vida no tiene ningtin sen-
tido y cuando permitir que la muerte ocurra sin colocarle
impedimentos, dandole una oportunidad a la muerte.

Muchos profesionales solo pretenden resolver el enigma,
sin admitir la derrota, aun a costa de ocultar la verdad
del proceso al paciente y familia”.

“Una vez adquirida la evidencia cientifica de la inmedia-
tez de la muerte, no hay que obstinarse en practicas tera-
péuticas indtiles que solo disminuyen el grado de confort
del paciente” (Jaime Sanz Ortiz).

Actualmente el morir esta en manos de los profesionales
e instituciones sanitarias, cuando el verdadero protago-
nismo lo deberia tener el que se muere. Debemos cuidar
cercanos al paciente, pero hacernos a un lado para devol-
ver a la persona el control sobre el Gltimo acto de su vida:
su propia muerte.

Seria mas que deseable que se universalizasen los cuida-
dos paliativos para cualquier ciudadano que los necesita-
se; por ahora es una utopia y desde luego con la ya efecti-
va privatizacion de lo publico, dudo mucho que cualquier
institucion privada se haga cargo de los largos y costosos
tratamientos de nuestros pacientes con enfermedades
avanzadas y sin grandes recursos econémicos.

B Los profesionales sanitarios
debemos devolver al paciente el
total control sobre el Ultimo acto
de su vida: su propia muerte

¢,Qué hacemos mientras tanto los ciudadanos? Ya
tenemos experiencia de lo fragiles que pueden resultar
los logros conseguidos ante los intereses econdémicos,
politicos o ideoldgicos.

¢,Qué hacemos los Enfermeros cuando aceptamos que
dia a dia se obvien los derechos y los principios basicos
de los que hemos hablado?

¢Como conseguir que en la relacion sanitaria, la apli-
cacion de tratamientos y la realizacion de técnicas, no
choquen con lo éticamente aceptado?

Creo que es un deber moral, como colectivo muy impor-
tante y numeroso en la sanidad que contribuyamos a
concienciar a la sociedad de sus derechos, que asuma-
mos nuestro papel relevante en el acercamiento y comu-
nicacion entre los usuarios y los profesionales sanitarios
y que exijamos a los poderes publicos la garantia del
libre ejercicio de nuestra autonomia y nuestro derecho a
decidir en el proceso final de la vida.
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El objetivo de este comentario es analizar esta decision
del Tribunal de Estrasburgo que puede alumbrar el tlnel
en que se encuentran las personas que desean poner fin
a su vida de manera digna.

El demandante y su esposa se casaron en 1980. A partir
del 2002 la fallecida, esposa del demandante, padecia
de una tetraplejia sensomotriz total tras sufrir una caida
en la puerta de su casa. Estaba totalmente paralizada y
necesitaba ventilacion artificial, permanentes cuidados
y asistencia de enfermeria. Segln la opinién médica, su
esperanza de vida era de, al menos, quince anos mas.

En noviembre de 2004 la esposa del demandante soli-
cit6 del Instituto Federal de Medicamentos y Productos
Médicos una autorizacion para obtener 15 gramos de
pentobarbital sédico, una dosis letal de una medicacion

que le permitiria cometer suicidio en su domicilio. El Ins-
tituto denegé la solicitud, asi como el recurso interpuesto
contra esa decision. Ante esta circunstancia, en febrero
de 2005, el demandante y su esposa, que tuvo que ser
transportada en camilla, viajaron durante diez horas has-
ta Zurich. El 12 de febrero de 2005 la esposa del deman-
dante se suicid6, asistida por Dignitas.

El demandante, viudo de la fallecida, agot6 todas las
instancias administrativas hasta llegar al Tribunal Consti-
tucional Federal que declar6 inadmisible la demanda por
entender que el demandante no tenia derecho a presen-
tar una demanda como sucesor legal de su esposa falle-
cida y no poder actuar con fundamento en un derecho
poéstumo de su esposa a la dignidad humana.

El demandante acudié al Tribunal de Estrasburgo al enten-
der que el Estado aleman habia vulnerado el articulo 8 de
la Convencion Europea de Derechos Humanos que senala:
“Toda persona tiene derecho al respeto de su vida privada
y familiar, de su domicilio y de su correspondencia.




No podra haber ingerencia de la autoridad publica en el ejer-
cicio de este derecho sino en tanto en cuanto esta ingeren-
cia esté prevista por la ley y constituya una medida que, en
una sociedad democratica, sea necesaria para la seguridad
nacional, la seguridad publica, el bienestar econémico del
pais, la defensa del orden y la prevencion de las infracciones
penales, la proteccion de la salud o de la moral, o la protec-
cion de los derechos y las libertades de los demas”.

Ulrich Koch alegb que la negativa de las autoridades
alemanas a autorizar a su esposa la adquisicion de una
dosis letal de pentobarbital sédico habia infringido su
propio derecho al respeto de la vida privada y familiar ya
que se habia impedido a su esposa terminar su vida en la
intimidad del hogar. Senal6 que no habia existido ningu-
na necesidad social imperiosa para negar a la esposa del
demandante el derecho a adquirir la droga.

Son dos al menos las cuestiones interesantes que plan-
tea este caso sobre las que tendra que pronunciarse el
Tribunal de Estrasburgo:

Respecto a la primera cuestion hay que senalar que las
personas que han tomado la decision libre, voluntaria y
consciente de poner fin a su vida por razones de sufri-
miento y/o padecimientos fisicos o psiquicos insoportables
importantes desean hacerlo en un tiempo razonable. Sin
embargo, las diferentes instancias administrativas y/o
judiciales que hay que agotar suponen retrasar conside-
rablemente una decision que, en la mayoria de los casos,
es inaplazable y, por tanto, es legitimo preguntarse si es
posible la sucesion procesal en estos casos.

Por otro lado cabe preguntarse si la persona cuidadora
de la que decide poner fin a su vida es victima en el sen-
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tido del articulo 34 del Convenio Europeo de Derechos
Humanos.

El Tribunal Constitucional espafiol en el caso de Ramon
Sampedro sefalé en su Auto 242/1998, que el derecho
de terminar con la propia vida era una pretension de
caracter personalisimo e indisolublemente vinculada a
quien la ejercita, como un acto de voluntad que solo a él
afecta. Por ello, la hermana de Ramon Sampedro care-
cia de legitimacion para alegar la vulneracion de este
derecho en nombre de su hermano fallecido y declaré

el recurso inadmisible. Posteriormente el Tribunal de Es-
trasburgo decidié no admitir la demanda (Caso Sanles c.
Espana). De esta manera ninguno de los dos Tribunales
entro a juzgar el fondo del asunto, esto es el derecho a
morir dignamente reclamado por Ramoén Sampedro

En el caso que se estda comentando, Ulrich Koch, a
sabiendas de la dificultad de salvar ese escollo procesal,
alegd que “él era victima (articulo 34 de la Convencion)
debido a su estrecha relacion con su esposa, como mari-
do compasivo y cuidador devoto. Como la relacion entre
ambos era sumamente estrecha, toda vulneracién de

los derechos y libertades de una de las partes también
afectaba a los derechos compartidos por ambos. Negar
al viudo el derecho a quejarse de la conducta de las auto-
ridades alemanas significaria que su fallecida esposa ha-
bria sido obligada a mantenerse viva -con el sufrimiento
implicito- hasta que finalizaran todos los procedimientos
ante los tribunales nacionales, asi como ante el Tribunal
de Estrasburgo” .

El Tribunal de Estrasburgo ha adoptado la importante de-
cision de considerar que la cuestion de si el demandante
puede ser considerado victima plantea un asunto que
merece ser examinado. Va a tener que decidir, por tanto,
si Ulrich Koch es victima o no a la luz del articulo 34 de la
Convencién que senala:

“El tribunal podra conocer de una demanda presentada
por cualquier persona fisica, organizacion no gubernamen-
tal o grupo de particulares que se considere victima de
una violacién, por una de las Altas Partes Contratantes, de
los derechos reconocidos en el convenio o sus protocolos”.

Es posible que adopte la misma decision que adoptd
en el caso de Ramon Sampedro o, por el contrario, que
tenga la valentia de avanzar en una realidad clamorosa



y reconozca a los allegados de las victimas directas la
condicion de victimas. ¢Existe acaso mayor sufrimiento
que el de ver sufrir a las personas queridas?

Si el Tribunal de Estrasburgo avanza de manera efectiva
en el reconocimiento de la cualidad de victima de Ulrich
Koch se habra abierto una importante via jurisprudencial
para que los tribunales internos de los cuarenta y siete
Estados miembros del Consejo de Europa se muestren
menos cicateros a la hora de reconocer el citado estatus
a las personas directamente afectadas por el dramay el
sufrimiento de aquellos que por determinadas razones
hayan decidido poner fin a su vida.

Solo en el caso de que el Tribunal de Estrasburgo consi-
dere a Ulrich Koch victima entrara a discutir la siguiente
cuestion, esto es, el fondo del asunto y de la que se trata
a continuacion.

La segunda cuestion que va a tener que resolver el Tri-
bunal Europeo de Derechos Humanos, es la del derecho
de autodeterminacion de las personas en relacion con el
articulo 8 de la Convencién, esto es, el derecho a tomar
decisiones sobre cuando y como morir.

El Tribunal de Estrasburgo se pronuncié por primera vez
sobre el derecho a la autodeterminacion en su senten-
cia en el Caso Pretty c. Reino Unido, de 29 de abril de
2004. Una mujer britanica que padecia una avanzada
esclerosis lateral amiotrofica pidié a las diferentes
instancias britanicas la garantia de que su esposo no
seria procesado por ayudarla a morir. Aunque el Tribu-
nal rechazé la demanda de Diane Pretty, sin embargo,
avanz0 cautelosamente senalando que “una regulacion
legal del suicidio asistido, podria estar permitida por

el convenio” y “que la prohibiciéon del suicidio asistido
constituye una interferencia en el derecho al respeto de
la vida privada garantizado en el articulo 8.1 del conve-

nio, un derecho que el Tribunal relaciona con la dignidad
y la autonomia de la persona”.

El segundo pronunciamiento del Tribunal sobre esta
materia se produjo en la sentencia que resolvio el Caso
Hass c. Suiza de 20 de enero de 2011. El Sr. Haas era un
ciudadano suizo con un grave trastorno bipolar. A fin de
obtener 15 gramos de pentobarbitol sédico se dirigio a
diferentes médicos psiquiatras, autoridades federales y
cantonales suizas que le prescribieran dicha droga. Argu-
mentoé que el articulo 8 del Convenio obligaba al Estado a
establecer las condiciones que le permitiesen suicidarse
sin riesgo a fracasar ni dolor. Agot6 todas las instancias
hasta llegar al Tribunal Federal que el 3 de noviembre de
2006 desestimd su recurso. Aunque el Tribunal de Estras-
burgo también desestimo la peticion por entender que la
exigencia de una prescripciéon médica para evitar abusos
es legitima por contribuir a la proteccion de la salud, de
la seguridad publica y la prevencion de la delincuencia,
vuelve a reiterar que el derecho de toda persona a
decidir cuando y como debe poner fin a su vida, siempre
y cuando sea capaz de forjar su propia voluntad, es un
aspecto del derecho a la vida privada segln el articulo 8
del convenio.

Parece arriesgado aventurar cual sera la posicion que el
Tribunal de Estrasburgo adoptara en el caso Koch, pero
a la luz de estos dos pronunciamientos parece evidente
el avance del Tribunal en el desarrollo del contenido del
principio de autodeterminacién y su encaje en el articulo
8 del convenio y, complementariamente, en el articulo 2
sobre el derecho a la vida.

Estrasburgo avanza mas deprisa que los Tribunales
Constitucionales de los diferentes Estados en el recono-
cimiento del derecho de autodeterminacion. Para que
este avance se siga produciendo sera necesario que los
ciudadanos reclamen este derecho y agoten las diferen-
tes instancias judiciales, tanto nacionales como interna-
cionales. El camino es largo, pero la meta cada vez esta
mas cerca. Tendremos que estar atentos a la sentencia
que pronuncie Estrasburgo respecto a la reclamacion del
ciudadano Ulrich Koch. Ojala pueda escribir de nuevo
algunas lineas felicitandonos por esa sentencia. En todo
caso y por el momento la decision del Tribunal de Es-
trasburgo de admitir la demanda de Ulrich Koch es una
buena noticia para los que reclamamos el derecho de las
personas a morir con dignidad.
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La percepcion social de

la muerte asistida
en la sociedad espafnola actual

La comprension publica de la muerte humana y los criterios
de su identificacion y de su demarcacion con la vida han
variado considerablemente en la historia de Occidente. El
siglo XX supone un cambio cualitativo en ambos sentidos,
las actitudes ante la muerte y la claridad de su delimita-
cion, sobre todo con la exitosa implantacion desde los anos
cincuenta y la posterior generalizacion de la ventilacion
mecanica, la reanimacion cardiopulmonar o la nutricién

y la hidratacién automaticas. La tecnologia aplicada al
soporte vital forzd la reconsideracion de lo que entendemos
por muerte humana, al no ser ya suficiente el criterio de

la muerte cardiopulmonar ni los sintomas con que en otro
tiempo se verificaba que la persona estaba muerta. Al res-
pecto fue decisiva la definicion de la muerte cerebral divul-

Francisco Javier Gil Martin
Profesor de Filosofia Univ. de Oviedo

Ivan Teimil Garcia
Investigador posdoc.

(Department of Philosophy, Northwestern University EE UU)

Durante las Ultimas décadas, la percepcion social de la
muerte medicalizada y las polémicas que la rodean han
estado mediadas no solo por las posibilidades tecnolé-
gicas de prolongar la existencia, sino por la progresiva
conciencia publica de la importancia de la calidad de la
vida y de limitar llegado el caso el esfuerzo terapéutico,
asi como por la demanda de los cuidados paliativos.

En ese mismo periodo se constata una tendencia en
apariencia irresistible -también en las regiones espanolas
y acorde con lo que ocurre en otras esferas sociales- al
reconocimiento de la autonomia del paciente con arreglo
a la consolidacion de sus derechos individuales, como
muestran las garantias legales del consentimiento infor-
mado y las mas recientes de las directrices anticipadas
0 instrucciones previas y como lo corroboran las reclama-
ciones a favor de la disponibilidad de la vida y la legaliza-
cion de la eutanasia y de la asistencia al suicidio.

En las paginas que siguen nos asomaremos a este
estado de cosas desde tres perspectivas. Recordare-
mos la base regulativa de la muerte medicalizada en la
legislacion espanola reciente, los codigos de Deontologia
Médica de la Organizacion Médica Colegial. A continua-
cion revisamos dos interesantes estudios (uno del CIS,
de 2009, y otro de la OCU, de 2010) que, por una parte,
permiten examinar con cierta perspectiva la percepcion
social actual en torno a la muerte asistida y decidida,
puesto que continlan en cada caso una serie de estudios
en los que se constata una tendencia general de opinion
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gada en 1968 por el Comité Ad Hoc de la Harvard Medical
School, que termind gozando de amplisima aceptacion?;
también lo han sido las reiteradas controversias, tras el
caso Karen Ann Quinlan en los anos setenta, en torno al
estatuto de los pacientes en estado vegetativo persistente.

en la sociedad espanola; y, por otra parte, permiten cali-
brar los ajustes y las tensiones de esa percepcion social
con la referida regulacion legal. Concluiremos con unas
breves consideraciones en torno a esas tensiones desde
el punto de vista de la congruencia de varios principios
bioéticos.

La regulacion de la muerte

En el momento en que redactamos este articulo estan
en tramite dos leyes en paises europeos que, si bien
coinciden en seguir penalizando la eutanasia y el suicidio
asistido, divergen en su modo de sancionar los derechos
de los pacientes a morir sin sufrimiento. El parlamento
italiano aprob6 el 12 de julio de 2011 la Ley del Testa-
mento Bioldgico, que revalida no ya la prohibicion de

la eutanasia y la asistencia al suicidio, sino también la
prohibicion de la suspension de la hidratacion y la
nutricion artificiales de los enfermos terminales?. La
norma contempla ademas las directrices anticipadas
como una mera “orientacion” para el médico, de modo
que las indicaciones acerca del fin de la vida que adop-
tara en su dia un paciente o la voluntad expresada
por un enfermo terminal en relacion con la aplicacion
de determinadas terapias no tienen un caracter vinculan-
te y la decisién del tratamiento adecuado se reserva
en Ultimo término al facultativo. Esta polémica ley se
ha estado elaborando desde la controversia generada
en otono de 2008 en torno al caso de Eluana Englaroy
la consiguiente intervencion gubernamental y finalmente



0 Los politicos espanoles han
rechazado en varias ocasiones
legislar para despenalizar
la eutanasia en contra de las
opiniones de sus votantes

aprobacion ad hoc por el Senado italiano en febrero de
2009 de una ley restrictiva, cuyos planteamientos verte-
bradores vendra a reforzar la nueva norma. Si entonces
un escenario publico polarizado y muy crispado provocé
manifestaciones multitudinarias y sonadas declaracio-
nes?, ahora algunos partidos de la oposicién vuelven a
inclinarse por convocar un referéndum popular convenci-
dos de que contaran con un apoyo mayoritario en contra
de la nueva ley.

