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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.

S.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 publicamente el 11 de julio de 2008.

Firma este manifiesto en www.eutanasia.ws
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editorial

. COMo mueren
los médicos?

Un articulo del doctor Ken Murray, profesor de Medicina Familiar en la Univer-
sidad del Sur de California, publicado en el blog Zécalo Public Square* en no-
viembre pasado con el titulo How Doctors Die (Cémo mueren los médicos), ha
despertado un interesante debate en la red con mas de seiscientos comen-
tarios de lectores y mdltiples referencias y debates secundarios en diversos
foros. A partir de la experiencia de Charlie, también médico y amigo suyo y
de las decisiones que tom6 al conocer que padecia un cancer de pancreas,
el doctor Murray, tras explicar con cierto humor que aunque no sea objeto co-
mun de debate los médicos también mueren, pasa a manifestar su sorpresa
por el hecho de que lo que diferencia, al menos en USA, la forma de morir
de los médicos de la de sus pacientes no es —como pareceria esperable—

el exceso de tecnologia aplicada sino todo lo contrario. Su amigo Charlie,
tras conocer por su cirujano que el bulto aparecido en su estomago era un
cancer de pancreas, rechazé la oferta de una nueva técnica quirdrgica que le
ofrecia aumentar sus posibilidades de seguir con vida al cabo de 5 anos, de
un 5 a un 15%, cerr6é su consulta y no volvié a pisar un hospital el resto de
su vida. Pas6 los meses restantes con su familia, disfrutando cuanto pudo
hasta que la muerte le llegé “suavemente” y en su domicilio.

La muerte del facultativo...

Esta misma forma de encarar el proceso de la propia muerte lo refiere un
primo suyo, Torch, que tras recibir el diagnéstico de cancer de pulmén con
metastasis cerebrales dedico sus ultimos ocho meses de vida a disfrutar
de las cosas que siempre le habian gustado y murié en su domicilio con los
suyos. Afortunadamente no padecié dolores intensos lo que le permitié un
minimo gasto de 20 $ en el tinico medicamento que preciso.

1 Consultable en http://zocalopublicsquare.org/thepublicsquare/2011/11/30/how-doctors-die/
read/nexus/



En contraposicion aporta el doctor Murray la expe-
riencia vivida por un paciente suyo que, a pesar de
haber expresado reiteradamente su voluntad de no
ser sometido a tratamientos intensivos, fue ingresado,
inconsciente tras un ataque cerebral agudo, en una
UCI y conectado a las maquinas que habia rechaza-
do. Cuando el autor del articulo, haciendo valer la
voluntad previa del paciente logré la desconexion que
permitié la muerte tranquila, una de las enfermeras
denuncié su actuacion como un posible homicidio
ante la direccion del centro sanitario que, afortunada-
mente, justificé plenamente la actuacion respetuosa
con la voluntad expresada por el paciente.

... la de los pacientes

El articulo trata de explicar la diferente forma de morir
de los médicos en relacion con la que procuran a

sus pacientes, muchas veces inducidos a emprender
tratamientos que, lejos de solucionar la enfermedad
anaden un escaso tiempo de vida a consta de
originar sufrimientos adicionales a los propios de la
enfermedad terminal. Segun su analisis, el médico se
ve sometido a una fuerte presiéon hacia la actuacion
excesiva aun conociendo que las posibilidades de
éxito son infimas: en primer lugar, el “sistema” esta
en manos de los intereses econémicos de la industria
farmacéutica y de tecnologia médica que parecen
empenados en “exprimir hasta el ultimo délar de los
pacientes”; en segundo, los pacientes y sus familias,
que creen en la posibilidad de “un milagro de la
ciencia” alentados muchas veces por una informacién
deficiente, presionan al médico para que emprenda
las terapias mas agresivas, para hacerlo “todo” en
lugar de “todo lo razonable”; finalmente, el médico
teme una demanda por mala praxis si no inicia esas
terapias y, en todo caso, se enfrenta al resultado de
una informacion excesivamente optimista respecto a
las posibilidades de éxito por no haber sido capaz de
comunicar al paciente y a su entorno la dura verdad
de los resultados esperables. Dura verdad que,
conocida por los médicos sin falsas compasiones, les
lleva segun la experiencia del autor a rechazarlas.

Dice Murray que “los médicos saben cual es la reali-
dad que les espera” y por eso rechazan someterse a
los tratamientos en que, presionados por ese cumulo
de circunstancias, embarcan a sus pacientes.

Para reforzar su afirmacién de que el conocimiento

de la realidad esperable lleva a los médicos a actuar
al contrario que sus pacientes, cita el hecho de que
cada vez mas médicos llevan una chapa al cuello con
la indicacién de no ser reanimados en caso de parada
cardiaca. Explica que el cine y los medios de comuni-
cacién han dado una vision falsamente optimista de
la realidad respecto de la reanimacién cardio-pulmo-
nar, como si la mayoria de las personas con parada

cardiaca fueran reanimadas a una vida de normalidad.
La realidad que la mayoria de los médicos conocen
es que el porcentaje de pacientes que logran salir del
hospital vivos y en buenas condiciones al mes de ser
reanimados tras una parada cardiaca es muy peque-
no. Para la mayoria de los reanimados sélo se retrasa
la muerte unas semanas o, en el peor de los casos,
queda con lesiones cerebrales irreversibles durante el
resto de sus vidas. Por si lo dicho fuera insuficiente,
en un sistema sanitario como el de Estados Unidos
basado en la medicina privada, el resultado esperable
de un proceso grave sometido a terapias heroicas es
la ruina econémica del paciente y su familia.

Cabria esperar que las experiencias que el doctor
Murray refiere no fueran tan generalizadas como pre-
tende, pero lo cierto es que coincide con lo expuesto
en uno de los poquisimos estudios publicados sobre
este tema. La encuesta a 765 médicos estadouni-
denses de todas las edades realizada por el doctor
Joseph J. Gallo mostré que el 89% habia explicado

a sus familiares restricciones respecto a los trata-
mientos que deseaba y los que no deseaba en caso
de estar incapaces y el 64% habia dejado por escrito
estas limitaciones que, desde luego, contrastan fuer-
temente con los tratamientos a que son sometidos
sus pacientes.

Sanitarios y proceso final

Son pocos los estudios realizados a profesionales
sanitarios sobre sus actitudes y emociones ante la
muerte, generalmente dirigidos a estudiantes de
enfermeria o médicos en formacién; alguno sobre
médicos de atencién primaria. Todos coinciden en
mostrar que los temores respecto a la muerte y al
proceso de morir de los sanitarios no son diferentes a
los sentimientos y actitudes que el proceso de morir
suscita en el resto de los mortales. La Unica diferencia
sustancial parece ser que el personal médico y de
enfermeria adquieren muy rapidamente conocimiento
de cémo se desarrolla en realidad el proceso final de
sus pacientes y, no estando enganados en cuanto

a lo que les espera, deciden no pasar por el largo y
doloroso proceso de morir sometidos a tratamientos
agresivos que, segun Murray, no aplicariamos ni al peor
terrorista.

Tal vez sea exagerado, pero en todo caso induce a

la reflexion sobre la necesidad urgente de que los
médicos desarrollen la franqueza y la honestidad su-
ficientes para informar a sus pacientes de la realidad
esperable desandando el camino de espectativas
irreales y exageradas que tanto los médicos como los
medios de comunicacion social han generado en la
poblacién avida de soluciones e inducida a creer en
fantasias por una informacién médica pretendidamen-
te compasiva.

DMD | 3
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YPor fin lo consegui... mi dltima siesta.
“Si, la mejor en mucho tiempo”,

le contesta Carmen,

que no suelta la mano de su marido.
Solo tarda unos minutos

en dormirse profundamente.”?

Con estas palabras tan serenas, publicadas en esta revista, Mario,
companero de asociacion hasta hace unos anos, dejaba constancia de su
muerte voluntaria.