El espiritu de la ley italiana contrasta con el del proyecto
espanol de la Ley Reguladora de los Derechos de la
Persona ante el Proceso Final de la Vida, o Ley de Muerte
Digna, que pasb su tramite parlamentario el 17 de junio
de 2011% y que en el momento en que escribimos este
articulo esta en el alero a causa de la convocatoria de
elecciones generales, prevista para el mes de noviembre
de 2011. En el caso -harto improbable- de que se aprue-
be, esa ley ordinaria pretende asentar los derechos de
los pacientes en situacion terminal y las obligaciones

y garantias del personal sanitario a su cargo y, en este
sentido, no hace sino desarrollar la Ley Basica Regulado-
ra de la Autonomia del Paciente y de Derechos y Obli-
gaciones en Materia de Informacién y Documentacion
Clinica. Al igual que esa ley de 2002, tiene en su base

el principio de respeto a la dignidad personal, a la libre
autonomia de la voluntad y a la intimidad, y reconoce

el derecho del paciente a recibir -0 no- informacion
clinica sobre su diagnéstico, al consentimiento infor-
mado previo a toda actuacion en el ambito del sistema
sanitario, a decidir libremente entre las opciones clinicas
disponibles, a negarse al tratamiento, salvo en los casos
penalizados, y a declarar, revocar o modificar su voluntad
anticipada mediante el documento de instrucciones pre-
vias. En razdén de su propdsito de propiciar el mayor alivio
posible del sufrimiento fisico, psiquico y moral de los
pacientes, asi como de responder a la seguridad juridica
de las actuaciones del personal médico, la ley proyecta-
da reconoce ademas el derecho de los pacientes (y
la obligacién de los profesionales) a la limitacion del
esfuerzo terapéutico y a la sedacion terminal paliativa, in-
cluso a costa de acelerar el proceso del final de la vida, al
tiempo que consagra esas buenas practicas clinicas que
dejaron de estar criminalizadas desde el Codigo Penal de
1995. Ademas de reconocer entre otros los derechos del

paciente a la intimidad y al acompanamiento al final de
su vida, la norma reconoce que el derecho al tratamiento
del dolor incluye (la asistencia domiciliaria en) los
cuidados paliativos integrales de calidad. Finalmente,
la ley proyectada deja explicito que se atiene a la tipifica-
cion penal vigente de la eutanasia y del suicidio asistido
del articulo 143 del Cédigo Penal, el cual - dicho sea de
paso- no esta exento de problemas de interpretacion de
notable interés®. Por tanto, y al igual por ejemplo que una
ley analoga francesa de 2005, no avanza en la direccion
permisiva de las legislaciones belga y holandesa.

El Codigo de Deontologia Médica de la Organizacion
Médica Colegial (OMC), de julio de 2011, sintoniza plena-
mente con todos esos planteamientos de la ley proyecta-
da. En su Capitulo VII. Atencién médica al final de la vida
el articulo 36 precisa los deberes deontologicos del mé-
dico hacia el cumplimiento de las directrices anticipadas
que no contravengan la buena practica médica y hacia

la aplicacion llegado el caso de medidas paliativas, aun
cuando ello conllevara el acortamiento de la vida como
hipotético efecto, asi como hacia la evitaciéon de acciones
diagnésticas y terapéuticas inutiles u obstinadas (OMC,
2011, pp. 31-32). El citado articulo asimismo ratifica® la
licitud de la sedacion en la agonia correctamente admi-
nistrada y la estricta prohibicién de la eutanasia.
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Actitudes ante la muerte en la sociedad espanola
Dos estudios aparecidos en los dos Ultimos afos revelan
que las opiniones mayoritarias de la poblacion espanola
sobre la muerte asistida y decidida concuerdan en gran
medida con lo expresado por la legislacion a la que nos
hemos referido. Pero también ponen de manifiesto inte-
reses y convicciones ampliamente compartidas que van
ostensiblemente mas alla de lo tolerado hasta ahora por
las normas legales y la deontologia médica.

A mediados del ano 2009, el Centro de Investigacio-
nes Sociolégicas (CIS) dio a conocer los resultados
de un estudio de ambito nacional acerca de la
atencion a pacientes con enfermedades en fase termi-
nal. El estudio fue encargado por el Ministerio de Sani-
dad y Politica Social, por entonces a cargo del profesor
Bernat Soria, y se realiz6 sobre una muestra de cerca de
2.500 entrevistas a personas residentes en el territorio
espanol de ambos sexos y mayores de edad’. Aun con
las debidas reservas y a sabiendas de que la opiniéon
plblica no necesariamente coincide con la publicada,

el estudio traslada un reflejo fidedigno de la mentali-
dad y de las actitudes mas comunes de la poblaciéon
espanola acerca de las necesidades e intereses de
los enfermos en fase terminal y de las circunstancias
deseables que deben rodearles, lo cual es pertinente en
relacién con las controvertidas cuestiones en torno a la
muerte decidida y asistida.

Resulta notorio el mayoritario apoyo a la sedacion paliativa
de los enfermos. El 83,3% de los encuestados afirma con
total seguridad estar de acuerdo en darle a un enfermo en
fase terminal todos los calmantes necesarios para con-
trolar el dolor, y el 13,1% se muestra bastante de acuerdo.
En contraste, solo el 4% opina que se deberia prolongar su
vida de manera artificial, aunque no hubiera esperanza de
curacion, y un 8,1% se inclina por dejar que la enfermedad
evolucione de manera natural, sin tratamientos.

Otro contrapunto a estas opiniones minoritarias lo encon-
tramos en los tres Ultimos apartados de la pregunta 20
del cuestionario. Frente al 4,1% de quienes se declaran
en total desacuerdo con administrar a un enfermo del
tipo descrito la medicacién necesaria para aliviar su su-
frimiento aunque esto acelere su muerte, un 55,4%
se muestra favorable a este proceder, alin reconociendo
el doble efecto de la sedacion, y un 27,7% declara estar
bastante de acuerdo. Asimismo, 34,3% de los encuesta-
dos se manifiesta a favor de interrumpir un tratamiento
que acreciente el sufrimiento de los pacientes en fase
terminal. Esta practica del encarnizamiento terapéutico
es rechazada de manera menos contundente por un
22,9% de las personas preguntadas. Finalmente, obser-
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vamos que el 42,8% de los encuestados esta totalmente
convencido -y el 21,7% bastante de acuerdo- de que el
correcto curso de accién ante una situacion de proceso
terminal con sufrimiento es ayudar al paciente a morir
para poner fin a su agonia. Tan solo un 15,6% se declara
en total desacuerdo con la adopcion de esta medida.

El amplio respaldo a las practicas médicas de la limita-
cion del esfuerzo terapéutico y de la sedacion en la ago-
nia, incluso si ésta tiene como resultado la aceleracion
del proceso de la muerte, coincide con lo prescrito en el
anteproyecto de Ley de Muerte Digna y con el nuevo c6-
digo deontolégico de la OMC. Conviene subrayar que, en
contraste con esa sintonia, existe también una predis-
posicion mayoritaria a la regulacion legal de la euta-
nasia y del suicidio médicamente asistido. En respuesta
a dos escuetas preguntas en este sentido (numeradas
como 37 y 38), se declaran plenamente a favor de la eu-
tanasia el 58,4% de los encuestados y a favor del suici-
dio asistido el 38,9%, y se muestran favorables sin estar
totalmente seguros el 15,2% y el 13,8%, respectivamente
(frente al 10,3% y al 18,9% que se oponen rotundamente
a la correspondiente regulacion y al 4,2% y 7,3% que se
oponen sin estar del todo seguros). Es significativo que

el 13% declare no saber qué significa suicidio asistido (y
que el 5% haga lo propio con el significado de eutanasia).
Pero todavia mas significativo resulta que, en respuesta
a otras preguntas en parte redundantes y mas circuns-
tanciadas®, sea una mayoria alin mas amplia la que se



pronuncia en un sentido favorable a la eutanasia y al
suicidio asistido: el 63% con total certezay el 17,2% con
cierta duda en el caso de la eutanasia y el 49,7% con
total certeza y el 18,2% con cierta duda en el caso del
suicidio asistido.

Deseos de legalizacion

Otras cuatro preguntas (nim. 33, 34, 35y 36) refuerzan
la evidencia de un respaldo de la mayoria de los en-
cuestados a la legalizacion de la eutanasia y el suicidio
asistido. En un caso, el 58,8% afirma estar totalmente
de acuerdo con la legalizaciéon de la eutanasia en el caso
de solicitarla una persona mayor de 18 anos que pade-
ce un cancer terminal con dolor y sufrimiento agudos,

y el 16,9% responde que se deberia reconocer por ley
pero sin afirmarlo con total seguridad. En el otro caso,

el 45,6% de los encuestados se muestra totalmente de
acuerdo en que sea posible por ley recetar a este mismo
enfermo una dosis suficiente de medicamentos para po-
ner fin a su vida, y el 18,6% se muestra favorable a este
propésito pero sin afirmarlo con total seguridad. Si en vez
de un cancer, el supuesto es una enfermedad degenera-
tiva incurable que le incapacitara mental y fisicamente
en un futuro proximo, los porcentajes son ligeramente
inferiores: 49,4% los que estan del todo de acuerdo y
20% los que aprueban con dudas la legalizacion de la
eutanasia, y 40,5% y 19,4% los que hacen lo propio con
la asistencia al suicidio.

Dados los inequivocos y reiterados pronunciamientos
de la Iglesia catélica sobre estas cuestiones, no deja de
sorprender que el 70,1%
de los encuestados se de-
claren catélicos (y el 4,5%
profesen otra religion),

si bien su apoyo a esas
practicas prohibidas por
la jerarquia catdlica se
entiende mejor si se tiene
en cuenta que al menos
un 52,5% de los creyentes se saben no practicantes y, de
entre los catolicos, solo un 14,7% dice seguir siempre las
recomendaciones de la Iglesia catélica sobre cuestiones
morales, mientras que un 35,4% confiesa que lo hace a
veces, un 19,6% raramente y un 27,2% nunca.

Para finalizar, no estd de mas recordar que (entre otros)
los dos grupos parlamentarios mayoritarios de nuestro
pais han rechazado en diversas ocasiones legislar la
eutanasia, la Gltima vez en marzo de 2010, cuando
ambos rechazaron la propuesta de un grupo minoritario
para despenalizar la eutanasia y la asistencia al suicidio
y garantizar la libertad de los ciudadanos para acogerse
a una muerte digna y sin dolor. Esa resistencia no se
compadece con la opinidn de sus votantes, como se des-

iC Eutanasia y suicidio asistido son
clamorosamente demandados por
la gran mayoria de usuarios del
sistema de salud espanol

prende de la distribucién de preferencias politicas de los
encuestados por el CIS (en las preguntas 49 y 52a) o de
un sondeo del Instituto Noxa publicado por La Vanguardia
el 22 de septiembre 2008.

Por otro lado, en julio de 2010 tuvo lugar un es-
tudio de la Organizacion de Consumidores y Usuarios
(OCU) para evaluar el funcionamiento de los cuidados
que reciben los enfermos terminales en Espana®. El
estudio se bas6 en casi 3.000 entrevistas, realiza-
das simultdneamente con otros estudios equivalentes
emprendidos por similares organizaciones de consumi-
dores en tres paises europeos: Bélgica, Italia y Portugal.
Mientras que en el estudio del CIS poco mas de la mitad
(52,1%) de los encuestados tuvieron entre sus familia-
res o amigos algun fallecido a consecuencia de alguna
enfermedad irreversible con mucho sufrimiento, en el de
la OCU la mayoria de los encuestados eran familiares de
personas fallecidas tras una enfermedad terminal a las
que, casi en su totalidad, acompanaron y apoyaron y en
cuyo cuidado participaron activamente; el resto de los en-
cuestados eran profesionales de la salud (825 médicos y
56 enfermeras).

Coincidiendo con el estudio del CIS, los resultados de la
OCU revelan la preferencia por que los enfermos en fase
terminal mueran a ser posible en casa. En el primer estu-
dio, esta era la opcion del 45,4%, por encima del 31,9%
que preferia un centro especializado en enfermedades
terminales y del 17,8% que optaba por el hospital. En el
estudio de la OCU, el 93% de los familiares de enfermos
que murieron en casa
(un 33% del total, frente
al 35% que murieron en
hospitales y al 25% que
lo hicieron en unidades
de cuidados paliativos)
aseguran que en ese
sentido se cumplieron
los deseos del finado
(algo que no ocurre ni por asomo en los casos de los
fallecidos en hospitales y en unidades de paliativos);

y, si ademas contaron en casa con asistencia de
cuidados paliativos?®, los familiares punttdan con un 8
sobre 10 el cumplimiento de los deseos del enfermo res-
pecto al tratamiento médico. Sin embargo, esos familiares
priman a la vez la atencién especializada en unidades de
paliativos hospitalarias y la razon de mayor peso -segln se
desprende de las respuestas de los médicos y enfermeros-
es que se ven superados por la enfermedad cuando se
traspasan ciertos umbrales, incapaces de gestionarla
emocionalmente y atenazados por la escasez de medios

y de conocimientos. En sintonia con el estudio del CIS, la
OCU constata que la mayoria de los afectados se decanta
por la sedacion paliativa y por evitar el ensanamiento
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terapéutico y el sufrimiento innecesario. Casi la mitad de
los enfermos terminales o sus familiares pidieron ayuda a
moriry el 61% de los médicos reconoce alguna peticion en
ese sentido, como las de no iniciar o suspender tratamien-
tos dolorosos que no ofrecen esperanzas de curacion.
Segln los familiares, en el 40% de los casos una interven-
cién médica -normalmente el aumento de la medicacién-
acelerd la muerte de los enfermos terminales.

i La opinidn mayoritaria es que
se regule la disponibilidad de la
propia vida mediante el suicidio
asistido y la eutanasia

Ante la pregunta por el temor mas acuciante de los enfer-
mos terminales, la implicacién directa y experiencial de la
mayoria de los encuestados por la OCU como allegados
de los fallecidos les lleva a situar en primer lugar el ser
en una carga para la familia (38%) y, a continuacion, el
sufrir dolor (26%) y el perder la lucidez (14%). Existe una
curiosa asimetria con la clasificacién aportada por los in-
terrogados por el CIS en respuesta, desde una perspecti-
va en apariencia mas distanciada, a la pregunta nim. 26
-ciertamente dispareja, pero comparable- por las razones
de un enfermo para pedir que se acabe con su vida. En
este caso, verse como una carga para la familia ocupa

el cuarto lugar (10,9%), mientras que la opciéon prima-
da es el sentir un dolor fisico insoportable (46,7%),
seguida por el depender de otros para las necesidades
béasicas (19,5%) y el perder la autonomia y la libertad
como persona (11,9%). No obstante, el personal sanitario
encuestado por la OCU considera que el dolor insopor-

table fue el principal motivo, seguido de la pérdida

del sentido de la vida, que empuj6é a los enfermos
terminales a hacer peticiones de que se les facilitara el
transito hacia la muerte. Por lo demas, los médicos y los
familiares consultados por la OCU atestiguan, como en
otras ocasiones®, la tendencia larvada a solicitar la euta-
nasia y el suicidio asistido.

Las exigencias frente a la norma

De lo expuesto hasta aqui se desprende que existe un
equilibrio imperfecto entre las exigencias de la normay
las demandas razonables de la sociedad. La percepcién
social de la muerte asistida se ajusta a la ley de 2002
en aspectos centrales de la autonomia del paciente,

y ello pese a que no eran ni siquiera la mitad de los
encuestados del CIS los que sabian (24,9%) o creian
(24,2%) que existia una tal ley espanola reguladora de
los derechos y deberes de los pacientes y pese al eleva-
do nivel de desconocimiento y de reserva entre aquellos
encuestados acerca de los documentos de directrices
anticipadas. Tanto el Codigo de Deontologia Médica de
julio de 2011 como la proyectada Ley de Muerte Dig-
na ratifican la perspectiva generalizada del comUn de
los mortales en torno a la evitacion del sufrimiento, la
sedacion terminal, la eventualidad del doble efecto, la
limitacion del esfuerzo terapéutico, la mala practica del
ensanamiento terapéutico o la demanda de cuidados
paliativos. No obstante, esta percepcién social parece
ir mucho mas alla en lo relativo a la disponibilidad de

la propia vida. Ni la legislacion -vigente y venidera- ni

la practica médica sancionan la eutanasia y el suicidio
asistido, los cuales son clamorosamente demandados
por una mayoria de usuarios del sistema sanitario es-
panol. Esas demandas cuentan ademas con poderosas
razones de orden normativo.
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I El sentido comun aconseja -segun
opinan los encuestados- que lo mas
razonable seria atender lo antes posible
la peticion del paciente

El equilibrio entre la norma y la vida

En los estudios analizados, los encuestados respaldan
mayoritariamente la muerte sin dolor, la posibilidad de
solicitarla si la existencia se vuelve insoportable y el
debido respeto a la autonomia del paciente para decidir
cuando se halla inmerso en un proceso terminal con
sufrimiento. Al tiempo que establecen los limites entre una
vida digna de ser vivida y la que no lo es, la mayoria de

los encuestados aprueban las demandas de los enfermos
desahuciados que desean morir dighamente, aun cuando
pudiera ser -entre otras razones- porque no soportan ver-
se como una carga para familiares y allegados. El concepto
de “calidad de vida”12 se ajusta a esta percepcion social
en tanto que liga la dignidad a las circunstancias materia-
les, fisicas y emocionales que hacen que una vida desde
la perspectiva personal de cada cual merezca la pena ser
vivida. En cambio, los encuestados por el CISy la OCU
discrepan por lo general de la perspectiva de quienes, en
aras del valor intrinseco y absoluto de la vida humana,
consideran que respetar la dignidad de la persona impone
la proteccion de la vida en todas sus manifestaciones y
fases y que intervenir en el curso normal de la existencia
implica vulnerar esa dignidad mediante el menosprecio de
unas vidas consideradas menos satisfactorias.

Quienes aceptan la nocion de calidad de vida asumen
que la vida es mucho mas que existencia biologica y que
las circunstancias que envuelven una vida biogréafica Gni-
ca e intransferible a veces obran en favor de la conse-
cucion de los fines y propositos del individuo, pero otras
veces obstaculizan o imposibilitan la realizacion de los
mismos. Por eso, ademas de guardar relacion estrecha
con la dignidad de la persona, la calidad de vida del indi-
viduo incorpora su percepcion sobre las enfermedades
y sobre como contempla él su existencia en el momento
en que sufre los efectos de las mismas. Segln esto, la
nocion de calidad de vida es coherente con el principio
de autonomia consagrado en la ley espanola del 2002 y
ratificado por el proyecto de ley de muerte digna, las cua-
les toman como base el reconocimiento de la voluntad
del paciente y el respeto a sus preferencias, su libertad
de eleccion y su capacidad de autodeterminacion para
decidir sobre su salud y su vida. La libre autodetermina-
cion del paciente también es congruente con los clasicos
principios bioéticos de beneficencia y no-maleficencia. El
primero se orienta a la promocion de la vida y la salud del

enfermo, entendidos como los bienes mas importantes
frente a cualquier otro criterio, e insiste en la disposicion
de los medios disponibles para aliviar o suprimir el
sufrimiento. Una especificacion del principio primum
non nocere es la prohibicion de aplicar tratamientos con
probabilidad escasa de éxito o que alarguen innecesaria-
mente la agonia del paciente. En ambos casos se ha de
atender siempre a la autonomia del paciente y, por tanto,
su decision personal. De ahi que respetar la voluntad de
los pacientes terminales que han decidido sobre el final
de su vida, priorizando la evitacion del sufrimiento y de

la sana terapéutica, implique atender a su autonomia

y a los propdsitos de beneficencia y no-maleficencia. La
ley proyectada de muerte digna y sin dolor afianza esa
compatibilidad de principios. Ahora bien, el “derecho a
no sufrir” en relacion con la muerte asistida y decidida no
solo atane a esas estrategias de tratamiento del dolor ni
parece que pueda neutralizarse sin mas con el derecho a
los cuidados paliativos (Boladeras, 2009).

Eutanasia sin adjetivos

El proyecto de ley de muerte digna evita por fin la confusa
distinciéon habitual entre eutanasias activa (como es, por
ejemplo, la administraciéon de un farmaco letal) y pasiva
(como en la suspension de tratamientos excepcionales
para prolongar la vida) y restringe el uso de la palabra
“eutanasia”, sin adjetivos, a la actuacion que “a) produce
la muerte de los pacientes, es decir, que la causa de forma
directa e intencionada mediante una relacién causa-efecto
Unica e inmediata, b) se realiza a peticion expresa, reitera-
da en el tiempo, e informada de los pacientes en situacion
de capacidad, c) se lleva a cabo en un contexto de sufri-
miento debido a una enfermedad incurable que la persona
enferma experimenta como inaceptable y que no ha podi-
do ser mitigado por otros medios, por ejemplo, mediante
cuidados paliativos, y d) es realizada por un profesional
sanitario que conoce a la persona enferma y mantiene con
ella una relacion clinica significativa”. Hemos visto que,
ante el supuesto de un proceso irreversible y mortal, esa
eutanasia era la opcion mas aceptada por los encuesta-
dos por el CIS. En efecto, el sentido comUn aconseja que
lo mas razonable ante tales procesos seria atender la
peticion del paciente cuanto antes, pues, al fin y al cabo,
en la mal llamada eutanasia pasiva la consecuencia de

la accion u omisién seria la misma, si bien, en ocasiones,
mucho mas lenta y dolorosa.
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Podria argliirse que los cuidados paliativos constituyen la
solucién perfecta al conflicto que puede derivarse de esa
opcién mayoritaria contraria a la ley vigente. Los paliativos
permiten mantener la vida sin padecimiento hasta que
ésta termine por si misma. En ausencia de dolor, el pacien-
te no veria ya necesario acabar de forma “abrupta” sino
que simplemente esperaria el desenlace con resignacion. Y
-continuaria el argumento- una vez generalizado el uso y
aportadas las garantias para controlar el dolor ya nadie
solicitaria la muerte medicalizada. Sin embargo, no esta

tan claro que los cuidados paliativos puedan servir de esta
guisa como coartada contra de la legalizacion de la eutana-
sia. La universalizacién y mejora de los cuidados paliativos
en Holanda no ha tenido como resultado un descenso en

el nimero de peticiones de eutanasia. Ademas, aparte del
derecho al alivio del sufrimiento, la eutanasia tiene como
trasfondo una problematica mucho mas profunda, deriva-
da de la pérdida del
sentido de la vida y de la
pérdida de dignidad que
experimenta el pacien-
te debido al deterioro
personal causado por

la enfermedad. En los
estudios de los que nos
hicimos eco comprobamos que para mucha gente esas son
razones relevantes para considerar seriamente, noya la
necesidad de los cuidados paliativos, sino la legalizacion de
la eutanasia en determinados casos.

Otro argumento esgrimido con frecuencia por quienes se
oponen a esa intervencion soberana de los sujetos en el
proceso de su muerte es el conocido como “argumento de
pendiente resbaladiza”13. La legalizacion de la eutanasia
y el suicidio asistido -sefala una version del mismo- desdi-
bujan un criterio nitido y abocan a la mas absoluta pérdida
del respeto por la viday a incontrolables situaciones de
vulneracion de ese principio fundamental. Sin embargo,
dada la complejidad del sistema sanitario y las garantias
que ofrece el sistema juridico, no parece realista afirmar
que estamos destinados a arribar a tales consecuen-

cias indeseadas. De hecho, los efectos de la legislacion
holandesa, que como es sabido permite la eutanasia bajo
parametros muy estrictos, no respaldan la suposicion de
que la propension de matar vaya a extenderse de forma
indiscriminada. El niUmero de peticiones de eutanasia
en los Paises Bajos tras su legalizacion se ha man-
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iC La universalizacion y mejora de
los cuidados paliativos en Holanda
no ha hecho descender las
solicitudes de eutanasia

tenido estable, con ascensos muy moderados. Ademas,
en términos generales, el respaldo social del que goza la
norma muestra que la preocupacion por el objetivo de no
prolongar la desgracia de muchos pacientes terminales
es mucho mas profunda y determinante que aquella que
contempla los improbables efectos destructivos de la ley.

Para finalizar queremos anotar una breve consideracion
sobre el principio de justicia. En bioética este principio se
suele utilizar como criterio de orientacion en aquellos casos
en los que una decision exige valorar la seguridad y la soli-
daridad en el reparto de costes o inversiones econémicas, o
garantizar un reparto imparcial de bienes o recursos. Ahora
bien, el principio debe contemplar la condicion de que toda
persona, con independencia de sus capacidades naturales,
de sus logros sociales y de sus filiaciones religiosas, politi-
cas 0 morales, tiene derecho a llevar adelante su proyecto
racional de vida, el cual esta
integrado por los objetivos,
fines, aspiraciones y criterios
que esa persona considera
valiosos. El respeto hacia
uno mismo hace referencia
a la dignidad de la persona
como portadora de dere-
chos inalienables, pero también como individuo libre y aut6-
nomo, capaz de emprender un proyecto racional de vida. Si
alguna circunstancia interfiere en la autonomia y capacidad
de decision hasta el punto de quebrar ese proyecto y sus
posibilidades de realizacion, nuestro sentido del respeto
propio -y con él la dignidad que nos atribuimos- puede
quedar irreversiblemente danado. Los pacientes que sufren
un proceso insoportable -que bien puede no ser terminal-y
han perdido definitivamente la capacidad de desarrollar su
proyecto racional llegan a experimentar a menudo esa
pérdida de respeto y dignidad a causa de las condiciones en
las que se desarrolla su vida presente y por la imposibilidad
de alcanzar los objetivos previstos en tal proyecto.

Sin duda, el hecho de que en Bélgica y Holanda se haya
despenalizado la eutanasia o0 de que haya quienes puedan
desplazarse a Suiza para contar con asistencia al suicidio
puede crear 0 agudizar un sentido de injusticia en quienes
padecen situaciones extremas en nuestro pais y no pue-
den tomar similares decisiones a causa de una legislacion
restringida, que les condena a actuar en la ilegalidad y
que criminaliza a quienes les ayuden a cumplir su Gltima



o El hecho de que en Holanda, Bélgica y
Luxemburgo se pueda morir por eutanasia
O que se pueda viajar a Suiza para morir
agudiza la injusticia respecto a enfermos en
situaciones extremas de nuestro pais

voluntad. Desde su perspectiva, el sentido de la justicia no
debe desacoplarse de la autonomia y de la libertad a la hora
de decidir sobre el final de la vida. Asi, si es de justicia el que
sea posible el desarrollo de los proyectos racionales, lo es
igualmente la decision de finalizar un determinado proyecto
a la que puede verse abocado quien se ve imposibilitado
para concluirlo, incluso cuando no se halle inmerso en un
proceso terminal. Mas aln, quiza dentro de ese proyecto
racional de vida muchas personas incluyan un proyecto de
muerte -de hecho, a esto responden ya en parte los docu-
mentos de directrices anticipadas-, proyecto en el que tal

Notas

vez sea central el que se respete las voluntades de esas per-
sonas en el caso de que las circunstancias vitales (varien
de tal modo que) imposibiliten definitivamente el desarrollo
de sus expectativas. En ese aspecto, la percepcion social
de la muerte en la sociedad espanola parece mostrarse
a favor de una legislacion mas ambiciosa que la existente

y la ya programada. En cualquier caso, esa otra hipotética
legislacion tampoco deberia imponer una manera estandar
de enfrentarse a la muerte, sino permitir que quienes de-
ciden autbnomamente tengan la posibilidad de hacerlo sin
demoras injustificadas y con todas las garantias legales.

1. Al igual que en ese documento y en la legislacion estadouni-
dense que lo siguid, la aprobacion legal en Espaia de la muerte
cerebral en 1979/1980 estuvo en funcién de la extraccion y
transplante de 6rganos.

2. Véase www.senato.it/leg/16/BGT/Schede/Ddliter/37148.
htm, www.senato.it/leg/16/BGT/Schede/Ddliter/37148.htm
(consultada el 29/07/2011)

3. Un ejemplo de esto fue un nimero monografico de la revista
MicroMega, en el que particip6 entre otros el filésofo Gianni Vat-
timo (2009) con un impresionante articulo en el que anunciaba
pulblicamente su abandono de la Iglesia catélica.

4. Véase www.congreso.es/public_oficiales/L9/CONG/BOCG/
A/A_132-01.PDF www.congreso.es/public_oficiales/L9/CONG/
BOCG/A/A_132-01.PDF (consultada el 29/07/

2011). Entre sus cometidos, la ley homologaria criterios para
todo el territorio espanol. El Parlamento de Andalucia aprobd en
abril de 2010 la Ley de Derechos y Garantias de la Dignidad de
la Persona en el Proceso de la Muerte; las Cortes de Aragon y el
Parlamento navarro hicieron lo propio con sus leyes respectivas
de muerte digna -con denominaciones parecidas a la andaluza-
en marzo de 2011.

5. Véase Tomas-Valiente, 2000; Lorenzo, 2007; y Rey Martinez,
2008.

6. A ese respecto véase en particular el documento Etica de la
Sedacion en la Agonia (OMC, 2009) y el articulo 27 del Codigo
de Etica y Deontologia Médica (OMC, 1999).

7. CIS, 2009. Es recomendable comparar este estudio -algo
que no haremos aqui- con una serie de estudios anteriores del
CIS y otras instituciones. Para la comparacion y sintesis de los
mismos, véase Duran, 2004.

8. El enunciado de esas preguntas -24 y 25- del cuestionario

es el siguiente: “Cuando una persona tiene una enfermedad

en fase terminal, que le causa grandes sufrimientos y que la
causara la muerte en poco tiempo, ¢cree Ud. que la ley deberia
permitir que los médicos pudieran poner fin a su vidaya sus
sufrimientos, si esta persona lo solicita libremente?”, y “Y si esa
persona lo solicita libremente a sus médicos, ¢cree Ud. que

la ley deberia permitir que éstos le proporcionasen los medios
necesarios para que ella misma pudiera terminar con su vida?”.
9. Para un resumen de los resultados, véase OCU, 2011. A

esta encuesta le precedieron otras de las que se dio cuenta en
0OCU, 2006/2007 y 2000/2001 y que -como es el caso de los
estudios del CIS (véase antes la nota 7)- parecen reflejar una
tendencia de opinion.

10. Para la distribucion por autonomias de las unidades hos-
pitalarias y de atencién domiciliaria de cuidados paliativos en
Espana, véase www.secpal.com, www.secpal.com (consultada el
25 de julio de 2011)

11. Véase los estudios de la OCU citados en la nota 10, asi
como el estudio n°® 2.451 del CIS (CIS, 2002).

12. La OMS define “calidad de vida” como “la percepcion
que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el
contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y
en relacion con sus expectativas, sus normas, sus inquietudes.
Se trata de un concepto muy amplio que esta influido de modo
complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico,
su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como su
relacion con los elementos esenciales de su entorno”.

13. Para una exposicion detallada del sentido y del valor de esa
familia de argumentos, véase Lopez de la

Vieja, 2010; para la aplicacion de los mismos en el caso de la
eutanasia, véase las pp. 26-7, 47-8.
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Tragedia de la eutanasia

en cuatro actos

Fernando Pedros
redaccion DMD

Un dia la historia repasaray dara cuenta del progreso
de los derechos del ciudadano en las dos etapas de
gobierno de Rodriguez Zapatero. Sin duda se valoraran
la aprobacion de leyes como el matrimonio de homo-
sexuales, la de lucha contra la violencia de género, el
nuevo tratamiento de la interrupciéon del embarazo,

la ley de igualdad,... y también -por qué no decirlo- el
olvido del derecho a decidir libremente el término de
nuestra vida. Pero esa historia no sera meramente la de
un olvido, la de una eutanasia arrumbada en un des-
van de la sociedad. Sera mas bien la del maltrato a la
eutanasia que ya empezd en otra etapa socialista con

la reforma del art. 143 del Codigo Penal en 1995. Pero
hasta que llegue el trabajo de historiadores es preci-
so echar la vista hacia atras y recordar los episodios
principales de una crénica, mejor dicho de una tragedia
en cuatro actos de la eutanasia en una etapa politica de
ocho anos fallidos.

1. Los avatares politicos de la eutanasia

en las filas socialistas

El presidente Zapatero orientd su gobierno en un sentido
republicano y de liberalismo politico para ir extendiendo el
ejercicio de los derechos civiles en campos un tanto olvi-
dados. El derecho a la disponibilidad de la propia vida -la
eutanasia y el suicidio asistido- al menos en circunstancias
especiales de los pacientes era un asunto politico a tener
en cuenta como derecho derivado de la autonomia de la
persona y de su capacidad libre de autodeterminacion,
presentes en el articulo 10 de la Constitucion Espanola.
La eutanasia estuvo presente en el programa electoral del
PSOE en 2004, pero resulta curioso que la entonces mi-
nistra de Sanidad, Elena Salgado, afirmara en el Congreso
de los Diputados a finales de septiembre del mismo ano
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que “no se ha producido en la sociedad el necesario deba-
te en profundidad, ni tampoco existe una demanda real”.
El argumento de la falta de ‘demanda social’ ha resultado
topico en estos ocho afos porque los sucesivos ministros
0 portavoces socialistas de Sanidad en el Congreso lo han
repetido con monotonia y sin contenido ya que la deman-
da social ha ido in crescendo como muestran las frecuen-
tes encuestas realizadas sobre el tema.

A'lo largo de la legislatura del 2004 a 2008 el Gobierno
no planteé ninguna sugerencia de abrir camino al debate
de la eutanasia, y, llegado el momento de la preparacion
del nuevo programa de las elecciones de marzo de 2008,
la eutanasia fue tema de litigio. En una enmienda al
texto previo de ponencia del congreso del PSOE (julio de



' El ministro socialista se atrevio
a declarar: “el propietario de tu
cuerpo eres tu. Tu eres quien toma
las decisiones”

2008) se proponia: “En los proximos anos, a medida que
los anteriores componentes del derecho a la dignidad del
proceso de muerte se hayan consolidado, la sociedad
deberia abrir el debate hacia la posible regulacion legal
del derecho de los pacientes afectados por determinadas
enfermedades terminales o invalidantes a solicitar de los
profesionales una intervencion mas activa que la descrita
en los parrafos anteriores para garantizar su derecho a
una muerte digna”. Pero, aunque parecia que se iba a ir
mas alla del derecho a la sedacion paliativa de los dolo-
res con una posible “intervencién mas activa”, una vez
ganadas las elecciones, la eutanasia quedaba otra vez
fuera de calendario.