Otros companeros nos han hablado antes de morir, Carlos Santos,

Ramoén Sampedro, Jordi, y conocemos por otros reportajes de prensa

el proyecto de morir y la muerte de Daniel, Maribel, Madeleine, Jorge,...
Todos tuvieron una muerte liboremente querida: unos gracias a una mano
amiga que les ayudod a terminar la vida, otros con una muerte voluntaria de
autoliberacion y otros también, dada su situacion, por sedacion terminal.
Pero todos caminaron conscientemente hacia el término con plena
libertad, determinando los tiempos, despidiéndose de sus seres queridos y
amigos...

Daniel, profesor en un polideportivo, 35 anos, dictaba estas palabras a su
hermano Rubén dias antes de morir: “La ELA ha acabado conmigo en un
ano. No puedo apenas moverme, comer, respirar ni hablar. Una vida asi
nadie deberia vivirla. Nuestra inteligencia debe servirnos para decir NO

al horror del lento proceso destructivo. He perdido la batalla. Segun veo
mi cuerpo debilitarse, y perdiendo autonomia e independencia, me hace
cuestionarme si esto es vida. Para mi no lo es y no me asusta pensar

en recibir la muerte. Tengo como opcidon mi sueno de morir placidamente
dormido y acabar con esta pesadilla”.

Estos enfermos y otros que vendran tomaron —o tomaran- la via del no al
dolor y el sufrimiento, al deterioro... Les valid la pena dejar libremente una
existencia que habia fracasado sin posible recuperacion. Pensaron en la
muerte inevitable hablando como Hamlet: “Morir, dormir... jtal vez sonar!”.

DMD | 5
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sSuicidio o
Autoliberacion?

En Espana el suicidio no es un delito como tampoco
lo es facilitar informacion para que una persona pue-
da planificar su muerte voluntaria. Pero hay un aspec-
to de capital importancia por el que lucha la asocia-
cion federal Derecho a Morir Dignamente que es

la aceptacion social de la autoliberacién como expre-
sién de la libertad de la persona.

La Asociacion Federal Derecho a Morir Dignamente
(AFDMD) es una organizacion ciudadana sin animo de
lucro, fundada en 1984, cuya finalidad es defender el
derecho de toda persona a disponer con libertad de
su cuerpo y de su vida, y a elegir libre y legalmente

el momento y los medios para finalizarla (Estatutos,
art. 2). Sus actividades buscan la difusién social de
la filosofia de la muerte digna, el reconocimiento legal
de la eutanasia y el suicidio médicamente asistido

y la atencion al socio al final de su vida (Estatutos,
art. 3). La ADMD ofrece asesoramiento médico y
juridico para la toma de decisiones y para la defensa
de los derechos de los socios al final de su vida: a la
informacién, a decidir entre opciones clinicas (consen-
timiento informado), a rechazar un tratamiento, a que
se respete su testamento vital y al alivio de su sufri-
miento mediante la sedacion paliativa, si asi lo desea.

Y Parece que todos pueden
disponer de mi conciencia
menos yo ??(R.Sampedro)

Una teoria y un planteamiento pleno de la muerte no
cabe sin pensar en la eutanasia y en el suicidio asisti-
do. Este es el pensar de DMD, pero no se puede estar
a la espera de que el Congreso espanol al menos
despenalice estas dos figuras que permiten el ejerci-
cio de la autonomia de la persona en el proceso de

muerte. Si el suicidio es licito en nuestra legislacion y
cabe en la convivencia social de nuestro pais, es ne-
cesario facilitar el suicidio en forma de autoliberacion
tal como se explicara.

Desde su fundacion la AFDMD dispone de informacion
sobre autoliberacion procedente de otras asociacio-
nes de la Federaciéon Mundial pro Derecho a Morir
(World Federation of Right to Die Societies): “Las so-
ciedades pro derecho a morir dighamente de todo el
mundo se unen para intentar aumentar la libertad de
eleccion del enfermo terminal para morir con digni-
dad” (Guia de Autoliberacion de 1993).

La atencion personalizada al socio

Una de las finalidades de la asociacion es la

atencion personal al socio asesorandole sobre sus

derechos, sobre cémo hacerlos valer ante un conflicto

con los equipos asistenciales, sobre los recursos

legales disponibles, las opciones asistenciales,

etc.; ayudandole en situaciones como el rechazo

del tratamiento, limitacion del esfuerzo terapéutico,

necesidad de sedacion terminal de manera que

pueda tener una muerte digna; se le dan cursos

asistenciales, atencién psicolégica, y en el posible

proceso de autoliberacion, si lo solicita el socio

paciente, se le atiende con recursos y orientaciones

legales, protocolos de actuacion, etc., tal como

veremos mas adelante. Como grupo de ayuda mutua,

la AFDMD ofrece informacion y asesoramiento

sobre como elaborar un plan que le permita al socio

cumplir su voluntad de morir, si se dan los siguientes

requisitos:

» Deterioro irreversible de la salud (mala calidad de
vida).

» Experiencia de sufrimiento que el individuo vive
como intolerable.

e Voluntad inequivoca de morir (explicita, seria 'y
reiterada) como unico recurso para poner fin por si
mismo (auto-liberarse) a su sufrimiento.



Foto cedida por el diario El Pais

El equipo médico de la asociacion Derecho a Morir Dig-
namente (DMD) atendié 40 sedaciones terminales en
2010, dentro de la filosofia de los cuidados paliativos;
el grupo de atencién personalizada de la Asociacién
asesor6 a 5 socios enfermos terminales, que termina-
ron su vida mediante la autoliberacion, tres de ellos en
compania de voluntarios de DMD. A otros 112 socios
se les informd sobre la guia de autoliberacion.

Suicidio ¢asistido o acompanado?

Daniel,a*n‘b de ELA

5 El socio de
DMD planifica su
muerte voluntaria
sin traspasar

los [imites de la
legalidad, dimite
de su vida por
autoliberacion,
es decir, en un
sereno suicidio
acompanado

=

Se rechazaron mas de un centenar de casos de
solicitudes en los que no se cumplia alguno de los
requisitos establecidos en el protocolo de la asocia-
cion DMD sobre atencién personalizada, tales como:
enfermedad terminal y/o gravemente irreversible,
decision seria, reiterada, libre y voluntaria, sufrimiento
insoportable y entorno familiar respetuoso con las
decisiones del enfermo.

El Codigo Penal (Ley organica 10/1995), en el articulo 143, dice:

1. El que induzca al suicidio de otro sera castigado con la pena de prisién de cuatro a ocho anos.
2. Se impondra la pena de prision de dos a cinco anos al que coopere con actos necesarios al suicidio de una

persona.

3. Sera castigado con la pena de prision de seis a diez aios si la cooperacion llegara hasta el punto de ejecu-

tar la muerte.

4. El que causare o cooperare activamente con actos necesarios y directos a la muerte de otro, por la peti-
cion 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 produjera graves padecimientos permanentes y dificiles de
soportar, sera castigado con la pena inferior en uno o dos grados a las senaladas en los nimeros 2 y 3 de

este articulo.

Las muertes de Ramén Sampedro y de Jorge Le6n Escudero fueron supuestos suicidios asistidos porque al ser
tetrapléjicos ‘una mano amiga’ tuvo que prepararles la bebida letal, acercarles el vaso con una pajita para que mas
tarde pudieran beber. El suicidio asistido estd penado en el art. 143 del C6digo Penal puesto que supone realizar una
accion necesaria y directa, imprescindible para el acto del suicidio. Pero esto no ocurre en el suicidio que realiza una
persona como autoliberacion pues las personas que estan junto a él son sin mas acompanantes en ese momento.
Asi de esta manera podemos acompanar el suicidio de un familiar o de un amigo, libres de sospecha penal.

DMD | 7



¢Existe un derecho a morir?
Lo mismo que hay derecho
a disfrutar de un paisaje

y a cerrar los ojos

Escenario publico de
la muerte voluntaria
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Antes de entrar en el tema directo de la autoliberacion
conviene entrar en la escena publica en que se sitla
el suicidio, su percepcion y situacion social y clarificar
el panorama en que se mueve la asociacion DMD que
da posibilidades al socio para morir dighamente.