A la vuelta de vacaciones del verano del 2008 el ministro
Bernat Soria sorprendié anunciando que en unos meses
el tema de la eutanasia iba a ser materia de un debate
publico y que se iba a formar una comision de expertos
para estudiar el tema. Se mostraba muy confiado en la
etapa que iniciaba: “No sé qué estrategia pueden tener
la Conferencia Episcopal, el PP y otros grupos, pero no
tiene nada que ver”. Segun él, la mentalidad socialista
defiende que “el propietario de tu cuerpo eres td. Tu eres
quien toma las decisiones”, y, por tanto, no tuvo incon-
veniente en decir que el Codigo Penal se ha cambiado

ya muchas veces y que van a iniciar una reflexion con

el Ministerio de Justicia sobre el suicidio asistido en un
equipo de expertos. Si las palabras del ministro eran para
sondear el ambiente, al dia siguiente la prensa daba

la respuesta del PP. En comentario de brocha gorda del
portavoz del PP, Gonzalez Pons, el suicidio asistido pro-
puesto por los socialistas era ni mas ni menos “liquidar
al personal con cargo a la Seguridad Social”. Toda una
interpretacion de las conductas eutanasicas segln el mo-
delo nazi de campo de concentracion. Asi el esfuerzo del
ministro Soria quedo en nada, aunque si hay que agrade-
cer que antes de que el ministro volviera a su laboratorio
de investigacion nos legara los resultados de la encuesta
que encarg6 al CIS que nos iba a dar el mensaje de

la calle acerca de la eutanasia, mensaje contrario a la
voluntad e intereses de PSOE y Gobierno y demasiado
heterodoxo para los ultracatélicos y PP.

La nueva ministra de Sanidad y Politica social, Trinidad
Jiménez, a los pocos dias de ser nombrada, en una
entrevista a un diario daba las razones de la nueva des-
aparicion de la regulacion de la eutanasia en la agenda
politica socialista. Reconocia la ministra que en el Gltimo
congreso del PSOE se habia aprobado una mocion

para avanzar en el tema, pero -en su opinién o en la del
presidente del Gobierno- “no existe un clima social que
demande ese tipo de legislacion”.

Pero todo esto son pinceladas de episodios pasados.
Quedan ya lejanos y casi sin significado frases como

‘una alternativa al tratamiento juridico a la disponibilidad
de la propia vida’, titulo de un documento del PSOE al
comienzo de la década de los noventa del siglo pasado o
la de Diego Lopez Garrido pronunciada en el Congreso a
favor del derecho a esa disponibilidad de la vida: “algu-
nos creemos que el suicidio es una de las prerrogativas
irrenunciables de nuestra dignidad”.

2. La Oposicion: entente obispos y PP

La eutanasia siempre ha sido un asunto frenado por los
politicos en nuestra sociedad. Los dirigentes del Partido
Popular no tienen ningln interés en una reforma que
despenalice la eutanasiay a los socialistas el miedo a la
estrategia agresiva de los obispos les ha bloqueado a lo
largo de ocho anos. Los obispos luchan por la continuidad
del nacionalcatolicismo de la dictadura franquista, no quie-
ren correr riesgos 'y perder su tradicional poder sobre todo
en los campos de la educacion y de la cultura de valores

y, al considerarse intérpretes oficiales de la ley natural,
quieren ejercer su influencia y violencia moral en el clima
social y en la orientacion politica de ciertas leyes, y por ello
mantienen un constante cerco a la eutanasia y a todo lo

con todas
tus fuc-v:as;»g
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gue se mueva en torno a la vida. Asi ya con los socialistas
en el poder en noviembre de 2004 la Conferencia epis-
copal promovié una campana en contra de la eutanasia
e imprimio siete millones de panfletos que lanzaban el
mensaje de que la eutanasia era un homicidio.

Los socialistas habian desechado tocar el tema de la
eutanasia para no provocar a los obispos. Es mas, cuan-
do el Gobierno en noviembre pasado anuncié que se
preparaba un proyecto de ley reguladora de los derechos
de la persona ante el proceso final de la vida dejé bien
claro -para verglienza ideoldgica y politica del Partido
Socialista- que no seria una ley de eutanasia e incluso de-
jaron constancia por escrito en sede parlamentaria. Pero,
si no es una ley de eutanasia, los obispos, al conocer

el proyecto de ley que el Gobierno enviaba al Congreso,
no tenian empacho en denunciar: “si sale como esta, no
sera una ley justa”. Porque para ellos, “si es una ley que
abre las puertas a practicas eutanasicas”.

Los obispos y el PP han marcado la agenda del Gobier-
no y los derroteros de la eutanasia. Los obispos se han
encargado de hacer movilizaciones y ponerse al frente
de ellas con presencia de los lideres conservadores e
integristas del PP. Con este tandem politico el PP ero-
sionaba la constitucionalidad y la imagen del Gobierno
y los obispos aparentaban con su mensaje de derechos
humanos y emparejamiento con los politicos populares
una supuesta legitimidad politica.

Quizas fuera de interés para la democracia espanola que
los obispos reunidos en conferencia leyeran las pala-
bras de la Enciclica Deus Caritas de Benedicto XVI: “La
iglesia no quiere imponer a los que no comparten la fe las
propias perspectivas y los propios modelos de compor-
tamiento”. Sin duda actuarian como los obispos belgas,
tan jerarcasy pastores como los espanoles, aunque con
una cultura democratica de la que adolecen los obispos
espanoles. Bélgica tiene una profunda cultura catélica,
ha sido capaz de deliberar serenamente sobre la eutana-
sia y asumio la ley reguladora de la eutanasia en 2002.
Pero los obispos que sin duda tienen la misma fe que los
espanoles, aunque posiblemente no tienen ambiciones
politicas y de rango e influencia social, se mantuvieron
en un discreto silencio durante el tiempo del debate de la
ley. Estaban sin duda en contra del proyecto de ley, pero
sus ensenanzas se redujeron al ambito catélico y no
presentaron una batalla agresiva cual vienen haciendo
los obispos en Espana. La aportacion del pensamieno
catélico al debate de la ley la aportaron los profesores

de la Universidad cat6lica de Lovaina como corresponde
cuando se reconoce el hecho del pluralismo y la validez
de un dialogo racional sin ingerencias fundamentalistas.

La intransigencia de los obispos espanoles con la eu-
tanasia ha llegado hasta el punto de argumentar que
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ni siquiera en una sociedad plural puede aprobarse la
eutanasia pues los catélicos podrian sentirse agredidos
por una legislacion permisiva.

u Obispos 'y PP han marcado la
agenda del Gobierno. Para los
obispos las leyes autondmicas
“abren las puertas a practicas
eutanasicas”

Pero ante los comportamientos episcopales lesivos de

la democracia y el pluralismo ciudadanos los socialistas
presentes no solo en el gobierno sino en instituciones
publicas del Estado han guardado excesivo y grave silen-
cio y han sido cobardes ante las afrentas a la conviven-
cia democratica. Y para esta tarea hubiera tenido de su
lado a sectores catdlicos que han recordado unay otra
vez a los mitrados que la condicién de obispos no afhade
ningln valor anadido a su argumentacion en una re-
flexion humana donde han de ser valoradas y sopesadas
las razones y no meramente unas afirmaciones abstrac-
tas con etiqueta y marca de jerarquia religiosa. Por otra
parte, se les ha dicho que no atendian a la aportacién
cientifica de expertos catdlicos que contrastasen postu-
rasy que no se podia apelar en vano al recurso clerical
de la rectitud de conciencia.




3. La emboscada de Leganés

Siempre hay organizaciones de talante integrista e
incluso politicos que sirven de puente entre la mentalidad
del nacionalcatolicismo y ciertos sectores de la derecha
politica. Solo basta estudiar las denuncias anénimas
que acusaron de cientos de homicidios las sedaciones

a enfermos terminales o en coma en las urgencias del
Hospital Severo Ochoa, de Leganés. Y la Comunidad de
Madrid, en lugar de estudiar todo el proceso de denun-
cias de que habia sido objeto el departamento y de
asumir las resoluciones de la Inspeccion Médica que
dictamind que se trataba de buenas practicas médicas,
destituy6 al jefe de Urgencias, al director gerente del hos-
pital, denunci6 ante la fiscalia a los médicos denunciados
y, cuando el tribunal absolvié a los médicos acusados, no
tuvo la honradez de manifestar su fallo, ni tampoco tuvo
una palabra de reparacion para el equipo profesional de
un departamento, ni supo reintegrar a su puesto a las
personas que habian sido purgadas antes de dilucidar la
situacion y llegar al fondo del caso.

Cuando el abogado del Estado Manuel Lamela se sent6
en su sillén de consejero de Sanidad de la Comunidad de
Madrid sin duda estaba sobre su mesa el informe de los
inspectores sobre las supuestas eutanasias denunciadas
que habia heredado y despachado con su predecesor.
Hacia solo dos meses que los dos inspectores auditores
habian firmado (18/09/2003) su informe y conclusiones
después de dos meses y medio de auditoria inspec-

tora. Entre las diez conclusiones finales se dice que

los pacientes sedados de los casos en cuestion tienen
severa patologia, y se encuentran en situacion terminal;
los tratamientos que se denuncian llevan al menos dos
anos practicandose; en la historia clinica hay constancia
de conocimiento y consentimiento implicito por parte de
la familia, y no ha habido quejas ni reticencias por parte
de los familiares. El punto conclusivo Gltimo indica que
“no se han encontrado razones objetivas inequivocas que
hagan pensar en actuaciones médicas, que puedan ser
tributarias de tipificacion disciplinaria por mala praxis”.
Es mas, a los pocos dias de su toma de posesion lle-
gaba a su mesa el informe (emitido el 1 de diciembre
de 2003) que el Dr. Montes, coordinador de Urgencias,
habia encargado al Comité de Etica de Getafe; el escrito
abunda en las conclusiones del informe auditoria de los
inspectores e incluso en su UGltima conclusién felicita a
los miembros del servicio: “este Comité quiere mostrar
su respeto y admiracion a todos los profesionales del
Servicio de Urgencias del hospital Severo Ochoa, que
tantas veces en condiciones de gran presion asistencial,
estan comprometidos en proporcionar una asistencia de
calidad a estos pacientes”.

Las actuaciones del Servicio de Urgencias de Leganés
tenian el visto bueno y respaldo de la Inspeccion y del
Comité de Bioética, sin embargo algo se tramé en los

pasillos y despachos del hospital para que el 8 de marzo
de 2005 el consejero Lamela ordenase “realizar las in-
vestigaciones oportunas para esclarecer los hechos”. En
lugar de archivar el caso, lo empieza de nuevo, pero con
un prejuicio ya establecido y asumido puesto que en el
comunicado Lamela esta dando de antemano un supues-
to resultado, que exigira tomar “medidas pertinentes”.
Contra viento y marea, dos dias mas tarde, remite una
carta a la Fiscalia del Tribunal Superior de Justicia en

la que le pone en conocimiento de la recepcion de las
citadas denuncias. Vale la pena leer despacio algunos
parrafos de su escrito. Considera que los hechos denun-
ciados son graves”, a pesar de que es conocedor de dos
investigaciones y dos informes oficiales que avalan y
alaban la actuacién de Urgencias. La carta dice: “Dada la
entidad y gravedad de lo denunciado, le manifiesto que
el mismo dia de la recepcion de las citadas denuncias se
han iniciado por parte de esta consejeria las actuaciones
administrativas pertinentes para un total esclarecimiento
de los hechos vy, si fuera necesario, depuracién de res-
ponsabilidades administrativas”.

' Dos anos mas tarde se
sobreseia el caso y la Audiencia
provincial manifestaba que habia
habido buena praxis médica

No tiene ningln reparo en afirmar a la Fiscalia que “la de-
nuncia se refiere, en parte, a hechos investigados en su
dia”, cuando esta afirmacion es un fraude pues en primer
lugar la denuncia era andnima (en si misma constituti-

va de delito) y lo segundo y todavia mas importante su
contenido habia sido rechazado de plano por el estudio
de la realidad realizado por dos instancias oficiales. Pero
esto lo esconde el consejero pues anularia y fuerza de su
afirmacion sobre hechos “de gran entidad y gravedad”.

El mismo dia que envia la carta a la Fiscalia, 8 de marzo,
ordena a la viceconsejera de Ordenacion Sanitaria que ini-
cie la investigacion y al dia siguiente llegan al Hospital Se-
vero Ochoa los inspectores de la Consejeria que en cinco
dias analizan 329 historias de fallecidos en Urgencias des-
de 1 de septiembre de 2003 hasta 10 de marzo de 2005.
El informe de la citada Inspeccién concluye en su informe,
de 17 de marzo de 2005, que “el analisis del contenido
de las historias clinicas de los pacientes asistidos en la
Unidad de Urgencias y que fallecieron tras administrarsele
sedacion pautada, no permite obtener evidencia suficiente
pertinente y valida, tanto para poder afirmar como descar-
tar la existencia de mala praxis en los facultativos que los
trataron, toda vez que en la cumplimentacion de las histo-
rias clinicas no se siguieron las ‘recomendaciones para la
sedacion del paciente en situacion terminal’ ”.
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Dos afos mas tarde el Juzgado n.7 de Leganés dictd auto
de sobreseimiento (20/06/07) y posteriormente la audien-
cia Provincial de Madrid en auto de 20/01/08 dict6 que

el pronunciamiento de mala praxis fuera suprimido del
auto del Instructor. De esta manera los tribunales zanjaban
definitivamente el proceso penal urdido y llevado a cabo
por Manuel Lamela, consejero de Sanidad de la CAM.

Ni la presidenta de la CAM ni Lamela esperaban que los
tribunales echaran abajo la estrategia de la CAM con el
sobreseimiento de la denuncia fabricada expresamente
por Lamela. De todas maneras, Lamela, tras varios inten-
tos fallidos, habia conseguido alcanzar su meta: fabricar
un informe médico con calidad incriminatoria suficiente
que le permitiera apoyar una denuncia, aun a sabiendas
de que los hechos no eran
constitutivos de delito, y
presentarlo en el Juzgado

de Leganés antes de que la
fiscalia del Tribunal Superior
de Justicia archivase las
diligencias de investigacion
n° 54/05, tal como se esta-
ba indicando en medios de
prensa. Es mas el estamento
médico no aceptd entrar

en el juego de Lamela: la Organizacion Médico Colegial
(OMCQ), la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos, el
Colegio de Médicos declinaron actuar de comparsas en
un guién preestablecido. La Asociacion de Inspectores
de Servicios Sanitarios, que agrupa a 170 Inspectores
médicos, estimo que la comision de expertos formada
por Lamela era un 6rgano alegal, paralelo, sin autoridad
y creado ad hoc por Sanidad para intentar forzar unas
conclusiones prefijadas que no son a las que ha llegado
la inspeccion médica. Las instituciones médicas no qui-
sieron entrar en escena a representar un papel de felon.

4. El Parlamento no escucha

La lucha en el Congreso a favor de la eutanasia viene de
largo. En la reforma del Codigo Penal en 1995 al tratar la
redaccion del art. 143 socialistas y populares dieron su
voto al actual texto aunque el PP quiso reducir la atenua-
cion de penas solo en un grado y solo para los enfermos
terminales. Sin embargo la diputada Pilar Rahola e IU-IPC
presentaron enmiendas que apoyaban la despenalizacion
de la eutanasia consentida.

De entonces hasta aca nos encontramos legalmente
aparcados en el texto condenatorio de la eutanasia del
art. 143 del CP sin que la gran mayoria del hemiciclo del
Congreso tenga intencion de mover sus criterios conser-
vadores a pesar de que haya habido formaciones minori-
tarias (IU, ERC, IPC) que han presentado entre preguntas,
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5 Ni Aguirre ni Lamela esperaban
que los tribunales echaran abajo
la estrategia de la CAM con el
sobreseimiento de la denuncia
fabricada por Lamela

tomas en consideracion y propuestas de ley 19 actuacio-
nes parlamentarias de las que ocho han sido durante los
dos gobiernos de Rodriguez Zapatero.

En marzo de 1994 la primera interpelacion corrié a cargo
de Pilar Rahola (ERC) aprovechando el contenido del auto
dictado por la Audiencia de Barcelona que desautorizaba
la eutanasia para Ramén Sampedro. El tribunal alegaba
que “no era funcion de los tribunales suplir o rellenar
vacios u omisiones del ordenamiento juridico” y que por
tanto le correspondia al Legislativo “el dictar o promulgar
la pertinente y necesaria norma”. La senora Rahola apro-
vechaba el reto del tribunal y recordaba al hemiciclo que,
si existia una demanda social, un debate social y un vacio
legal “seria una grave irresponsabilidad de esta Camara
optar por el silencio
politico y por la inhibi-
cion”. Sabemos que

el vacio legal perdura
desde entonces y que

el silencio politico y la
inhibicion parlamentaria
se han manifestado con
el gesto de volver la cara
hacia otro lado, es decir,
negando el problema

y que existiera demanda y un debate social. Y con este
argumento ha trabajado el partido en el gobiernoy el de

la oposiciébn mayoritaria para dejar de lado el problema de
eutanasia y a todos los enfermos como Sampedro.

El Gltimo esfuerzo por intentar introducir el problema de

la eutanasia tuvo lugar en el Congreso de los Diputados
recientemente. Una propuesta de ERC, apoyada por IU e
ICV, era derrotada por 293 votos en contra, 18 a favor y

5 abstenciones. De esta manera el Congreso rechazaba
con los votos de PSOE, PPy CiU y las abstenciones de PNV
admitir a tramite un proyecto legislativo que pretendia su
despenalizacion creando un espacio de impunidad en un
supuesto concreto. Es decir, la propuesta pretendia esta-
blecer que quedara “exento de pena quien, mediante actos
necesarios o de cooperacion activa, permitiere, propiciare
o facilitare la muerte digna y sin dolor de otra persona, a
peticion expresa, libre e inequivoca de ésta, en caso de
que sufriera una enfermedad grave que hubiera conducido
necesariamente a su muerte o le produjera graves padeci-
mientos permanentes y dificiles de soportar”.

El diputado Cervera que actuaba como portavoz del PP,
como era de esperar, expreso que la propuesta era una
“iniciativa oportunista que no forma parte de las preocu-
paciones y prioridades de los espanoles” y afirmo que
“el derecho a la vida esta protegido por la Constituciéon”.
La diputada socialista y vicepresidenta de la Comision de



B Para Caamano todavia no es el momento
de abrir un debate pues el tema “sigue
siendo polémico en la sociedad espanolay
en otras muchas sociedades”

Sanidad, Pilar Grande despejaba el tema diciendo que no
era “el momento oportuno para plantear el debate”.

La reforma despenalizadora de la eutanasia seria racional
y sencilla de hacer. “Considerando que el Estado, dice el
profesor Ruiz Miguel, ha de garantizar la autonomia del pa-
ciente a decidir en todo momento de su vida, bastaria sim-
plemente garantizar el permiso para que alguna persona
pudiera intervenir libremente, eso es, sin ser interferida ni
verse perseguida por ello” (Alfonso Ruiz Miguel, Autonomia
individual y derecho a la propia muerte, REDC, n.89, 2010).

Nadie duda de que la Constitucion espanola reconoce

el derecho a la autonomia de los pacientes, pero son
muchos expertos los que manifiestan que esta autonomia
que ha de ser respetada por todos, incluidos los poderes
puablicos, queda restringida cuando el Estado impide
con sanciones que se pueda ejercer tal autonomia y esto
incluso en situacion dramatica. Basta con pensar en el
caso de Ramon Sampedro por ser conocido por todos.

La Constitucion, mal que les pese a muchos politicos,

no puede dejar de garantizar las autonomias y en su dia
amparara leyes que defiendan la autonomia de enfermos
en situaciones tragicas y que han expresado o expresan
libre y conscientemente su voluntad de no seguir viviendo.
Pero el tema de la eutanasia se encuentra atrapado en el
espacio de nuestra democracia representativa o lo que es
lo mismo olvidada por los partidos politicos que se sientan
en el parlamento y unay otra vez ha sido abandonada
por el partido en el Gobierno y por el mayoritario en la
oposicion. En el caso de la eutanasia los representantes
del pueblo que se sientan en las Cortes son meramente
representantes y valedores de los partidos politicos y de
sus intereses y no de los del pueblo. Esto qued6 dicho en
el dialogo -mejor dicho intercambio de pareceres pues

no hubo contraste y verdadero dialogo- del diputado Tarda
con el ministro de Justicia, Caamano, que respondi6 a la
intervencion del primero que solicitaba la Regulacion del
derecho a decidir libremente ( 24 de febrero de 2010).

Para Caamano, que cogi6 en su respuesta una calle
paralela a la del diputado, no era el momento de abrir
un debate en este sentido “porque sigue siendo polémico
en la sociedad espanola y en otras muchas sociedades”,

y recordaba que la legislaciéon espanola “no es muy
distinta a la de otros Estados democraticos”, y por ello
“no estimamos pertinente en este momento modificar
nuestra legislacion penal, tampoco creemos que hoy sea
una prioridad”. Tarda le recordd, con respeto parlamenta-
rio, que su postura y la del gobierno era un ‘tactismo de
la oportunidad’, que eran ‘timoratos ante la derecha’ y
que no obstante iba a ‘pedir peras al olmo’ (sic). Tarda
solicitaba como menos la creacién de una ponencia o de
subcomision de estudio y deliberacion del problema.

Seria un acto de responsabilidad politica una toma de pos-
tura de compromiso publico del parlamento y la formacion
de una comisién abierta que fomentase el debate publico
en toda la sociedad y abriese el estudio y la deliberacion
parlamentaria para iniciar de esta manera el cauce legal.
“Si la ética tiene mucho que ver con este debate, nuestro
primer compromiso ético es no dimitir de plantearlo”,
comentaba Pilar Rahola en su intervencion de 1994. De

lo contrario -anadia la diputada- estaremos jugando al
“tétrico juego del avestruz”.
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Querido amigo:

Llevo varios dias escribiendo o casi mejor dicho pensando
qué es lo que te puedo decir, y como decirtelo y qué te puede
interesar... He esperado varias semanas después de la muer-
te de mi padre porque primero queria serenarme, no queria
morder; y una vez con cierta tranquilidad poder ordenar mis
ideas y mis sentimientos.

Te pido disculpas porque mi escrito no estara ordenado tal
como a ti te gustan las cosas. Pero, te digo la verdad, me he
prometido no romper lo que escribo y volver a empezar. Lo que
salga se quedara escrito en el papel. De todas maneras, sabe-
te que puedes cortar los quieras, desechar lo que consideres
inapropiado si es que quieres publicar algo.

Nunca me habia preocupado ni pensaba en el momento o
proceso de muerte de mi padre. Lo consideraba tan obvio
que muriera como lo hizo mi madre, con tranquilidad, en paz,
en casa. Sin embargo, la muerte ha sido en un hospital, en
un calvario, con un sufrimiento continuo plagado de sobre-



saltos durante una serie de dias y a lo largo de un tiempo
mas largo de lo que, creo, debiera haber sido.

Si quieres que te cuente cual es mi reaccion final como
conclusién... Una vez que ha muerto mi padre y ha des-
cansado, mi decision definitiva es que a mi los médicos
que me atiendan no me haran todo lo que ha tenido que
soportar y sufrir mi padre y por eso quiero hablar contigo
mas adelante, despacio, pero seriamente para que me
orientes. Yo quiero morir como queria que muriera mi
padre, en paz, como si estuviera durmiendo y no volviera
a despertar para empezar un nuevo dia. Creo que las per-
sonas tenemos derecho a morir dignamente y no en una
guerra sin cuartel con un médico o unos médicos que lu-
chan con sus tecnologias con la muerte -creo que les da
miedo la muerte- pensando que la pueden vencer, pero
los efectos de esas batallas (encarnizamiento me decias
tU por teléfono) lo sufre el enfermo en su fase Ultima.

Fue un automatismo el tocar el timbre de la cabecera de
la cama. Esa tarde, cuando se lo contaba a una amiga

para darle noticias del estado de mi padre, la amiga me
dijo llanamente que habia metido la pata, que me habia
comportando instintivamente de manera contraria a lo
que pretendia. Habiamos quedado los tres hermanos en
que se dejara morir con tranquilidad a nuestro padre, se
lo habiamos comunicado al médico y tonta de mi, cuando
vi que mi padre respiraba con cierta angustia, toqué
apresuradamente el timbre para que viniera la enfer-
mera... Si, fue un fallo mio, lo hice instintivamente como
cuando te quemas y retiras la mano automaticamente...
Entonces me conciencié para no volver a repetir la
misma operacién y poner obstaculos a que la vida de mi
padre se fuera apagando placidamente.

No es nada agradable la vida en un hospital, mas cuando
estas acompanando las Ultimas horas o dias de tu pa-
dre. Pero, si te encuentras con un médico obcecado que...
Habiamos tenido la suerte de tener un médico, en mi
opinién, con sentido comun que habia comprendido la si-
tuacién terminal del enfermo, que dialogaba con nosotros
siempre que aparecia por la habitacion. Al ver nuestra
postura respecto al proceso de muerte de nuestro padre,
que los tres hijos estabamos de acuerdo en que tenia que
morir en paz y dejar la vida sin dolores apagandose sin
mas..., decidié sedarlo. No es nada agradable estar al pie
de la cama de tu padre en sus Gltimas horas o dias, pero
nos quedaba el consuelo como hijos que nuestro padre
no sufria, que iba a morir dormido... Pero como en algu-
nos cuentos infantiles siempre surge alguna madrastra

y tuvimos la mala suerte de que el médico que atendia a
mi padre tuvo que por la razoén que fuere realizar un viaje
y en sustitucion se present6é una médico que desde el
primer momento dijo que el enfermo tenia una neumonia
y que ella se encargaba de afrontarla y de reanimarlo.
Total que, sin mediar palabra, sin informar y menos sin
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pedir nuestro parecer, cambio las decisiones del ante-
rior médico, empez0 con pruebas, etc. Habia momentos
en que mi padre, aun con la cabeza ida, decia como un
sonambulo ‘pero, jqué me estais haciendo...!” Yo también
me lo preguntaba y mas tarde me he enterado de lo que
obstinadamente aquella médico estaba haciendo era un
encarnizamiento terapéutico... jQué bien puesta esta la
palabra ‘encarnizamiento’!

Llevabamos meses teniendo que llevar a nuestro padre
con frecuencia al hospital. Unas veces era la médico del
ambulatorio la que le mandaba al hospital, otras teniamos
que acudir a urgencias. Los episodios a veces eran diferen-
tes, cada vez fallaba algo o era una nueva infeccion.... Ya
no albergadbamos esperanzas, sus achaques y su desgaste
era cada vez mayor y sospechabamos que mas pronto que
tarde a sus 94 anos con cualquiera de estos episodios
nos diria adids. Ahora veo que los médicos a veces parece
que tienen miedo a la muerte y no te dicen nada, o bien
estan en su rutina técnica y pasan los enfermos, los medi-
can, les dan de alta, y note comentan acerca de su vida
0 mejor dicho de como el paciente esta entrando ya en el
proceso mas o menos largo de la muerte.

Recuerdo que, muerto ya mi padre, hablando contigo me
insinuaste que igual la médico temiera que pudiera ser
acusada de eutanasia. Nunca en la vida me habia parado
a pensar en la eutanasia y tampoco sé de qué manera
esta penada en las leyes. Para mi el caso de mi padre,
como para mis hermanos, se limitaba a que, si no habia
esperanzas médicas de recuperacion, se le dejase en
paz y que muriera sin dolores, sin ahogos, sin espasmos
0 sobresaltos, como si estuviera durmiendo. Y estdbamos
seguros de que tenia derecho a esa tranquilidad puesto
que ya no habia nada que hacery le llegaba su hora, su
estacion término.

Sigo preguntandome por qué este cambio de médicos,
por qué ese cambio en la manera de actuar con el
enfermo y también cambio en las maneras y actitudes.
Habiamos pasado de un conversar tranquilos con el
médico a que la médico viniera echando por tierra lo que
habia hecho el otro médico, sin dar ninguna explicacion,
sin averiguar cual era nuestra opinién en todo lo que
estaba haciendo y pensaba hacer. Yo no sabia qué decir
ni qué hacer, pero en mi interior pensaba con rabia que
iba a poner todos los medios para que a mi no me pasara
otro tanto. Qué iba a hacer, no lo sabia, pero ya me arre-
glaria, me enteraria. Pero lo que estaba haciendo aquella
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médico -iba a decir energiimeno- no me parecia correcto
pues lo Unico que estaba logrando ya desde el primer mo-
mento era alterar e intranquilizar al enfermo que estaba
en estado demenciado... Ahora me averglienzo de no
haber sacado unas y dientes para defender a mi padre

y concederle un sueno tranquilo en esas horas que le
quedaban...

A los tres dias vimos aparecer al primer médico. Sabia lo
que habia pasado, pero no comentoé nada. Por lo que nos
dijo iba a actuar como lo habia hecho. Unicamente nos
indico que opinaba que habria que ponerle una sonda
nasogastrica. Le preguntamos detalles de la finalidad de
tal sonda y nos dijo que era para alimentarle. Nuestra
respuesta fue casi a la par que no lo veiamos bien. Para
qué alimentarlo si no tenia curacién y si le suspendian
tratamientos por ser indtiles. Le pedimos que sobre todo
estuviera tranquilo, sin dolores, sin ahogos. No discuti6 ni
insisti6. Dijo que le pondria un gotero para tenerlo hidra-
tado y poder sedarlo adecuadamente. Por fin se habian
acabado los dias de la crueldad. La palabra me parece
dura, pero no la tacho. Yo personalmente senti y sufti la
crueldad de aquella mujer con bata blanca que hizo sufrir
indtilmente a mi padre por las razones que tuviera. Solo
te digo que las enfermeras en esos dias nos comentaban
en voz baja que qué mala suerte habiamos tenido. Algo o
bastante sabran ellas que yo desconozco.

Bueno, basta por hoy. Seguiremos hablando pues no
quiero que en mi o en mi familia se repita la historia de
un o una médico dominante, que cred en mi una sensa-
cion de impotencia que no me dejaba gritarle un ‘basta
ya, ya vale’. Tales eran sus actitudes de imposicion, su
comportamiento y sus actuaciones de dominio. Después
de unos meses pienso que alguien habria por encima de
ella a quien protestar y denunciar. No sé... De verdad que
no estamos preparados para estos casos. Algo tendre-
mos que hacer.

Un abrazo, Ana Maria

P.D. Te agradezco las dos revistas que me enviaste. En
una he encontrado un libro que recomendais sobre ‘El
derecho a no sufrir’. He pedido en una libreria que me

lo busquen. Asi cuando vaya por Madrid, podré hablar
contigo con algunas ideas claras. Es curioso que después
de tantos anos en las aulas nadie nos haya ensenado a
morir dignamente.



El autor y su libro

La mirada de Rosa
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ROSA REGAS

| | La hora |
de la verdad

Una mirada a la vejez

Hay dos obras de Rosa Regas en que
se habla de la experiencia de la vejez:
‘Diario de una abuela de verano’ en
que anota todas las reflexiones que
van surgiendo en la conversacion

con sus nietos y las que después ella
aporta en el silencio de su mesa de
trabajo, y ‘La hora de la verdad’*. El
primer libro tiene un segundo titulo:
‘El paso del tiempo’ y el que comento,
‘Una mirada a la vejez’.

Nos cuesta, apunta Rosa Regas y lo
mismo podrian decir otros muchos,
creer la edad que tenemos y mas alin
decirla y escribirla. Vivir, envejecer,
morir es el camino de todos. Y Rosa
Regas confiesa lisa y llanamente en
la primera pagina del libro. “soy una
anciana” y de esta experiencia han
manado las reflexiones de este libro
cordial, sosegado, que ayuda a pensar
con serenidad. No pretendo en estas

I Redaccién DMD

lineas ni hacer una critica o comenta-
rio o resefa bibliografica, sino una in-
vitacion a su lectura. En toda casa hay
un viejo bien porque de hecho lo hay o
porque se vive una intima y fuerte re-
laciéon con un mayor entrado en ainos,
con alguien que esta envejeciendo o
que sus anos son muchos y pesan.

Regas siempre ha vivido entre libros,
leyendo o publicando en dos edito-
riales obras de otros autores hasta
que un dia a los 57 afos dio a luz su
primer libro. No es cuestion de men-
cionarlos ahora pues ya he aludido a
los que me interesan en este momen-
to. Ha sido una escritora premiada:
Premio Nadal, el Ciudad de Barcelona,
premio Planeta,...

El retiro del Ampurdan

A mediados de mayo de 2004 es
nombrada Directora general de la
Biblioteca Nacional cargo que ocu-

pa hasta agosto de 2007. En esa
fecha baja las escaleras de la gran
biblioteca en el Paseo del Prado y se
retira a un pueblo del Ampurdan a
pensary escribir. Alli es donde ha
vivido como abuela de verano con sus
nietos y donde ha gestado La hora

de la verdad, mirando a la vejez con
realismo, pero también saboreando

la vejez y sus singularidades. Hay un
recuerdo fuerte en el libro. Rosa, nina,
ha cumplido 11 anos y se lo comunica
a su maestro. “Regas ya no tiene once
anos”, dice en alta voz el profesor en
medio de la clase. La frase queda gra-
bada en la intimidad de la pequena
mujer de once afos y asi unira en el
libro esta impresion, lejana pero ac-
tual, con el pensamiento de Caballero
Bonald: “somos el tiempo que nos

Regas a la vejez

queda”. Y la mujer que en su vejez
anhela igualmente la fiesta y el si-
lencio y disfruta en la reflexion y en la
escritura contempla en el libro el paso
del tiempo, el tiempo que nos queda,
la experiencia de la vejez, el camino
hacia el final, o los amigos que ya

no estan: se fueron. Rosa Regas no
olvida el enfoque de la muerte: “la
conciencia de la muerte en su sentido
mas profundo es una singularidad de
la vejez”. Es interesante su reflexion:

“Tal vez, me digo a veces, debe-
riamos preparar la muerte mucho
antes de que apareciera en el ho-
rizonte de nuestra conciencia. Tal
vez asi nos ahorrariamos angustias
Yy miedos irracionales, sobre todo el
terror de ir perdiendo la conciencia,
quedarnos con la mente en blanco,
estar en manos de un equipo médi-
co interesado al precio que sea en
mantenernos solo en vida vegetati-
va hasta el final y dejarnos en ese
limbo de los anos que la ciencia o
la investigacion querian conceder a
nuestro cuerpo”.