Cuando un movimiento social como la asociacion
DMD tiene como primer objetivo de sus Estatutos
“promover el derecho de toda persona a disponer con
libertad de su cuerpo y de su vida, y a elegir libre y
legalmente el momento y los medios para finalizarla”,
significa que estamos viviendo en un espacio politico
en que todavia no se ha reconocido la autonomia ple-
na del ciudadano en todos los momentos de su vida
y que existe una barrera legislativa que obstaculiza la
libertad del individuo en las decisiones de su vida y le
sanciona seriamente en caso de transgredirla.

El derecho de disponer de la vida, el derecho de
salida de la vida es un derecho basico que al me-
nos ha de ser reconocido en situaciones tragicas
como pueden ser las que sufren personas mayores,
agotadas, afectadas por alguna enfermedad que les
incapacita, a veces en situacion terminal, enfermo
con grandes dolores refractarios, invalidos que poco a
poco van quedando mas imposibilitados... Por ello la
lucha no esta en sus manos y tiene que ser tomada
por asociaciones y movimientos sociales que tienen
que ser la voz de los que no pueden tener voz, ser

la demanda social activa y organizada que reclama

la despenalizacion e incluso la legalizacion de las
conductas eutanasicas, exigidas por la autonomia

y dignidad de la persona. Por ello DMD se esfuerza
por “defender, de modo especial, el derecho de los
enfermos terminales a, llegado el momento, morir
pacificamente y sin sufrimientos, si este es su deseo
expreso” (art. 2 de Estatuto de la Asociacion DMD).
Por mas que el art. 143 del Codigo Penal repruebe y
penalice la eutanasia, DMD seguira defendiendo el
principio de autonomia del ciudadano y su derecho a
decidir y disponer de su vida y muy especialmente el
derecho a morir dignamente de los enfermos termina-
les o con grandes sufrimientos.

La muerte digna no se puede dejar para cuando el
parlamento espanol despenalice la eutanasia y el sui-
cidio asistido. La muerte digna es tarea de todos los
dias para que los enfermos no sufran ensanamientos
terapéuticos por parte de los equipos médicos, sean
tenidos en cuenta en sus voluntades por los médicos,
y también para que en ciertos casos puedan morir
auto-liberandose.

La autoliberacion no es la manera de morir que la
persona pudiera esperar como final de su vida. Todos
pensamos y deseamos una muerte al final de una
larga vida, muerte serena y sin dolor. Sin embargo,
hay quien, al no poder llevar una vida normal sino tra-
gica por las circunstancias que le condicionan, se ve



Foto cedida por el diario El Pais

Jorge Leén Escudero, tetrapléjico

Y Juzgar si la vida vale o no vale la pena vivirla es responder
a la pregunta fundamental de la filosofia?”? (Albert Camus)

obligado a adelantar su muerte porque la vida que le
toca soportar no merece la pena ser vivida. Y a este
proceso de morir y muerte le llamamos autoliberacion.

El suicidio no es delito, y por ello cualquier persona
puede acogerse a €l si considera que le conviene.
Pero, aunque en nuestra legislacion sea licito, sin
embargo el imaginario colectivo esta cargado de
aspectos y connotaciones negativas, dramaticas, y se
percibe como producto o consecuencia de una crisis
vital o un trastorno mental, una decisién equivocada
en un momento de desesperacién, que debe ser evita-
do en todos los casos, como salida y producto de una
depresion psiquica o social propia de personas que a
veces viven en situaciones marginadas o rozando con
el limite de la ley.

La carga ancestral del suicidio

Oir hablar de que tal persona se ha suicidado o que
ha intentando hacerlo produce por lo general cierto
escalofrio social. Suicidio, suicida son términos

que muchas veces en la conversacion conllevan un
desprecio o un desprestigio. El suicidio, el suicida
siempre han llevado una carga ancestral peyorativa.
A pocos se les escapa el que la iglesia y la buena
sociedad han tenido siempre a flor de boca una
amplia literatura y retérica contra el suicidio. El
suicida o quien lo intentaba era un excomulgado de
la iglesia, un marginado, excluido de la sociedad. Es
significativo que en ocasiones mentes benevolentes,
mas piadosas, para no caer en la condena que hacia
la sociedad pensaban y manifestaban que quien

se suicidaba era un demenciado o un enloquecido,
pues tal es la fuerza del instinto de conservacion que
necesariamente habia que estar trastornado para
afrontar quitarse la vida.

Dada esta interpretacion propia de la cultura religio-
sa, los juristas actuaban en paralelo con gestos que
indicaban parecido rechazo. Asi, por ejemplo, en un re-
pertorio de jurisprudencia del siglo XVIII se puede leer
que los cadaveres de los suicidas eran condenados a

DMD | 9
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ser depositados en un canizo y arrastrados por un ca-
ballo por la ciudad y a continuacion se les suspendia
cabeza abajo por los pies. Esta era una pena infaman-
te a la que se condenaba a los ajusticiados, suicidas,
etc. Y después se les privaba de sepultura.

Cambio cultural
La aceptacion de la figura del suicidio esta siendo
lenta. Aunque desde principios del siglo XIX en
Espana el suicidio es una conducta impune (no asi
en el ambito anglosajon, como Gran Bretana, donde
ha sido un crimen hasta 1961), probablemente la
imagen social del suicidio por razon del tabu de la
vida fomentado por mitos religiosos hace que mucha
gente, amplios sectores de la sociedad perciban que
el suicidio es reprobable. Siempre se ha creido que
dios ha creado al hombre, le ha dado la vida y como
dueno sera quien se la quite. Y acorde con este mito
surge el tabu de la vida, que es intocable. Por tanto,
el suicidio queda execrado desde esa conciencia
colonizada por un tabu que hace que se juzgue

que el suicidio esta mal, afirmaciéon que no admite
discusiones. Pero la racionalidad y la conciencia
progresiva de la sociedad es mas fuerte y tozuda
que este fundamentalismo
acerca de laviday la
disponibilidad de la propia
vida aparece como una
clara expresion de la
libertad de la persona.

Lo que castiga la ley es la
induccién y la cooperacién
necesaria en la muerte de
otra persona, con penas
atenuadas en caso de en-
fermedad irreversible.

Ademas la falta de comprension del suicidio se
aprecia en la desgraciada estructura que se le da al
término. La expresion suicidio pertenece a la misma
familia que homicidio, regicidio, infanticidio... Todos
estos términos estan estructurados con el valor
‘matar’ (‘cedere’ en latin). El diccionario de la RAE
también participa en el desprestigio de la realidad
del suicidio. Aunque haya que llevar la contraria a la
Real Academia el suicidio no puede definirse como
“quitarse violenta y voluntariamente la vida” pues
tal accion no conlleva violencia contra la voluntad
del que disfruta de la vida: es la misma persona la
que voluntariamente termina con su vida. Habria
que preferir el estilo de expresarse de los griegos
clasicos cuando hablaban de la ‘exagogé’ (salir de
la vida) en lugar de tener una expresién parecida a
la del suicidio. La accién de quitarse la vida es un
disponer voluntaria y libremente de la propia vida,
es sin duda la voluntad y experiencia de liberarse de
una vida condicionada que no merece la pena ser
vivida. Asi lo expresaba en una de sus cartas Ramoén

s Hay quien por las
circunstancias tragicas que le
condicionan se ve obligado

a adelantar su muerte porque
la vida que le toca soportar
no merece la pena ser vivida

Sampedro. La persona que se encuentra viviendo
lo absurdo y decide por salir del absurdo, lo cual es
profundamente racional y legitimo.

Pero en la cultura en la que hemos sido educados
quien se suicida, ademas de atentar contra la volun-
tad del dios creador, se violenta a si mismo, se auto-
destruye y de ahi la connotacion de accién perversa
de suicidio como ‘matar a uno mismo’. Y esta inter-
pretacion tradicional se prolonga en nuestro lenguaje
cuando decimos que tal acto o actuacion es suicida,
es decir, tal acto realizado por una persona le dana, le
destruye al ponerlo en ejecucion.