Rosa Regas no quiere esos puntos
suspensivos de la vida que no pasan
de ser la vida de maceta. A continua-
cion anota la reflexion de la longeva
neuréloga Rita Levi-Montalcini: “Viviré
el tiempo que funcione el cerebro, y
cuando por factores quimicos pier-
da la capacidad de pensar, dejaré
dicho en mi testamento biolégico que
quiero ser ayudada a dejar la vida con
dignidad”.

*Rosa Regas, La hora de la verdad. Una
mirada a la vejez. Badalona, Ara Llibres,
2010

DMD | 43



Congreso
Right-to-Die Europe
en Luxemburgo

Sara Estrada y Maria-José Ania* I
DMD Cataluna

La primera parte del congreso fue una conferencia
publica dirigida especialmente a médicos europeos. La
presentacion corrié a cargo de Christophe Schiltz, presi-
dente de ADMD-L, una asociacion subvencionada por el
Ministerio luxemburgués de Sanidad, lo cual le permite
tener un secretariado permanente. La primera interven-
cion, la del ministro de Sanidad, Mars di Bartolomeo, fue
una exposicion de lo ocurrido desde la entrada en vigor
de la ley de la Eutanasia, aprobada en marzo de 2009. La
comisién encargada del control en la aplicacion de la ley,
confirma que no se han producido abusos ni ‘turismo de
muerte’, y las eutanasias practicadas, un total de 5, se
han realizado con todas las garantias. Se ha constatado
que la eutanasia es un hecho excepcional. La maxima
dificultad en la aplicacion de la ley estriba en la escasa
preparacion del personal médico y sanitario para afrontar
el proceso de la muerte en el espiritu de la legislacion
europea sobre derechos humanos.

A continuacion, el presidente de RtD Europe, Aycke
Smook, hizo un breve repaso a la historia de esta asocia-
cion nacida en 1993 como divisién de la World Federa-
tion. Senalé que en los estatutos de la World Medical
Association, que datan de 1982, se afirma el derecho del
enfermo a los cuidados paliativos (art. 2), y el de morir en
dignidad (art. b).

Experiencia de la ley en Luxemburgo

El Sr. Jean Huss, vicepresidente de ADMD-L y coautor

de la ley luxemburguesa sobre la eutanasia y el suicidio
asistido, la presenté como un éxito de la lucha por el
humanismo, en el sentido mas noble del término, el del
combate por la libertad de optar por la muerte ante el do-
lor insoportable, ya sea fisico o psiquico. Explicé que no
fue tarea facil, pues los promotores de la ley tuvieron que
luchar contra los dictados del Vaticano, el paternalismo
médico y los sectores cristianos de Luxemburgo, todos
ellos bien representados y organizados en las institucio-
nes europeas. Incluso el Gran Duque llegd a decir que no
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ADMD Luxemburgo organizé y acogié el Congreso
bianual de Rigth-to-Die Europe (RtD Europe) del 15
al 17 de septiembre pasado. Asistieron 40 delega-
dos de 11 paises europeos, en representacion de
16 organizaciones miembros. El encuentro dio la
oportunidad a los asistentes de conversar acerca
de la situacion de DMD en el contexto europeo y de
conocer la situacion de los paises del Benelux que
son un claro referente en cuanto a la consecucion
de una legislacion amplia sobre la muerte digna, su
puesta en practica y el analisis de los resultados.

firmaria la ley, si bien fue finalmente aprobada en 2009.
La idea que subyace a la ley es la de que los cuidados pa-
liativos y el derecho a la eutanasia no son incompatibles,
sino complementarios.

Luxemburgueses y belgas han realizado una publicacion
destinada a los médicos, y ofrecen colaboracién a los
diversos paises para avanzar en el despliegue de una
legislacion adecuada sobre la muerte digna. Insistio el
conferenciante en que Francia ofrece posibildades para
mejorar su actual situacion (ley Leonetti).

i Se ha comprobado que la
posibilidad de la eutanasia
hace que el enfermo afronte
mejor la enfermedad

El Dr. Dominique Lossignol, oncélogo y jefe de cuidados
paliativos en el Instituto Jules Bordet de Bruselas, empe-
z0 su discurso justificando la necesidad del estudio sobre
la eutanasia. Por mas que su peticion sea excepcional,
hay que prestarle interés -dijo-, pues también las llama-
das enfermedades raras son objeto de investigacion. En
Bélgica la propuesta de la ley data de 1997 aunque no
fue aceptada hasta que en 1999 se form6 un gobierno
multicolor arc-en-ciel (arco iris). Tras un largo debate la
ley belga entré en vigor en 2002. Lossignol matizé que en
realidad nadie desea una muerte indigna ni una muer-

te con grandes sufrimientos, y se ha comprobado que

la posibilidad de optar por la eutanasia permite que el
enfermo afronte mejor la enfermedad. Por mas que las
cifras son distintas entre la Bélgica Valona y la Flamenca
(de 2002 a 2009 se pasa de 7 a 166 eutanasias regis-
tradas en Valonia, y de 17 a 656 en Flandes), estas cifras
probablemente no son precisas, porque es dificil estable-



cer el limite exacto entre una sedacion y una eutanasia.
El Dr. Lossignol ha podido constatar que el nimero de
eutanasias efectivas es menor que las peticiones: los ca-
sos de eutanasia son el 5% de las muertes en su unidad.
Destaca el papel de los actores en la circunstancia de la
muerte digna y la informacién y preparacion de cada uno:
el médico, la enfermera y el paciente.

Considera fundamental saber la relacion entre autonomia
y dignidad, que él expresa, mas alla de disquisiciones
filosoficas, diciendo que respetar la voluntad del paciente
es respetar su dignidad. Considera que nadie de los que
estan a favor de la eutanasia desea realmente tener que
hacer uso de este derecho, porque ello significaria encon-
trarse en una situacion vital limite. Acabé diciendo que
por su propia filosofia los budistas son personas partida-
rias de la eutanasia.

El modelo del Benelux

La dltima intervencion de la manana fue la del profesor
emérito de la Universidad Libre de Bruselas, Jan Bern-
heim, quien presenté el Benelux como un posible modelo
para el resto de paises. Los tres paises tienen leyes que
regulan los cuidados paliativos y la eutanasia (Holanda,
abril 2002; Bélgica, mayo 2002; Luxemburgo, marzo
2009), y en ellos existen asociaciones de médicos, enfer-
meros y cuidadores como LEIF (Life End Information), EOL
(End of Life), o SCEN (Support & Consultation for Eutha-
nasia in Neederlands). Present6 una serie de graficos que
desmienten la afirmacion de que los cuidados paliativos
evitan la eutanasia, pues segln los datos, el final de una
cura paliativa es la muerte dulce (la eutanasia), aunque
algunas veces hay una peticion expresa de eutanasia por
parte de pacientes en tratamiento paliativo. En cifras, del
30% de pacientes paliativos, solo un 1% llega a la euta-
nasia de manera efectiva.

Presentd el conferenciante tablas en las cuales se ponia
de manifiesto una cierta cohabitacion entre los cuidados
paliativos y la eutanasia, puesto que a veces se solicita
la eutanasia para librarse de un cierto ‘encarnizamiento
paliativo’, seglin sus palabras.

Constat6 también que la posibilidad de la eutanasia no
ha reducido la confianza de la poblacién en su sistema
de salud, sino todo lo contrario. Concretamente en Bél-
gica el grado de confianza ha pasado del 82% en 1991

al 92% en 2009, siendo en este momento el mas alto de
Europa; del total de los casos de eutanasia declarados,
el 52% mueren en casa y la franja de edad mayoritaria es
de 50 a 65 anos. Opina el profesor Bernheim que el fin
de la vida es mas espiritual cuando se da la posibilidad
de eutanasia, y que con ésta ocurrira lo mismo que con la
aceptacion social del aborto.

El debate se desarrollé entre médicos, sobre su forma-
cion y también sobre substancias eutanasicas. En este

aspecto se confirmé la idea de que cualquier droga utili-
zada en clinica puede servir para un suicidio (solo depen-
de de la dosis). Salié también el tema de la ‘pendiente
resbaladiza’, y especialmente la cuestion de diferenciar la
persona que solicita la eutanasia del suicidio clasico de
rechazo a la vida, pues quien solicita la eutanasia lo hace
precisamente porque ama la vida.

Por la tarde, el aspecto interno del congreso consistié

en intercambiar informacién y poner a debate tanto la
filosofia como la organizacion interna de los diversos
miembros en los diferentes paises de Europa. La con-
clusion general es que, si bien cada pais parece tener
su problematica especifica, el objetivo de alcanzar una
normalizacion del derecho a la muerte digna es comin a
todos, hecho que justifica la existencia de un organismo
supraestatal que luche por conseguirlo.

0 La regulacion de la
eutanasia no ha mermado la
confianza del paciente en el
sistema de salud

Fue también objeto de discusion la dependencia eco-
némica de RtDE frente a la WF. Este Ultimo aspecto es
expresion de un viejo debate sobre el siempre espino-
so tema de los recursos financieros. En este tema tan
importante como conflictivo, parece que la tendencia
general es conseguir una financiacion propia en el ambito
europeo, sin que ello signifique desligarse totalmente

de la WF. La propuesta que hizo el representante suizo
de DIGNITAS de entregar a la WF el 40% de los ingresos
recaudados por Europa (en lugar de esperar a recibir de
la WF el 60%), pareci6 la mas convincente y se acordo
estudiarla de cara a una posible accién en el futuro.

Por Gltimo, surgieron dos interesantes propuestas. Por una
parte, el representante de Dinamarca traslado el ofrecimien-
to de una escuela superior de marketing en su pais, para
difundir gratuitamente el trabajo y los intereses de RtDE

en la red, en el marco del proyecto www.kaospilot.dk. La
otra propuesta fue la del representante de DIGNITAS, quien
expresod su deseo de ‘desaparecer’ como entidad el dia en
que todos los paises alcancen situaciones sociales y legales
para que la peticion de suicidio asistido no tenga que soli-
citarse a Suiza. Mientras ese objetivo no se vea cumplido,
insisti6 en la conveniencia de acudir al Tribunal europeo de
Derechos Humanos para denunciar todos aquellos casos en
que se vulnere el derecho a una muerte digna.

Al final del congreso miembros de EXIT Zurich repartie-
ron a los asistentes el programa ya confeccionado del
proximo congreso 2012 de la WRtD, que tendra lugar en
Zurich del 13 al 18 junio
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ASOCIACION FEDERAL

DMD Federal

La primavera de DMD: nuevos grupos locales

Dentro de los objetivos del plan de expansion de la
Asociacion Federal DMD se incluye la formacion de
grupos provinciales. La motivacién principal de la
creacion y desarrollo de estos grupos es ofrecer a los
socios de la provincia el asesoramiento necesario y la
atencion que precisen. Entendemos que, aunque los
servicios de que disponen los socios estan cubiertos
desde DMD Federal (con sede en Madrid), es necesario
crear una estructura que pueda prestar estos servicios a
los socios y que sea la mas préxima y cercana al mismo.

La formacion de un grupo de estas caracteristicas
que cubra las necesidades del socio, es un proceso
lento que se realiza por etapas. Sera imprescindible la

CHARLA | HITZALDIA

bate | eztabaidan

m Dr. Luis Montes Mieza

Médico anestesista del Hospital Severo Ochoa de Leganés
Presidente Federal de la Asociacion Derecho a Morir Dignamente

Viernes, 7 de octubre | Ostirala, urriak 7
19:00 h
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= Dr. Manuel Eciolaza
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Coordinador de DMD NAVARRA
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adecuada formacion de los miembros del nuevo grupo,
gue exista una junta coordinadora que esté en contacto
con la asociacion federal, realizar la presentacion del
grupo en sociedad, que mantenga contactos con otras
asociaciones y colectivos del tejido social que puedan

ser sensibles a la informaciéon que DMD ofrece sobre

los derechos sanitarios. Ademas, los medios de los que
dispongan estos grupos en el futuro dependera, en buena
medida, del crecimiento que tengan una vez formado.

Es importante senalar que en el proceso de desarrollo
de los grupos DMD Federal prestara todos los servicios
con normalidad a sus socios; el hecho de que se cree
un grupo en cualquier lugar del territorio nacional no
significara que el socio reciba los servicios que el grupo
pueda ofrecer, pues también DMD Federal dara su apoyo
y completara la atencién que el grupo no alcance a
otorgar al socio.

En varias ocasiones ha habido socios que me han
planteado, como Coordinador de grupos de la asociacion,
que puede ocurrir que la atencion y ayuda del grupo que
se esta formando en su provincia no alcance el nivel

de la que ya reciben de DMD Federal. Es una idea de
futuro que los grupos sean autdbnomos y, en el caso de
que no llegaran a tener los medios necesarios para una
completa atencion al socio, siempre serda DMD Federal
la que complete este servicio a cualquier nivel. Todos los
grupos contaran con el apoyo necesario de DMD Federal
y todos los socios recibiran la atencion que necesitan,
desde su grupo provincial o desde DMD Federal.

Nuevos brotes verdes

Dentro de este plan de expansion hay que destacar que
se van creando grupos por diversos puntos del pais. No
hace mucho todos hemos conocido la creacion de DMD
Navarra y su consolidaciéon como asociacion registrada
en la Comunidad Foral de Navarra. Desde hace algo

mas de un ano, algunos socios de Navarra formaron un
grupo coordinador, impulsado por Manuel Eciolaza 'y
comenzaron a trabajar en la creacion de esta Asociacion.
A dia de hoy se mantienen firmes en el desarrollo de



las actividades de DMD en esta comunidad y han
experimentando un crecimiento en cuanto al nimero de
socios y a la repercusion social.

En Castilla Ledn y cuando los socios reciban este

nimero de la revista se habra presentado la asociacion
DMD Salamanca. Bajo el titulo “El Derecho a Morir
Dignamente; una reflexion juridica-social” se habra
celebrado un acto que ha contado con la presenciay
participacion de Luis Montes -presidente federal de DMD
y médico anestesista del Hospital Severo Ochoa- y Ana
Isabel Pérez -catedratica acreditada de Derecho Penal de
la Universidad de Salamanca. Este grupo se inici6 antes
del verano y su junta coordinadora decidié6 comenzar con
su actividad planteando y organizando este acto.

La asociacion DMD Malaga ha organizado un acto para

el 24 de noviembre; a este acto acudira Luis Montes,

con motivo de la presentacion de la asociacion en esta
provincia. Se realizara en el Salén de Grados de la Facultad
de Econénomicas y como todos los actos de DMD y

ase anuncia en nuestra web. Ademas, se realizara la
convocatoria desde DMD Federal a todos los socios de
Malaga.

Actualmente la Comunidad Valenciana se estructura en
dos grupos provinciales, DMD Valencia y DMD Alicante.
Ambos se estan desarrollando para poder ofrecer

el servicio a los socios de la comunidad. Se prevén
reuniones de los grupos coordinadores para plantear una
asamblea de socios en esta comunidad y valorar cual es
la estructura directiva mas apropiada. En esta asamblea
se comunicara a los socios cual es la situacion actual

de la Asociacion DMD Valencia y qué planes se estudian
para el futuro.

Dentro del calendario establecido para la formacion de
los grupos esta previsto organizar en las Islas Canarias
dos grupos provinciales, Tenerife y Las Palmas. Se han
organizado dos reuniones para que tengan lugar en
Tenerife y Gran Canaria los dias 15y 16 de noviembre,
aunque a dia de hoy esta por establecer el orden de

estas reuniones en funcién de la disponibilidad de local
para realizarlas. Desde DMD Federal se convocara

a todos los socios cuando el orden de las reuniones
esté confirmado. Agradecer el esfuerzo realizado a los
socios de Canarias para poner en marcha las primeras
reuniones.

Por dltimo, hacer saber al resto de los grupos que se han
formado y que mantienen su actividad en sus provincias,
que pueden contar con todo el apoyo de DMD Federal y
que estamos muy agradecidos por el esfuerzo personal
que hacen, de forma altruista, para desarrollar las
actividades de DMD y conseguir que el conocimiento de
los derechos sanitarios de los pacientes lleguen a sus
legitimos propietarios, los ciudadanos.

Desde estas lineas todos los grupos y socios de DMD
queremos enviarles nuestro abrazo de bienvenida y les

animamos a seguir a buen paso su camino.

* Pablo Soler es el coordinador de grupos de DMD

CALENDARIO DE ACTOS

DMD FEDERAL

OCTUBRE

¢ Viernes 7 - Pamplona
*Miércoles 26 - Valladolid
¢ Jueves 27 - Murcia

NOVIEMBRE

* Jueves 3 - Salamanca

¢ Jueves 10 - Aranda de Duero (Burgos)
¢ Viernes 18 - Ciudad Real

* Jueves 24 - Malaga

* Viernes 25 - Chiclana (Cadiz)

DICIEMBRE
* Martes 13y Viernes 14 - Bilbao y San Sebastian
*Viernes 16 - Leon

DMD | 47



DMD Andalucia

clcaso de Huelva impulsa a DMD ANDALUCIA

La agrupacion de Sevilla de DMD ha reanudado sus acti-
vidades después de verano. Se han recibido los nuevos
tripticos adaptados a la ley andaluza y hemos comenzado
a distribuirlos por diferentes librerias, centros civicos,
centros de salud. Ahora estamos reuniendo en una base
de datos asociaciones y organismos a los que creemos
necesario informar y hacerles llegar tanto el triptico como
futuras circulares que desarrollemos. En la dltima reu-
nién mensual decidimos crear una mesa de trabajo para
disenar un Taller de conocimiento y realizacion del Tes-
tamento Vital con el fin de llevarlo a diferentes barrios y
poblaciones. Creemos importante y tenemos la prioridad
de fomentar la realizacion del Testamento Vital, para poner
en valor este derecho, bastante desconocido para la pobla-
cion general.