Ante tal sentir general —que no se tiene en pie si se
intenta razonar— por qué no va a ser admisible que al-
guien piense que el suicidio libre y serenamente deci-
dido pueda ser una experiencia de liberacion, un acto
emancipatorio. Y este salir de la vida libremente, que
hoy en dia llamamos ejercicio del derecho de salida,
supone una voluntad de liberarse de la condicion de
la propia vida, de una vida con pena que no merece la
pena vivir, como dijo el filosofo Ferrater Mora, y que en
la asociacion DMD le llamamos ‘autoliberacién’, como
decision y experiencia de
liberacion, como acto de
emancipacion.

Socialmente el supuesto
suicida puede ser consi-
derado como quien supo
Idcidamente plantearse
su proyecto de vida y dis-
poner de su vida; porque
la vida que le tocaba vivir
era una situacion insufri-
ble, insoportable, lo mejor
era salir, dejar de sufrir pues el hombre no esta hecho
para sufrir. Por ello utiliz6 con coraje y debidamente
su autonomia saliendo de la vida y liberandose de una
no-vida.

Condiciones de la autoliberacion

Aunque a veces haya que hablar de suicidio y
autoliberacion casi por un igual al no tener un
término que anulase la significacién y connotaciones
peyorativas del término, no son dos sinénimos de
uso intercambiable. La Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) define el acto suicida como toda accion
por la que un individuo se causa a si mismo un dano,
con independencia del grado de intencion y de que
conozcamos o no los verdaderos motivos, y el suicidio
lo define como la muerte que resulta de un acto
suicida.

Sin embargo, la muerte voluntaria como autolibe-
racion es una accién que se realiza en las mismas
circunstancias que una eutanasia, que exige tres
requisitos:



th El suicidio no es delito, y por ello cualquier persona
puede acogerse a él si lo cree conveniente

» Deterioro irreversible (mala calidad de vida).

» Experiencia de sufrimiento que el individuo vive
como intolerable.

 Voluntad inequivoca de morir (explicita, seria y rei-
terada) como unico recurso para poner fin el mismo
enfermo (auto-liberarse) a su sufrimiento.

Es evidente que estamos hablando de conceptos
muy diferentes, que coinciden solo en el resultado,
en quitarse la vida. Pero en Espana no se ha tenido
la misma sensibilidad que se tuvo en Holanda para
percibir el sentido de las realidades y acunarlas con
términos diferentes. En Holanda existe en la conversa-
cion una clara diferencia entre ‘matarse a si mismo’
(zelfmoord), que es propiamente el término corres-
pondiente a suicidarse, y la nueva expresion ‘zelfdo-
ding’ que significa darse muerte voluntariamente uno
mismo, lo que para nosotros seria decir terminacion
voluntaria de la vida.

Transtornos mentales

En Espana, segln el Instituto Nacional de Estadistica
(INE), el suicidio es la primera causa no natural de
defuncioén, con unos 3.500 fallecimientos al ano

(de nueve a diez cada dia, que podrian ser muchos
mas por los suicidios no declarados), superior a los
accidentes de trafico. En el mundo, segun la OMS,
aproximadamente un milléon de personas fallece por
suicido, y el nimero de tentativas suicidas es unas
10-20 veces mayor (una muerte por suicidio cada 40
segundos y una tentativa cada 3 segundos). Se afirma
que el 90% de personas que fallecen por suicidio
sufren algun trastorno mental (trastornos afectivos
como la depresion, dependencia del alcohol y drogas y
psicosis no afectivas), porcentaje que se mantiene en
los intentos de suicidio.

Actualmente el acto suicida es un comportamiento
complejo determinado por numerosos factores
bio-psico-sociales: predisposicion genética, niveles
bajos de serotinina y colesterol, alteraciones de la
respuesta al estrés, conducta violenta, impulsividad,
etc., etc. Como se ha mencionado, el suicidio es

un término asociado a la enfermedad mental, pero
la muerte de jovenes y de personas con crisis
existenciales o con trastornos mentales durante la
plenitud de su vida es un problema de salud publica
que nada tiene que ver con la autoliberacion, la
decision libre y responsable de morir de personas con
un deterioro irreversible.

Cuando la Asociacion DMD cumple con uno de los ob-
jetivos de la atencién personalizada a sus socios y les
ayuda a disponer de su vida por la autoliberacion esta
favoreciendo el ejercicio del derecho a morir digna-
mente sin traspasar los limites de la legalidad, limites
que no estan claros debido a la legislacién vigente y a
la falta de jurisprudencia que facilite su interpretacion.
De acuerdo con sus fines DMD entiende que:

e Facilitar informacion sobre autoliberacion es una
conducta impune.

* El acompanamiento o apoyo moral a una persona
convencida de lo que va a hacer y capaz de llevar a
cabo su plan sin ayuda, no es un “acto necesario y
directo” y por ello es legal.

e El suministro de material (medicamentos, bolsa,
un vaso, agua...) o la colaboracién en el método
elegido (triturar y mezclar las pastillas, ayudarle
a tomarlas) estarian en una ‘zona gris’, conside-
rados actos necesarios si fueran imprescindibles
para llevar a cabo un plan que no tenia ninguna
alternativa.
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Para dimitir de la vida

es necesario serenidad y reflexion,
pero a veces se reclama la compania
y ayuda de otros

Clichés vulgares
sobre el suicidio

En la prevencion del suicidio como problema de salud
publica se manejan una serie de ideas y criterios fal-
s0s, que a veces llevan su carga ideolégica, se repiten
como clichés vulgares en la conversacion. Es preciso,
pues, desmontarlos y presentar con objetividad la rea-
lidad. Entre otras valoraciones que se utilizan como
topicos estan las siguientes:

“Al hablar sobre el suicidio con una persona que esté
en riesgo, se le puede incitar a que lo realice”

Valoracion real: Esta demostrado que hablar sobre
el suicidio con una persona en tal riesgo, en vez de
incitar, provocar o introducir en su cabeza esa idea,
reduce el peligro de cometerlo y puede ser la Unica
posibilidad que ofrezca el sujeto para el analisis de
sus propositos de suicidio.

La ADMD jamas sugiere que una persona cometa sui-
cidio en momentos de desesperacion o inestabilidad
emocional que puedan ser reversibles, sino todo lo
contrario, propone que cada persona se responsabili-
ce de sus actos de una forma reflexiva y madura.

“El suicida desea morir”

Valoracion real: El principal deseo de la mayoria de
los suicidas no es especificamente morir, sino poner
fin a su sufrimiento, el cual les parece insoportable e
interminable.

Probablemente muchos actos suicidas son impulsi-
vos y por ello sin ningln propésito (ni morir, ni sufrir,
ni nada). Nadie en su sano juicio desea morir, en la
autoliberacién no existe una vocacion, ni un impulso
de muerte, sino de vida, de una vida que fue y ya no
puede volver a ser. Es una tragedia real. Se aprecia
tanto la vida, que no se esta dispuesto a ‘vivir asi’ y
no hay eleccion posible entre la vida y la muerte, sino
entre morir de una manera (seguir viviendo una no
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vida de deterioro) o morir de otra (rapida e indolora,
cuando y como su titular decida).

“El que intenta el suicidio es un cobarde” / “El que
intenta un suicidio es un valiente”.

Valoracion real: Los que intentan el suicidio no son
cobardes ni valientes, sino personas que sufren. Morir
voluntariamente no es una cuestion de valor, sino de
decision. Para vivir no hay que decidir nada, la vida es
un impulso que se mantiene en cada ser vivo hasta
que se agota. Pero las personas son libres de ponerle
fin. Mas que por una huida, por cobardia, la autolibera-
cién se produce tras el afrontamiento de una realidad
que conducira inexorablemente a la muerte.

Consejos practicos

Aquel que tenga un familiar o amigo en riesgo de
suicidio, prescindiendo de los tépicos anteriores,
procurara ayudar a tal persona siguiendo las
indicaciones y consejos que se aportan en el
documento de FEAES (1):

* Valora la situacion seriamente.