Parece que hemos pasado a otra fase como grupo y para
esta mesa de trabajo y alglin debate mas, hemos creado
un grupo cerrado en red en el que iremos colgando los do-
cumentos y opiniones. El caso de Ramona Estévez de Huel-
va nos ha servido de ejemplo y nos muestra la necesidad
de estar presente en la sociedad aun con la ley aprobada.

DMD Navarra

Desde agosto somos DMD
Navarra con 50 socios

Nos seguimos reuniendo y ya existimos como DMD Na-
varra/Nafarroako Duintasunez Hiltzeko Eskubidea desde
el mes de agosto. Ya hay direccion electronica y lo mas
importante es que ya somos 50 socios.

Dentro de unos dias, 7 de octubre, tendremos una charla
siendo el ponente principal el Dr. Luis Montes, y sera presen-
tada por Manu Eciolaza. El tema de la charla es Eutanasia

a debate/Eutanasia eztabaidan. En visperas de la charla se
ha publicado en un diario de Navarra el articulo ‘Mi vida es
mia. Derecho a la disponibilidad de la propia vida, firmado
por los socios S. J. Navarro, M. Eciolaza.

En la reunion celebrada hace una semana, en la cual hubo
algln problema en la convocatoria -algunos no recibieron
los correos electronicos que se habian mandado desde
‘DMD grupos’ parece que por problemas con el servidor en
vias de solucion- quedamos en establecer un calendario de
actividades e ideas que se han puesto en marcha en otras
comunidades. Creo que son muy interesantes para poder-
las llevar a cabo en otras. Como el cineforum de Andalucia
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Nos sentimos orgullosos del desenlace y esperamos que la
difusién de estos casos particulares cambie en la sociedad
la vision de la eutanasia y en nuestros politicos el temor a
aprobar leyes en ese sentido.

En Granada siguen avanzando poco a poco, disponen del
triptico y de correo electronico y los van difundiendo. Se
nota que se va conociendo a DMD en la ciudad: se han teni-
do varias llamadas telefonicas pidiendo informacion sobre
donde se realiza el testamento vital y como se cumplimenta
y algunos periodistas han pedido el teléfono de Luis Montes.

En el mes de junio se tuvo una charla informativa sobre
DMD y el documento de Ultimas voluntades a un grupo de
derechos humanos. El dia 24 de octubre tenemos un deba-
te con Inés Barrios enfermera, master en bioética e Isabel
Tamayo, técnico de la EASP, que nos dara un avance sobre
el cambio del modelo que cumplimentamos de Gltimas vo-
luntades y un cuadernillo explicativo. Y en varias fechas de
octubre y noviembre tendremos actividades de difusién de
DMD a asociaciones de derechos humanos y con un grupo
de mujeres de Orgiva.

DERECHO A MORIR DIGNAMENTE

NAVARRA
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o las jornadas de Asturias en las que “importaron” de Na-
varra un maravilloso psicélogo navarro como losu Cabode-
billa para hablar de temas como el de dar malas noticias.

Siempre hemos hecho reuniones en sabados porque no
disponemos de local; haremos una encuesta entre los so-
cios para elegir el mejor dia y nos moveremos para buscar
algin local que nos puedan dejar de manera que podamos
comenzar a mantener reuniones pautadas y juntarnos los
maximos posibles.

Siempre la visita de Luis Montes agita los medios; ayer
estuve realizando una entrevista en euskera en la radio
“Euskal Herria Irratia” en Pamplona, explicativa de la
eutanasia y que sirvio para hacer la propaganda previa
de la charla. Curiosamente el Unico periédico existente en
euskera ha solicitado hoy entrevista con Luis Montes, al
margen de otros medios. Esperamos que la nueva com-
parecencia de DMD en Navarra, primera como DMD, sea
tan exitosa como la del ano pasado, pero os lo tendremos
que contar en otro nimero de la proxima revista.
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GALICIA

DMD Galicia

Sin prisas, pero sin pausas

Asi estamos trabajando en Galicia y haciendo camino al
andar. Después del aumento -casi de un 50% del nidme-
ro- de socios y socias reales con respecto al ano 2009 y
un saneamiento de las cuentas internas que hace que
en estos momentos DMD Galicia disponga de superavit
y mas recursos econdémicos para poder desarrollar con
ciertas garantias nuestro trabajo y asi alcanzar poco a
poco nuestros objetivos a través de recursos propios,
DMD Galicia ha comenzado a lo largo de este ano a
realizar actividades, mesas redondas y potenciar las
atenciones personalizadas, a pesar de ser este Gltimo
aspecto, claramente deficitario con respecto a la deman-
da existente.

No obstante DMD Galicia afronta el futuro con ciertas
garantias. A corto plazo nuestra intencion principal es
reestructurar la directiva con la finalidad de convertirla
mas que en una directiva a la antigua usanza caracteriza-
da por el verticalismo, en una coordinadora que sirva de
enlace y apoyo a la organizacion de los grupos locales.

Coincidiendo en su totalidad con la apuesta de Luis
Montes y DMD Federal con respecto a la potenciacion

de los grupos locales dotandolos de autonomia para
realizar actividades en su entorno geografico, la apuesta
por una nueva directiva de DMD Galicia que potencie la
horizontalidad en detrimento del verticalismo, es total.
Creemos que una directiva “centralizada” a la antigua
usanza no puede llegar a todos los sitios y el compromiso
de muchos socios y socias hacen que podamos contar
con ellos para llevar a cabo un objetivo claro: incorporar
a DMD Galicia en el tejido social y asociativo gallego en
la medida de lo posible: provincia a provincia, ciudad a
ciudad, pueblo a pueblo. Somos conscientes de que lleva-
ra tiempo, pero lo conseguiremos. A la luz de tal filosofia
activista la directiva gallega tendra como fin coordinar,
ayudar econémicamente y logisticamente (al igual que
DMD Federal) a los grupos locales con el fin de que,
insisto, poco a poco se organicen en aras de alcanzar los
objetivos fundamentales de la asociacion.

Crecimiento y presencia social
Decia que este afno hemos despertado de un breve
letargo. Hemos aumentado a lo largo de los anos 2010 y

2011 un 40% (en el 2010) y un 60% nuestra visibilidad
(durante el 2011) en los medios de comunicacion con
respecto a anos anteriores. Y a pesar de la censura
sufrida durante los anos 2009 y 2010 por parte de los
medios de comunicacién publicos dependientes de la
Xunta de Galicia, tanto Faro de Vigo como La Opinién de
A Coruna, al igual que el Gltimo diario en gallego, Galicia
Hoxe, -ya fallecido debido a los recortes del gobierno

de Feijoo y en el que un servidor colaboraba con una
columna todos los domingos- junto con la Cadena

Ser, Radio Obradoiro, Punto Radio y Radiovoz nos han
ayudado a transmitir a la ciudadania nuestras opiniones.
En este sentido he de decir que, poco a poco, aunque
nuestra presencia ha sido siempre tangencial en los
documentales y debates, ya aparecemos en los medios
de comunicacién publicos. Tal vez sirvié de algo las
quejas infinitas que un servidor ha transmitido en las
entrevistas previas a los actos del homenaje a Ramén
Sampedro celebrado en enero de este ano.

Poco a poco comenzamos a organizar actividades y
debates: este ano en Lugo, A Coruna, dos veces en
Vigo y en Santiago ha formado parte de las mesas

de debate el presidente federal Luis Montes. Hemos
empezado a entrar de nuevo en los ambientes
universitarios participando en debates coorganizados
con la Facultad de Periodismo de la Universidade de
Santiago y la Facultad de Socioloxia en la Universidade
de A Corufia. Tenemos pendiente también este ano un
acto con el alumnado de la facultad de Humanidades
también de la Universidade de A Coruna.

No obstante no estamos satisfechos. Queremos llegar
el préximo ano a 175 socios y socias; queremos
organizar mas actos, si es posible, didacticos sobre
las Declaraciones de Ultimas Voluntades; queremos
potenciar los grupos locales y las atenciones
personalizadas, nuestro gran déficit. Y deseamos
formar y aconsejar a nuevos socios y socias con el fin
de que en un plazo breve de tiempo tomen nuestro
testigo. Es absolutamente imprescindible con el

fin de que las directivas no se eternicen y pierdan
dinamismo. Un aspecto muy a tener en cuenta en el
tejido asociativo.
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EUSKADI

DMD Euskadi

Los medios altavoces de DMD-DHE

Los medios altavoces de DMD-DHE

A'lo largo de septiembre han sido varios los medios de
comunicacién que se han puesto en contacto con DMD-
DHE para pedir opinion sobre Muerte Digna y derecho a
la eutanasia. Asi hemos podido publicitar la opinién de
DMD en el Diario Vasco, en Radio Euskadi, Radio Hala
Bedi, Canal 4, ETB2, etc.

Hemos notado desde hace unos meses como cada vez
es mas frecuente que los medios acudan a nosotros lo
cual significa que va creciendo nuestra presencia en el
Pais Vasco, crece el interés social y hay una demanda
en la poblacién de informacién y de opinién acerca de
diversos problemas y por ello los diferentes medios de
comunicacioén llaman a nuestra puerta. A diferencia de
los medios, los partidos politicos aparentemente no
muestran interés alguno, pero esperemos que siguiendo
el ejemplo dado por las CC AA de Andalucia, Navarra

y Aragon con el debate y aprobacion de sus leyes de
muerte digna despierten mas pronto que tarde.

Programa de actividades

Como estamos iniciando el curso después de la pausa
del verano, no hay muchas noticias que dar. Seguimos
en la tarea que nos hemos marcado de divulgar, dar

a conocer nuestra asociacion DMD-DHE y el DVA
(Documento de Voluntades Anticipadas). Cuando escribo
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esta pequena crénica tenemos en agenda charlas
divulgativas -6 y 31 de octubre- en dos pueblos de Alava:
Llodio y Salvatierra. Las charlas tendran lugar en locales
de los respectivos Ayuntamientos.

Aprovechando esta pagina de la revista queremos
recordar a las personas asociadas en Euskadi que
valoren la importancia de tener elaborado y registrado
el Documento de Voluntades Anticipadas. Se trata

de un interés personal porque el DAV es la garantia

de que nuestras voluntades, llegado el momento,

sean respetadas. A nivel familiar el documento puede
ahorrarles preocupaciones a nuestros parientes.
Ademas, socialmente debemos pensar que el nimero
de documentos de testamentos vitales importa como
aval y respaldo a lo que estamos defendiendo. Y como
DMD-DHE lo consideramos como un acto de compromiso
necesario de los socios y socias con la asociacion de la
que forman parte.

En Euskadi formalizar y registrar el documento lo
tenemos bastante facil en el Registro Vasco de
Voluntades Anticipadas. Departamento de Sanidad del
Gobierno Vasco. El teléfono de contacto para pedir cita es
945019254. Si se desea consultar un modelo orientativo
se puede hacer en la siguiente direccion:
www.osanet.euskadi.net



Soy cristiana, aunque también lo he de decir

no muy practicante. Voy por libre pues es la me-

jor manera, en mi opinioén, de vivir al menos un
poco como dice JesUs. Leo a veces parrafos del evangelio
y Yo no encuentro nada que se oponga a la libertad de
las personas para decidir el final de su vida. Creo que los
obispos y creyentes que afirman que Dios nos da la vida
aciertan. Pero nos da la vida a la par que somos libres
y que Dios nos quiere libres. No puedo comprender que
Dios nos diera la libertad, el conocimiento, que fuéramos
conscientes y que tuviéramos que caminar por los rieles
que Dios nos ha puesto. Para mi ese no seria un Dios-
padre, sino mas bien un dios-sargento y la vida seria un
cuartel. Le agradezco la vida a Dios. Pero la agradezco
por ser una vida en libertad y que pueda funcionar con
libertad. La Unica cortapisa que éticamente me impongo
es no hacer mal a los demas. Pero, ¢qué mal hago si un
dia decido suicidarme o solicitar a un médico que acabe
con mi vida? Por ello quien dice ser creyente y exige que
no se admita la eutanasia, primero me pregunto quién es
él para marcar la vida de los demas y qué estilo de dios
es ese en el que cree. Pilar C.

Me parece muy bien el resumen

del pensamiento del editorial:

que los obispos aprendan a obe-
decer las leyes. En una Espana laica lo
primero que han de hacer es ser ciudada-
nos responsables, aunque es dificil saber
como lo seran si como espafnoles estan
bajo el imperio de la ley y como obispos
pertenecen a la nomenclatura de un Esta-
do ajeno al espanol y manejan en nuestro
territorio un Cédigo de Derecho y unas nor-
mas no aprobadas constitucionalmente
en Espana. Asi se permiten decir que “las
leyes no son justas por el mero hecho de
ser aprobadas por las correspondientes
mayorias, sino por su adecuacion a la dig-
nidad humana”. Lo primero que hay que
decir es que las mayorias representan a
la soberania popular, realidad desconoci-
da en el Estado vaticano; lo segundo es
que la dignidad humana es el gran valor
en que se asientan los principios y dere-
chos proclamados por la Constitucion es-
panolay que, sin embargo, tal dignidad no
es reconocida en el derecho que traen del
Vaticano. Manuel P.

En muchos comercios podemos leer un cartel que

dice: “Existe un libro de reclamaciones al servicio
del cliente...” En todos los hospitales debiera haber en el punto de informacion, bien a la vista, un ejemplar de la
Gltima revista de DMD y un cartel que dijese “Lea esta revista y conocera los pasos que ha de dar hasta denunciar
a los médicos si ...".

Lo que digo no es en plan de broma. En todos los hospitales donde el enfermo puede morir tanto el enfermo como
los familiares cercanos debieran saber y tener siempre a mano todas las informaciones que dais en ese ndmero.
Si para manejar un aparato necesitamos un manual de usuario, resulta que el aparato, maneras y usos en los
hospitales respecto a nuestras vidas es demasiado complejo para conocerlo y saber como hacerle frente. Mas o
menos mueren en Espana todos los anos cerca de cuatrocientas mil personas, muchas de ellas en hospitales.
¢No seria interesante y Gtil que DMD divulgase en un triptico lo que tan bien habéis explicado en las paginas de
la revista? De todas maneras, gracias por vuestra informacion-formacion. Felisa Martinez
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Steve Jobs:

“La muerte, su
experiencia es un
agente de cambio”

Sara Estrada y Maria-José Ania
DMD Cataluna

A nadie se la ha escapado que a primeros de octubre
falleci6 el fundador de Apple, que murié de un cancer de
pancreas y que supo conjugar con energia su sufrimiento
de seis anos de enfermedad con el afan creativo de su
trabajo. Pero quizas no todos conozcan su vivencia de la
muerte a lo largo de su vida, antes y después de conoci-
da su patologia.

Steve Jobs fue invitado a mantener el discurso académi-
co en la ceremonia de graduacion de la Universidad de
Stanford el 12 de junio 2005. El que no era académico
se presentd con sencillez y lenguaje llano: “Me siento
honrado de estar con vosotros hoy en esta ceremonia

de graduacion en una de las mejores universidades del
mundo. Yo nunca me licencié. La verdad, esto es o mas
cerca que he estado de una graduacion universitaria. Hoy
deseo contaros tres historias de mi vida. No es gran cosa.
Solo tres historias”. Y las historias de su discurso fueron
como tras 18 meses de asistencia intermitente a un
curso universitario abandono los estudios; su peripecia
como fundador y quicio de la empresa Apple y la tercera
historia fue su experiencia existencial, la muerte, tras
haber sido diagnosticado un ano antes de un singular
cancer de pancreas.

Esta tercera parte de su discurso tuvo el realismo de lo
profundo e intimo de su ser expresando su conciencia de
la muerte que, a diferencia del miedo o incluso el terror
de muchos, en Jobs el valor de la muerte pone orden

en su vida, sortea las trampas del pensar y selecciona
aquello que solo tiene sentido para vivir, dejando de lado
lo secundario.



“La tercera historia es sobre la muerte. Cuando tenia 17
anos lei una cita que decia algo parecido a “Si vives cada
dia como si fuera el Gltimo, es muy probable que algun
dia hagas lo correcto”. Me impresioné y en los Gltimos 33
anos, me miro al espejo todas las mananas y me pregun-
to: “Si hoy fuera en ultimo dia de mi vida, ;querria hacer
lo que estoy a punto de hacer?” Y cada vez que la res-
puesta ha sido “no” varios dias seguidos, sé que necesito
cambiar algo.

Recordar que moriré pronto constituye la herramien-

ta mas importante que he encontrado para tomar las
grandes decisiones de mi vida. Porque casi todas las ex-
pectativas externas, todo el orgullo, todo el temor a la ver-
glienza o al fracaso todo eso desaparece a las puertas
de la muerte, quedando solo aquello que es realmente
importante. Recordar que vas a morir es la mejor manera
que conozco para evitar la trampa de pensar que tienes
algo que perder. Ya estas desnudo. No hay ninguna razon
para no seguir a tu corazon.