» Sé directo/a. Habla clara y abiertamente sobre el

suicidio.

Exprésale tu preocupacion.

Muéstrate dispuesto/a a escuchar. Deja que la

persona hable de sus sentimientos.

* Acepta sus sentimientos. No los juzgues. No
cuestiones si el suicidio es 0 no correcto. No des
sermones sobre el valor de la vida.

e Acércate y muestra que estas disponible. Demues-
tra interés y ofrece tu apoyo.

* No desafies a la persona a que lo haga.

* Tranquiliza a la persona.

* No te muestres espantado/a. Eso no hara sino

poner distancia entre los dos.

No prometas confidencialidad. Busca ayuda también

entre sus familiares y amigos.

Explica que hay alternativas disponibles, pero no

des consejos faciles.

» Adopta medidas practicas: retira o controla todos

los elementos que puedan suponer un riesgo.

Si es posible, no dejes sola a la persona. Evita, sin

embargo, situaciones de excesivo control.

Busca ayuda profesional e informa de si existe

algun antecedente familiar de suicidio.

Involucra a otras personas significativas que puedan

contribuir a superar esta situacion.

Obviamente aspectos como la confidencialidad,

requisar medicacién, vigilar o consultar un profesional
sin el consentimiento de la persona que desea morir,
estan fuera de lugar en el caso de una autoliberacion.

(1) Afrontando la realidad del suicidio. Orientaciones para su
prevencion. FEAES, Federacion Espanola de Agrupaciones
de Familias y Personas con Enfermedad Mental.



Foto cedida por el diario El Pais

Madeleine Z. argumentaba asi
su decision de morir: “Quiero
dejar de no vivir. Esto no es
vida”, repetia. “La muerte

es mia, me pertenece”. Con
frecuencia expresaba con
claridad su voluntad: “Quiero
dejar de vivir”. Pero habia que
cerciorarse de su libre voluntad
y convencimiento antes de

su autoliberacion. Uno de los
médicos que la visitoé para
evaluar su situacion en dos
ocasiones aseguraba: “Su
caso es excepcional por su
planificacion y serenidad. Hay
gente que lo plantea, pero no lo
ha pensado”.

Bastantes enfermos

por sus condiciones fisicas

Y morales se convierten

en verdaderos muertos vivientes

La autoliberacion:
una opcion responsable

Madeleine Z
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La Asociacion Federal Derecho a Morir Dignamente
(AFDMD) defiende el derecho de toda persona a dispo-
ner de su vida, pero los derechos ciudadanos han de
ejercerse con responsabilidad, teniendo presentes las
repercusiones de su libre ejercicio. La autoliberacion
no es un acto irreflexivo, no obedece a un impulso, ni
es consecuencia de una situacion social, econémica
0 emocional desesperada. La muerte voluntaria es
digna cuando es una opcion libre y meditada sobre
las causas que determinan la decision de morir y sus
consecuencias.

Tiempo y serenidad

Para poder determinarse por llevar a cabo esta
autoliberacién se requiere padecer una enfermedad
terminal, amenazante de muerte, o gravemente
irreversible, dolores insufribles,... y una decision libre
y meditada. Nadie ni puede evaluar la situacién en
lugar del paciente ni puede decidir por €l. El dilema de
la vida y la muerte se juega en solitario y con la mayor
libertad.

No hay que dejarse llevar por un sentimiento tragico
de la muerte. Es necesario sentarse a pensar, delibe-
rar todo y sobre todo. Un plan de deliberacién no es
deshojar la margarita ni echar la moneda al aire en
un juego de cara o cruz. Es darse razones para poder
elegir, y, si la decision seria y racional es morir habra
que hacer un proyecto libre y serio para no dejar nada
a la improvisacion. Pero siempre con una condicion:
aunque se tenga todo pensado, programado si surge
una duda.... Es como cuando entra una piedra en el
zapato que obliga a detenerse en el camino.

La muerte voluntaria no debe ser una urgencia, la
autoliberacién no se improvisa, €s una opcién que se
piensa con semanas, meses o0 anos de antelacion.
Se debe planificar como terminar la vida mucho antes
de tomar la decisiéon de morir. Disponer de un método
para adelantar el final, un plan B, por si acaso la vida
se hace insoportable, devuelve a la persona un poder
sobre si misma que la enfermedad amenaza con arre-
batarle. La libertad de morir, tener las pastillas “en la
mesilla de noche”, saber que uno puede decir “jbas-
ta, aqui me quedo!”, aporta serenidad para soportar
el sufrimiento y en lugar de precipitar la muerte, la
retrasa.

Morir es obviamente una decision irreversible, proba-
blemente la decision mas dificil que se vaya a tomar
y en todo caso la ultima y exclusiva decisién que se
vaya a tomar. La muerte voluntaria es una opcion
cuando, una vez descartadas todas las alternativas
que puedan mejorar su situacion, se considera que
lo mejor que a uno le puede pasar es morir, porque la
vida “vale menos que cero”.

Quien padece una enfermedad progresiva e incurable,
antes de considerar el suicidio, debe agotar todas las

opciones y los recursos que puedan mejorar su vida,
como los cuidados paliativos... Antes de decidirse
tiene que probar todos los remedios a su alcance,
aunque puede ocurrir que el dolor sea insoportable e
intratable o sobrevengan otros sufrimientos sin posi-
ble paliacion farmacologica.

Desgraciadamente, aunque el dolor es importante, la
experiencia de sufrimiento tiene otras causas que son
irremediables. Muchos enfermos incurables temen
perder el control sobre su vida a consecuencia del
deterioro fisico o psiquico, ser dependientes de los
demas para realizar sus tareas cotidianas, no estan
dispuestas a seguir viviendo ‘de la cama al sillon’ y
que les tengan ‘que cambiar el panal’. Para ellas una
vida asi, protagonizada por el sufrimiento irreversible y
el deterioro, en la que no pueden realizar su proyecto
vital no tiene sentido. Otro tanto podemos decir de
las enfermedades que conllevan una degeneracion
mental. El enfermo es consciente de que su mente se
va degradando y que llegara un momento del proceso
neurodegenerativo en que el yo quedara destruido. En
estos casos la muerte puede ser una liberacion, que
se integra en el relato coherente de su propia vida.

Nubes que ofuscan: depresion

y aburrimiento

Como se ha comentado, la autoliberacion es un

tipo de suicidio que ocurre en una minoria de los
casos. La autoliberacion supone entre otras cosas

un razonamiento, una maduracion, una decision seria
y serena. Por ello la decision de autoliberacion la va
elaborando el paciente en un clima de claridad y es
preciso dispersar toda nube que ofusque la situacion.

5 La muerte voluntaria

no debe ser una urgencia,

la autoliberacion no se
improvisa, es una opcion
que se piensa con semanas,
meses 0 anos de antelacion

Sentirse triste o deprimido no es motivo para quitarse
la vida pues un estado de animo puede ser reversi-
ble, pero la muerte no. Si alguien se encuentra triste,
insatisfecho con una vida que siente que esta vacia,
aburrido y hastiado, sin energia y sin esperanzas de
que su situaciéon mejore, quizas esté sufriendo un
trastorno tratable como una depresion. Aunque en
estos momentos se encuentre fatal, su estado podria
mejorar en semanas. La mayoria de las personas
deprimidas que piensan en el suicidio, o lo intentan,
se alegran de estar vivas cuando mejoran. Morir no es
la solucién a un problema reversible y en cualquiera



s Haga lo que haga, mientras
se decide o no a adelantar

su muerte, aproveche el
tiempo que le queda y viva.
Seguro que mas tarde o mas
temprano usted morira

de estas situaciones siempre hay que buscar ayuda
profesional, hablar con familiares, amigos o con el
Teléfono de la Esperanza.

Ante posibles apariencias de una voluntad seria y ra-
cional de autoliberacion revestidas de aburrimiento o
consecuencia de una situacion depresiva, vale la pena
tener a mano las recomendaciones de FEAES para
prevenir el suicidio y que pueden evitar una decision
equivocada.

Quien tiene pensamientos suicidas, debe saber o hay

que ayudarle a que comprenda que:

* No esta solo. Tiene que buscar un amigo, un fami-
liar, un terapeuta y trasladarle sus inquietudes. No
debe mantener en secreto sus pensamientos sobre
el suicidio.

* Los pensamientos suicidas normalmente estan
asociados con problemas que pueden resolverse. Si
a tal individuo no se le ocurre ninguna solucién, no
significa que no haya soluciones sino que ahora no
es capaz de verlas. Los tratamientos psicoterapéu-
ticos le ayudaran a encontrar y valorar las opciones
adecuadas.

Consejos para prevenir el suicidio

Las crisis de suicidio suelen ser pasajeras. Aunque
ahora sienta que el abatimiento no va a terminar, es
importante reconocer que las crisis ho son perma-
nentes.

Los problemas rara vez son tan graves como pare-
cen a primera vista. Las cosas que ahora parecen
insuperables (problemas financieros, pérdida de un
ser querido...) con el tiempo seran seguramente
menos graves y mas controlables.

Las razones para vivir ayudan a superar momentos
dificiles. Es conveniente pensar en las cosas que le
han sostenido en los momentos dificiles: la familia,
las aficiones, los proyectos para el futuro...

Las siguientes orientaciones pueden ayudarte a combatir los pensamientos de suicidio:
* Recuerda que no es beneficioso actuar de forma impulsiva, con el tiempo el pensamiento del suicidio desaparecera.
* Lo mas importante es abrirse a los demas y comunicar tus pensamientos a alguien en quien confies, o a algtn

profesional de la salud.

* Mantén a mano una lista de personas con las que puedas hablar cuando tengas pensamientos suicidas.

Elabora un listado de servicios 24 horas que atiendan estas situaciones.

* Llega a acuerdos con personas para llamarles en caso de que intentes autolesionarte.

Evita el consumo de alcohol u otras drogas.

de media hora cada una, que te gusten.
Procura hablar y relacionarte con otras personas.

Dale a tu terapeuta los datos de un amigo, familiar u otra persona que pueda ayudar.
Distanciate de cualquier medio con el que puedas hacerte dafo.

Evita hacer cosas que no te salen bien o encuentras dificiles hasta que te encuentres mejor.
Planifica actividades diarias, escribelas y ponlas en un lugar visible. Incluye al menos dos actividades diarias, de mas

Si sigues un tratamiento por enfermedad mental, has de hablar con tu médico.
Cuida tu salud fisica, vigila tu alimentacion y realiza alguna actividad deportiva sencilla.
Intenta mantenerte activo/a y ocupado/a. Participa en actividades culturales, deportivas, de ocio con amigos.

* En caso de autolesionarte, o sentir un peligro inminente de hacerlo, dirigete al Servicio de Urgencias del Hospital o

del Centro de Salud mas préximo o llama al 112.

Haga lo que haga, mientras se decide o no a adelantar su muerte, aproveche el tiempo que le queda y viva. Seguro que

mas tarde o mas temprano usted morira.

DMD | 15



16 | DMD

La terminalidad no se mide
con cifras médicas; se trata
de una vivencia que la siente
el enfermo en su interior

El reloj se va
atrasando...,
la conciencia

del morir

La percepcion de morir no viene de golpe. Ante el
afan de vivir, el deseo de que se prolongue el tiempo
nuestra conciencia nos va diciendo que el organismo
se ralentiza, tiene averias profundas, va perdiendo
vigor... El reloj se atrasa llamativamente, la bateria
avisa que se va agotando y no tiene recarga.

Morir es un proceso que comienza cuando se toma
conciencia de que la vida se acaba. No hablamos del
instante en el que cesan las funciones vitales, sino del
periodo de pérdidas que provoca la enfermedad, prota-
gonizado por los sintomas, el deterioro, la incapacidad
para realizar actividades satisfactorias, la necesidad de
ayuda para las tareas cotidianas (salir, comprar, vestir-
se, cocinar, ir al servicio, comer...), etc., etc. Algunas
personas expresan que sienten como van desapare-
ciendo dentro de su propio cuerpo. Maribel lo manifes-
taba antes de ser sedada: “Yo quiero vivir como la que
mas y me siento viva y tengo unas ganas de estar con
mis amigos impresionantes, pero mi cuerpo me avisa
de que ya no puedo mas y he aprendido a escucharle”.

Los motivos de la muerte voluntaria no estan tanto
fuera del individuo, en la asistencia que recibe (la
autoliberacion tiene poco que ver con los cuidados pa-
liativos), el lugar donde vive o el acompanamiento que
recibe, como dentro de la misma persona, en el modo
de sery de estar en el mundo de cada individuo.

El malestar, la debilidad, el deterioro de la imagen
provocan una experiencia de sufrimiento, que vacia de
sentido la existencia. Nadie muere voluntariamente
por un dolor —responda éste o no a la morfina-, sino

& Morir con dignidad no es
morir sin sufrir, sino finalizar
la propia vida de una forma
coherente con el proyecto
personal, voluntariamente si
asi se desea

por coherencia biografica, porque le resulta intolerable
seguir viviendo de esa manera.

Morir sin sufrir es una fantasia. Cuando una perso-

na considera seriamente la opcién de morir el vaso
del sufrimiento esta lleno, ya ha penado bastante,
generalmente mas de lo que se imaginaba que podria
aguantar cuando se enfrentd a la enfermedad. La
muerte voluntaria no es una huida, al contrario, es
una opcion que confronta el presente con un futuro de
enfermedad que a la persona le parece incompatible
con una forma de estar en el mundo Unica y personal.

Morir con dignidad no es morir sin sufrir, sino finalizar
la propia vida de una forma coherente con el proyecto
personal, voluntariamente si asi se desea, viviendo

el transito de la vida a la muerte sin conciencia de
sufrimiento.

Ser responsable es saber dar respuesta...
Un plan de autoliberacion lo realizan personas que, a
pesar de estar viviendo el peor momento de su vida,



se comportan como adultos responsables, reflexionan-
do sobre los motivos que le llevan a renunciar a su
vida (¢por qué morir?). Como paso previo sugerimos
que la persona se cuestione los siguientes aspectos.

El sufrimiento. ¢Vivo una experiencia de sufrimiento
continuo o la mayor parte del tiempo? ¢Es mi sufri-
miento, mi malestar, mi ‘no-vivir’ tan intenso que es di-
ficil de soportar? ¢Considero mi situacion intolerable,
tanto que mi vida vale menos que cero? ¢ Preferiria
estar muerto?

La enfermedad. ¢ Es irreversible mi enfermedad o
padecimiento? ¢ He utilizado los recursos asistencia-
les sanitarios, sociales, terapias complementarias

o alternativas, grupos de acompanamiento, etc. que
tengo a mi alcance?

La voluntad. ¢;Estoy decidido a morir voluntariamente?
JCuanto tiempo llevo reflexionando sobre ello? ¢He
agotado todos los recursos o todavia tengo espe-
ranzas en algun tratamiento? ¢Existen motivos para
aplazar mi decision de morir?

La familia. ;Con quién puedo compartir mi voluntad
de morir? ¢Necesito a alguien que me ayude a planear
mi autoliberacion? ¢A quién afectara mi muerte?
JDespedirme supondria que no se respetase mi volun-
tad? ¢Qué puedo hacer para aliviar la tristeza de mis
seres queridos cuando haya muerto?

Testamento vital. ¢ Dispongo de testamento vital?
¢Quién es mi representante? ¢ Conoce mi familia mi

‘&b Conocido el diagnostico

y el prondstico de su
enfermedad, sopese las
alternativas, comparta su
situacion y sus expectativas
con otras personas. Y si quiere
dimitir de su vida, consulte

con el servicio de atencion
personalizada de DMD

voluntad respecto a los cuidados de mi salud en caso
de que no me pueda expresar?