Casi un ano atras me diagnosticaron cancer. Me hicie-
ron un escaner a las 7,30 de la manana y claramente
mostraba un tumor en el pancreas. iNi sabia lo que era el
pancreas! Los doctores me dijeron que era muy probable
que fuera un tipo de cancer incurable y que mis expec-
tativas de vida no superarian los seis meses. EI médico
me aconsejo irme a casa y arreglar mis asuntos, que es
el codigo médico para prepararte para morir. Significa
intentar decir a tus hijos todo lo que pensabas decirles
en los proximos 10 anos, en unos pocos meses. Significa
asegurarte que todo esté finiquitado de modo que sea lo
mas sencillo posible para tu familia. Significa despedirte.

Y Recordar la muerte es la mejor
manera que conozco de evitar

la trampa de pensar que tienes
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Vivi con ese diagndstico todo el dia. Luego por la tarde
me hicieron una biopsia en que introdujeron un endosco-
pio por mi garganta, a través del estomago y mis intes-
tinos, pincharon con una aguja el pancreas y extrajeron
unas pocas células del tumor. Estaba sedado, pero mi
esposa, que estaba alli, me conté que cuando examina-
ron las células en el microscopio, los doctores empezaron
a llorar porque descubrieron que era una forma muy rara
de cancer pancreatico, curable con cirugia. Me operaron
y ahora estoy bien. Es lo mas cerca que he estado de la
muerte y espero que sea lo mas cercano por unas cuan-
tas décadas mas.

Al haber vivido esta experiencia, puedo contarla con

un poco mas de certeza que cuando la muerte era
puramente un concepto intelectual: nadie quiere morir.
Incluso la gente que quiere ir al cielo, no quiere morir
para llegar alla. La muerte es el destino que todos com-
partimos. Nadie ha escapado de ella. Y es como debe
ser porque la muerte es muy probable que sea la mejor
invencion de la vida. Es su agente de cambio. Elimina lo
viejo para dejar paso a lo nuevo. Ahora mismo, vosotros
sois lo nuevo, pero algun dia, no muy lejano, seréis los
viejos.Y seréis eliminados. Lamento ser tan tragico,
pero es cierto. Vuestro tiempo tiene limite, asi que no lo
perdais viviendo la vida de otra persona. No os dejéis
atrapar por dogmas, no vivais con los resultados del
pensamiento de otras personas. No permitais que el
ruido de las opiniones ajenas silencie vuestra voz inte-
rior. Y mas importante todavia, tened el valor de seguir
vuestro corazén e intuicion, porque de alguna manera
ya sabéis lo que realmente queréis llegar a ser. Todo lo
demas es secundario”.

Hasta ayer yo conocia que Steve Jobs era una imaginacion rica y fecunda que dominaba los entresijos de la electré-
nica aplicada a la informatica, hombre de una energia innovadora y una constancia sorprendente. Dos dias después
de su muerte he podido seguir y aprovechar esa leccién magistral de ética que dio a unos jovenes graduados tras ser

desahuciado de la vida.
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El caso Camila
en Argentina

Recientemente en Argentina ha resurgido la discusion
sobre la muerte digna. En la Camara de diputados y
en el Senado existen varios proyectos para legislar
sobre la materia y mientras tanto pacientes en estado
vegetativo permanente siguen conectados a las ma-
quinas que los permiten permanecer con ‘vida’.

La muerte digna ha vuelto a ser noticia con el Caso
Camila, una nina de dos anos que se encuentra en
estado vegetativo permanente desde su nacimiento.
La pequena sufrio falta de oxigeno en el parto y tuvo
un paro cardiorrespiratorio que se prolongé durante
20 minutos y del que salié gracias a las maniobras de
reanimacion. La madre ha pedido que se deje morir a
su hija, pero los médicos se niegan a hacerlo porque
en Argentina no existe legislacion que lo permita.

La madre de Camila inst6 a los legisladores para que
activasen los proyectos en estudio en el Parlamento
desde hace varios anos. “La situacién por la que esta-
mos pasando como familia -decia en carta enviada al
Parlamento- es desgastante y dolorosa, considerando
que tenemos una beba de 2 anos y 3 meses en esta-
do vegetativo permanente. La situacion de mi hija es
irrecuperable e irreversible, y hay un vacio legal que
impide retirar el soporte vital”. La vida, segun descri-
be la madre, es bien triste: “no oye, no ve, no llora,

no parpadea, no traga, no se mueve, no siente nada

y desde que naci6 esta conectada a un respirador
artificial”.

Tres comités de bioética argentinos, tanto publicos
como privados, han aconsejado que se escuche la
peticién de la madre, pero en el hospital Centro Ga-
llego de Buenos Aires, donde esta ingresada Camila,
las autoridades argumentan que no pueden practicar
la eutanasia porque no hay legislacion que los avale.
Pero el Comité de Bioética del Instituto Nacional Cen-
tral Unico Coordinador de Ablacién e Implante (INCU-
CAl), de Argentina, respaldé la postura de la mujer al
recomendar la “limitacién del esfuerzo terapéutico”.
Beatriz Firmenich, coordinadora de dicho comité, ex-
plico publicamente que, aunque la recomendacion no
es juridicamente vinculante, esto no quiere decir que
no tenga peso, y esta fundada en la ética aplicada a la
salud y, ademas, la limitacion del esfuerzo terapéuti-
co si esta contemplada en el marco juridico argentino.
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Un tercio de las
solicitudes de

eutanasia
se rechazan en
Holanda

Una encuesta de opinion realizada en Holanda a
médicos en el mes de julio pasado mostraba que solo
el 7,9 por ciento de los médicos encuestados no
cooperaria ante una solicitud de eutanasia, mientras
que el 86,5 % si lo harian. Datos como estos siguen
produciendo el escandalo en ciertos circulos catélicos
espanoles escandalizados del caos moral, de la pen-
diente resbaladiza en que viven ciertas sociedades y
del descontrol en las solicitudes de eutanasia.

A principios de septiembre de este ano, las comisio-
nes regionales de control de la eutanasia publicaron
las cifras sobre la eutanasia en Holanda en el 2010.
Ese ano se registraron 3.136 casos de eutanasias, un
aumento de casi el veinte por ciento con respecto al
2009. Este notable incremento ha provocado un retra-
so en el control de los médicos en casos de eutanasia.

La ley prescribe que se debe efectuar un control inde-
pendiente dentro de los tres meses siguientes. En la
practica, ese periodo puede extenderse a ocho meses,
constata la KNMG. Segun su director Arie Nieuwenhui-
jzen Kruseman, los 3.136 casos representan aproxi-
madamente un tercio del total de las solicitudes de
eutanasia. “Creo que, de todas las solicitudes, un ter-
cio se acepta, un tercio de los pacientes muere antes
de que finalice el tramite, y un tercio es rechazado.’

Holanda marcha a la cabeza, en el ambito interna-
cional, en materia de legislacion que hace posible

la practica de la eutanasia. En Bélgica, Luxemburgo,
Suiza y algunos estados de Estados Unidos, la termi-
nacion voluntaria de la vida se permite bajo estrictas
condiciones médicas y legales.



Holanda:
la eutanasia y los
factores sociales

La eutanasia esta despenalizada en ciertas circuns-
tancias por ley desde 2002. No obstante los médicos
siguen estudiando la realidad y circunstancias de las
solicitudes de eutanasia para analizar y clarificar las
limitaciones y el alcance de la ley sobre la eutanasia.

La federacion médica holandesa KNMG ha estudiado
diferentes casos y tras casi un ano de discusiones
determina que la eutanasia deberia ser permitida tam-
bién por razén de enfermedades no terminales y facto-
res sociales. En las nuevas directrices y normativa que
ha dado la Federacién se define con mayor precision
el concepto de ‘vulnerabilidad’ de las personas an-
cianas. No solo los problemas de salud y consiguien-
tes limitaciones, sino también los factores sociales,
recursos financieros y contactos sociales determinan
el grado de vulnerabilidad de una persona. En las
directrices se establece también que la vulnerabilidad
influye en la calidad de vida y capacidad de recupera-
cion y puede conducir a un sufrimiento insoportable y
sin perspectiva de mejora.

Segln la ley de eutanasia vigente hoy en Holanda,

el Unico criterio que posibilita su practica es que el
paciente experimente un sufrimiento “insoportable

y sin perspectivas de mejora”. Sin embargo, cuando
hay otros factores en juego, como ingresos o situacion
de soledad, también se debe consultar a los expertos
en estos terrenos, aconseja la Federacion KNMG. Su
presidente, Arie Nieuwenhuijzen Kruseman, subrayd
en septiembre en un programa televisivo holandés
que la consideracién de factores no médicos no es
tarea simple. Por lo tanto, tampoco se puede acceder
automaticamente a una solicitud de eutanasia: “Es po-
sible que la misma combinacién de factores justifique
la eutanasia en el caso de un paciente, y no en otro.
Es un proceso complejo”.

Segun la federacién, es imprescindible profundizar

en la investigacion cientifica sobre los factores que

no son de orden médico. El director senald, ademas,
que la eutanasia deberia ser posible también para los
pacientes no terminales: “Puede tratarse de demencia
precoz o sufrimiento psicolégico crénico. No necesa-
riamente debe ser una dolencia fisica. El sufrimiento
insoportable y sin perspectiva de mejora puede ser
causado por otros factores ademas de una enferme-
dad terminal”.

Breves

* Desde hace 31 anos DMD Francia lucha por el dere-
cho a morir de todos los franceses, de acuerdo con su
vision personal de la dignidad y la libertad. Su men-
saje es: No nos dejemos robar nuestra UGltima libertad.
Y su objeivo que sea aprobada en el parlamento una
ley que legalice la ayuda activa a morir (eutanasiay
autoliberacion asistida). Esta ley es reclamada por el
86,3% de los franceses tal como mostraba el sondeo
BVA de mayo de 20009.

* El martes 25 de enero de 2011 se tuvo en el Sena-
do un nuevo debate sobre la proposicién de ley de Guy
Fischer (PC- Rhone), D’Alain Fouché (UMP-Vienne) y de
Jean-Pierre Godefroy (PS-Manche). El resultado de las
votaciones fue de 170 votos contra la legalizacion y
142 a favor.

e El profesor Wim Distelmans, especialista en medici-
na paliativa, sugeria en el diario De Morgen la crea-
cion de una clinica de la eutanasia en Bélgica siguien-
do el modelo holandés.
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CATALUNA
Oficina d’Atencio Ciutadana de la Cerdanya
Teléfono: 972 880 279
Oficina d’Atencio Ciutadana de Girona
Teléfono: 872 975 000
Oficina d’Atencié Ciutadana de Barcelona
No hi ha atenci6 telefonica
Oficina d’Atencio Ciutadana de les Terres de I’'Ebre
Teléfono: 977 705 319
Delegacio del Govern a Lleida
Teléfono: 973 703 503
Delegacio del Govern a Tarragona
Teléfono: 977 236 559

ANDALUCIA

Delegaciones Provinciales de Salud
Teléfono: 902 505 060

MURCIA

Registro general de la Consejeria de Sanidad y Consumo
Teléfono: 968 366 626

EXTREMADURA

Registro de Voluntades Anticipadas
Teléfono: 924 004 227

MADRID

Registro de Instrucciones Previas
Teléfono: 91 400 00 00

NAVARRA
Servicio de Asistencia Sanitaria
Teléfono: 848 423 511

CANTABRIA

Consejeria de Sanidad del Gobierno de Cantabria
Teléfono: 942 207 647

VALENCIA

Ante testigos:

Servicios centrales de la Conselleria de Sanidad Direcciones
Territoriales de la Conselleria de Sanidad

En algunos Servicios de Atencion e Informacion al Paciente.

BALEARES

Direccion General de Evaluacion y Acreditacion
Teléfono Cita prévia: 900 701 130

ARAGON
Centros de Salud
Servicios de Atencion al Usuario.
Servicios Provinciales de Salud (Zaragoza, Huesca y Teruel)
Registro de Voluntades Anticipadas
Teléfono Cita Previa: 976713431

CASTILLA Y LEON

Registro de Instrucciones Previas de Castillay Leon
Visita al domicilio. Teléfono: 983 413 671 / 983 413 676

CANARIAS

Secretaria General Técnica de la Consejeria de Sanidad.
Teléfono: 012
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CASTILLA LA MANCHA

ALBACETE
Delegacion Prov. de Salud y Bienestar Social de Albacete
967 55 79 00
Hospital General de Almansa
967 339 500
Hospital de Hellin
967 309 500
Hospital General de Villarrobledo
967 133 000
CIUDAD REAL
Hospital General La Mancha Centro
926 580 500
Delegacion Prov. de Salud y Bienestar Social de Ciudad Real
926 27 60 00
Hospital Virgen de Altagracia
926 646 000
Hospital Santa Barbara
926 421 100
Hospital General de Tomelloso
926 525 800
Hospital Gutiérrez Ortega
926 320 200
CUENCA
Delegacion Provincial de Salud y Bienestar Social de Cuenca
969 17 65 00
GUADALAJARA
Delegacion Prov. de Salud y Bienestar Social de Guadalajara
949 88 55 00
TOLEDO
Delegacion Provincial de Salud y Bienestar Social de Toledo
925 26 64 00
Instituto de Ciencias de la Salud
925 839 200

GALICIA

Servicios centrales de la Conselleria de Sanidad
Teléfono: 881 547 471

Departamento Territorial de Sanidad de A Coruna
Teléfono: 981 155 823 / 981 155 852

Area Sanitaria de Ferrol

Teléfono: 981 334 070 / 981 334 043
Departamento Territorial de Sanidad de Lugo

TIf.: 982 292 086 / 982 292 116

Departamento Territorial de Sanidad de Ourense
Teléfono: 988 066 320

Departamento Territorial de Sanidad de Pontevedra
Teléfono: 986 885 334

LA RIOJA

Servicio de Atencion al Ciudadano
Teléfono: 941 299 911
Teléfono atencion al ciudadano: 900 700 333

ASTURIAS

Sede del Registro de Instrucciones Previas
Teléfono Cita Previa: 985 962 777

EUSKADI

Departamento de Sanidad-Registro de Voluntades Anticipadas
Teléfono: 945 019 254
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Por el derechoja' una muerte -digna
Hazte socio

Actividades de DMD

Difusion en la sociedad de los fines de la Asociacion promoviendo una opinidn publica
favorable.

Reivindicacion de derechos ciudadanos colaborando con instituciones, movimientos
y colectivos ciudadanos, para influir social y politicamente.

Atencion al socio en relacidon con el final de su vida: derechos, recursos, testamento
vital, grupo de ayuda mutuq, etc...

Servicios que te ofrece DMD

Informacién actualizada sobre la muerte digna.

PAgina web con acceso a una zona exclusiva de socios, envio periddico de
boletines electronicos y de la revista de DMD al domicilio, invitacion a actos publicos
(conferencias, debates, cine-férum, cursos, etc).

Participacion en las actividades de DMD.

Atencion personalizada al final de la vida.

Asesoramiento médico vy juridico sobre sus derechos, testamento vital (modelos,
requisitos, registro, utilidad...), recursos asistenciales existentes (cuidados paliativos
publicos y privados, red de sanitarios por una muerte digna), decisiones al final de Ia
vida, guia de autoliberacion (socios con 3 meses de antigledad).

entra en www.eutanasia.ws y asociate

A
TN L,ﬁ?

DMD | 57



GRUPOS AUTONOMICOS

DMD CORDOBA / ANDALUCIA

L)) 0

DERECHO A MORIR DIGNAMENTE
ASOCIACION FEDERAL

DMD FEDERAL
Puerta del Sol 6, 3° Izda.
28013 Madrid

791 369 17 46

04 informacion@eutanasia.ws
04 grupos@eutanasia.ws

< web@eutanasia.ws

7% 650 890 392
7% 645 422 324
< dmdandalucia@eutanasia.ws

DMD SEV"-I-A ;4 ijcr)zc?:aévily@eufonosio.ws
DMD MALAGA 75 618 649 828

>4 dmdmalaga@eutanasia.ws

DMD GRANADA

DMD ARAGON
DMD ASTURIAS

Apartado de Correos 169
33500 Llanes, Asturias

DMD CATALUNYA

Av. Portal de I'Angel, 7 4° B
08002 Barcelona

DMD EUSKADI

Apartado de correos 362
01080 Vitoria-Gasteiz

7% 638 399 305
> dmdgranada@eutanasia.ws

7 660 236 242
< dmdaragon@eutanasia.ws

7 628 362 300
< dmdasturias@yahoo.es

7 934123203
= 934121 454
< dmdcatalunya@eutanasia.ws

7% 6357381 31
< dmdeuskadi@eutanasia.ws

DMD B".BAO <4 dmdbilbo@eutanasia.ws
DMD ALAVA < dmdalava@eutanasia.ws
DMD GAL'C'A < dmdgaliciac@eutanasia.ws
DMD MADRID

Puerta del Sol 6, 3° Izda.
28013 Madrid

DMD NAVARRA

75 91 369 17 46
> dmdmadrid@eutanasia.ws

< dmdnavarra@eutanasia.ws

DMD SALAMAN CA <4 dmdsalamanca@eutanasia.ws
DMD VALENC'A < dmdvalencia@eutanasia.ws
DMD ALlCANTE < dmdalicante@eutanasia.ws

n Hazte amigo y fan en facebook.
1.7 Siguenos en twitter.

Lee nuestra revista en issuu.