En el Testamento Vital ha de quedar bien claro que
rechaza cualquier tratamiento, la alimentacion e
hidratacion artificial, caso de que fracase la accién
del suicidio. Ha de incorporar un parrafo en que de su
puno y letra diga: NO REANIMACION. El testamento lo
dejara sobre la mesilla.

El trance de morir. ;Deseo que otras personas me
acompanen durante las horas previas a mi muerte?

¢ Qué deben hacer en ese tiempo? ¢A donde deben
I[lamar si no muero en el tiempo previsto o si se inte-
rrumpe el proceso? ¢Quién encontrara mi cuerpo? ¢A
quién deben llamar las personas que me encuentren?

La legalidad. ¢Qué tramites legales conviene hacer
antes de morir? ¢ Deseo declarar mi suicidio o prefiero
que parezca una muerte por enfermedad? ¢Puede tener
consecuencias legales mi suicidio con o sin acompa-
namiento? ¢Qué documentos debo dejar? ¢Donde han
de quedar: junto a mi cuerpo o guardados en un cajon?
¢Quién se hara cargo de los tramites funerarios?

Asuntos pendientes. s Tengo mascotas o plantas?
JExisten tramites pendientes: alquiler, deudas...?
¢Quién se hara cargo de mis pertenencias y mis
objetos personales? ¢Tengo testamento civil? ¢He
considerado la opcién de dejar un legado a una orga-
nizacion sin animo de lucro como DMD?

Confirme el diagnéstico y el prondstico de su enferme-
dad, sopese las alternativas, y, si es posible, compar-
ta su situacion y sus expectativas con otras personas.
El socio que quiere emprender su muerte después de
haber sopesado los motivos, de haber confirmado el
diagndstico y pronéstico de su enfermedad, evaluado
las posibles alternativas que se le hayan presentado,
consultara con el servicio de atencion personalizada
de DMD para, caso de llevar adelante la decision,
disenar el plan de actuacion.
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No hay que elegir entre la vida y
la muerte, sino entre morir
de una manera o0 morir de otra

Preparando
el viaje

El haber tomado la decisién de morir, saber que te
apoya y ayuda en todo momento el equipo de DMD da
tranquilidad, pero esto no significa que la muerte esté
ya anunciada. “De la copa de vino a los labios hay

un gran trecho”, y la muerte voluntaria es sélo una
hipétesis hasta que uno muere. Tener esa posibilidad
tranquiliza, ayuda a sobrellevar el proceso de enferme-
dad, a veces hasta su desenlace natural, sin adelan-
tarlo voluntariamente. La pregunta del cuando morir
esta todavia sin respuesta.

Nadie quiere morir porque sienta una macabra atrac-
cioén por la muerte, sino porque llega un momento en
que la vida se hace insoportable y no se desea seguir
viviendo “asi”. La vida puede ser maravillosa, pero
también un infierno, un callejon sin salida en el que el
individuo se encuentra atrapado por la enfermedad.
No se trata de elegir entre la vida y la muerte, sino
entre morir de una manera o morir de otra, seguir
soportando la enfermedad o liberarse del sufrimiento
adelantando un final anunciado.

“La condicion de no ser después de la muerte no
difiere de la condicién anterior al nacimiento. Por lo
tanto, la una no puede ser mas lamentable que la
otra”. Schopenhauer nos descubre con estas pala-
bras el secreto de la decision de quien esta viviendo
un deterioro irreversible de la salud o tiene una ex-
periencia de sufrimiento que percibe como insufrible.
Quizas a este paciente le queden dos anos o quizas
mas, pero nula calidad de vida. No es de extranar
que prefiera morir: no es que se pierda dos anos

de vida es que se ahorra dos anos de sufrimientos

y de infierno decidiendo cobijarse en ese no-ser tal
como estaba en la condicion anterior al nacimiento.
JAcaso a esto se le puede llamar autodestruccion
personal?

La decision de morir es dificil. Por muy mal que uno
se encuentre éste es el tnico mundo conocido. Inclu-
so aunque el tiempo de vida sea limitado, los ultimos
dias son los unicos de los que uno dispone. Ningun
ser humano esta exento de dudas y contradicciones.
No se preocupe, dese tiempo, nadie espera que usted
decida morir; si asi fuera, no lo haga.

Si tiene muchas dudas, todavia no es el momento,
no se precipite, antes de decidirse espere el dia en
que usted esté seguro de su voluntad de morir. Tenga
su plan preparado, ese ‘as’ debajo de su manga en
la partida que esta jugando con la enfermedad y la
muerte, una ventana por la que podra escapar si el
ambiente es tan asfixiante que se vuelve irrespirable.

Donde morir

Toda persona deberia elegir donde vivir sus ultimos
dias. Morir es una experiencia intima, que cada perso-
na ha de vivir con respeto. Cuando la muerte es volun-
taria es importante que exista la seguridad de que el
plan disenado para autoliberarse no sera interrumpido
por terceras personas que pudieran avisar al servicio
de urgencias.

Una institucion (residencia u hospital) no es un buen
lugar para morir voluntariamente, porque probable-
mente no respetaran su voluntad y haran todo lo
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0 La decision de morir es dificil. Por muy mal que
uno se encuentre éste es el unico mundo conocido.
Y ningun ser humano esta exento de dudas

posible para evitarlo. El trance de la vida a la muerte
no es un instante, lleva su tiempo dependiendo del
método elegido y de como reaccione cada persona.
Puede durar unas horas durante las cuales, aunque
usted se encuentre inconsciente, sumido en un sueno
profundo o un coma farmacolégico, su cuerpo mani-
fiesta los signos y sintomas propios del proceso de
agonia: cambio de la coloracién, nariz afilada, ojos
hundidos, cambios en el ritmo respiratorio, ruidos por
flemas e inhalaciones profundas... que dan la impre-
sién de gravedad a cualquier observador, sea sanitario
0 no. Si vive en una residencia y no se siente capaz
de gestionar su traslado, busque alguna persona de
su confianza para elaborar y llevar a cabo su plan.

El mejor lugar para morir es su propia casa, tras des-
pedirse de los suyos y acompanado por las personas
que usted desee. Para eso necesita el compromiso de
sus familiares de respetar su voluntad o su ausencia
durante un periodo de 8 a 12 horas. Algunas perso-
nas prefieren un hotel para su autoliberacion; en ese
caso piense quién abonara los gastos y si alguna
persona de su confianza o de DMD puede avisar a
recepcion para no sorprender al personal del hotel.

Si muere en su casa tenga previsto quién le encontrara
y déjele instrucciones, a ser posible con antelacion, de

a quién tiene que avisar y cual es su voluntad respecto
a los tramites funerarios. No hace falta que le comuni-
que su intencién, es suficiente que deje claro qué debe
hacer si algun dia le encuentra en casa y no puede
comunicarse. Una buena ocasion es comentarle que
tiene testamento vital. Si no es probable que le encuen-
tren en las préximas 24 horas, usted o alguien de su
confianza puede echar una carta al buzén dirigida al
juzgado de guardia o a DMD, para que avise a la policia,
indicando dénde hay una copia de las llaves para evitar
que los bomberos derriben la puerta de su domicilio.

... a poder ser acompanado

Morir no es facil, tampoco lo es acompanar a una
persona durante su proceso de morir. Nadie deberia
morir solo, salvo por propia eleccion. Ni el suicidio, ni
acompanar el suicidio de una persona es ilegal, siem-
pre que la ayuda que pueda prestar el acompanante
no sea imprescindible para la muerte voluntaria. Sin
embargo, el tabu del suicidio trasmite la imagen de
un acto clandestino, malo en si mismo y que se debe
evitar en todos los casos. Quizas en el 90 por ciento
de los casos sea asi, pero no en una autolibera-
cion. Estos prejuicios tienen tal influencia social que
muchas personas no tienen con quién hablar de un
tema que, por sus circunstancias vitales, les importa:
cuando y como morir voluntariamente. Esto da lugar
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a la improvisacion y la chapuza, llegando a veces a
utilizar métodos violentos como consecuencia de su
desesperacion. No se trata s6lo de morir, sino de
hacerlo bien, morir en paz, de una forma serena, digna
y responsable.

Caso distinto es el acompanamiento de la muerte
voluntaria de personas con trastornos mentales tan
graves que les incapacite para tomar decisiones o de
menores, con los que el acompanante puede ser acu-
sado de homicidio al estar en una posicion de garante.

Por dltimo, previamente al acompanamiento de
personas que viven en residencias, discapacitados o
con un entorno familiar que no respeta su voluntad y
se muestra hostil, prevea la posibilidad de tener que
dar explicaciones en el juzgado por la denuncia de la
institucion o de personas allegadas al fallecido.

Una forma de despejar dudas sobre la intencionalidad
y la madurez del fallecido es recoger documentalmen-
te su voluntad en una manifestacion de voluntad ante
notario, un documento manuscrito firmado y con su
huella dactilar o una grabacion de audio o video en el
teléfono movil, si no pudiera escribir. Manifestar la vo-
luntad de morir cuando la persona decida no sélo es
una prueba inequivoca de sus deseos como cautela
ante un hipotético, pero poco probable proceso judi-
cial, también es el resultado del proceso de reflexion
previo a su muerte, que deja claro que tal persona
considera seriamente la opcién de terminar.

Prever un plan B

Un buen plan de autoliberacién debe incorporar un
‘plan B’ ante un desenlace no previsto: que el falleci-
miento se retrase en el tiempo y/o0 se interrumpa el

& El mejor lugar
para morir es

la propia casa,
tras despedirse
de los suyos y
acompanado por
las personas que
usted desee. Para
€S0 necesita el
compromiso de
sus familiares de
respetar su voluntad

proceso de morir. Por ello es conveniente que firme su
testamento vital, si todavia no lo tiene hecho, indicando
que si no puede expresarse rechaza toda medida de
soporte vital y su decision es que se le permita morir,
evitando que quede en un estado irreversible de pérdi-
da de conciencia. Déjelo encima de la mesilla de noche
y escriba de su puno y letra, en lugar visible, la frase
‘no reanimacion’. El testamento vital (documento de
instrucciones previas o voluntades anticipadas) habla
de sus valores y su voluntad o instrucciones respecto
al final de su vida en caso de sufrir un padecimiento
que le impidiera expresarse (por ejemplo, dano neurol6-
gico irreversible), incompatible con la muerte voluntaria.

Mientras pueda manifestar su voluntad, el testamento
vital tiene una validez testimonial (valores), pero sus
instrucciones no entran en vigor hasta su incapacidad,
dependiendo éstas de su voluntad expresada en cada
momento. Por ello, desde un punto de vista legal, el
testamento vital no justifica documentalmente una auto-
liberacion. Desde un punto de vista ético, la eutanasia
0 el suicidio asistido de personas incapacitadas (por
ejemplo por una demencia), que expresaron su voluntad
de morir previamente en un testamento vital, es un acto
compasivo de respeto a la dignidad de ese ser humano.
Para conseguir su objetivo no es necesario escon-
derse, pero ha de ser discreto llevando hasta el final
un plan detallado que no tenga cabos sueltos. Evite
improvisaciones o decisiones de ultima hora, com-
parta su forma de pensar con personas de confianza
(no hay nada de qué avergonzarse) y si decide morir
tome algunas precauciones para que su plan no sea
interrumpido y se despierte en el hospital, tras un
lavado de estémago. Morir en compania humaniza los
ultimos momentos y aumenta la seguridad de un plan
de autoliberacion.



No hay respeto a la dignidad

de la persona si no se acepta

su decision racional y libre

Atardecer de
la vida y despedida

Nacer es llegar al mundo de las personas y siempre
el recién nacido encuentra un espacio humano donde
se le recibe. Poco a poco el nino va extendiendo su
espacio de vida: se incorpora a un mundo amplio de
la familia, llega al parvulario y la escuela, ingresa en
el espacio laboral, de los amigos, etc. Es cierto que
la enfermedad, la invalidez, la vejez va retirando a la
persona de bastantes espacios. Es como si fuera des-
pidiéndose y dejando de estar... hasta que la muerte
nos aleja definitivamente porque salimos del mundo
de los vivientes.

La muerte es una salida y por ello exige una despe-
dida de al menos los mas allegados. Por ello, quien
prepara su autoliberacion convendra que informe a los
familiares de la decision que ha tomado y les indicara
si quieren acompanarle en ese momento. La mayoria
de las personas prefieren morir acompanados por
familiares, amigos o por companeros de DMD.

La muerte es una responsabilidad individual, pero

con una gran repercusion social y familiar. Los seres
queridos tendran que encajar no sélo la muerte, sino
también la decision de adelantarla voluntariamente.

¢, Qué consecuencias tendra el acto de autoliberacion?
¢Qué se podra hacer para amortiguar el impacto emo-
cional que sufriran?

Buscar el dialogo

Los seres humanos somos individuos contradictorios.
Algunos socios que piensan en la autoliberacion dicen
que no pueden hablarlo con sus familiares, ni siquiera
divagar sobre la muerte como una hipétesis (hipétesis
cierta, claro esta). Conviven con personas que no soélo
rechazan totalmente su idea de muerte digna, sino
que “no quieren ni oir hablar del tema” y no permiten
plantear el mas minimo dialogo.

Quizas estas personas crean en la santidad de la vida
bioldgica, en manos de un Dios -0 ente sobrenatural-
que la day la quita a su voluntad, por lo que cualquier
intervencion humana es inaceptable (o pecado, segun
para quién). Cada uno puede pensar lo que quiera;
todas las creencias personales deben ser respetadas,
pero su imposiciéon a otras personas, por ejemplo,
negandose a escuchar lo que piensan o descalifican-
dolas, es una actitud intolerante que ninguna persona
deberia admitir.

A veces, ante estas reflexiones, hay quien comenta:
“Qué facil es decirlo, se nota que no conoces a mi
mujer, mi hija, mi padre, mi marido...” Tampoco es facil
morir, por eso es extrano hablar de muerte digna con
personas sin libertad de expresion en su propia casa.
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‘D La autoliberacion exige una despedida de al menos los
mas allegados. La mayoria de las personas prefieren morir
acompanados

Provocar el dialogo

El fundamentalismo religioso condena una idea de
muerte digna asociada a la libertad, pero lo que impi-
de en verdad el didlogo no son los principios o los va-
lores, sino una forma de relacién en la que no existe
la comunicacién. Ademas, no existe sélo un conflicto
de valores (vida y libertad), sino también de posibili-
dades: “no quiero que mueras, perderte, quedarme
solo o sola, pero tampoco que sufras”. Nadie afirma
que abordar todo esto sea facil, pero no es imposible.
Es “la hora de la verdad”, la muerte es asi, ya no hay
marcha atras. ¢Si no, de qué estamos hablando?

¢COomo abordar el morir con una persona que “no
quiere ni oir hablar” del tema? El testamento vital
puede ser una forma de romper ese mutismo. Todos
los socios de DMD saben de la conveniencia de tener
otorgado un testamento vital para evitar el sufrimiento
al final de su vida, asi que no es necesario insistir en
su importancia. Pero, para que tenga valor el conteni-
do del testamento vital ha de conocer el médico de su
existencia. Si su familiar mas allegado, comparta o no
sus valores, no se compromete a respetarlo, probable-
mente el documento quede en un cajon y nunca vea la
luz. En ese caso advierta a su representante de esta
posibilidad para que sepa a qué debe enfrentarse.

La razon para negarse a hablar de las instrucciones
previas la resume la frase “sera lo que tenga que
ser”, o “sera lo que Dios quiera”. Por ello, es indtil an-
ticipar un asunto, que ademas es desagradable. Esto

ultimo es cierto, hablar de la muerte en un contexto
de enfermedad tan grave como para que una perso-
na no se pueda expresar, es un tema desagradable,
doloroso, triste..., pero es universal. Morir, moriremos
todos, asi que es mejor pensar en ello, hablar de ello,
deliberar sobre lo que cada cual desea, que no hacer-
lo. Sin embargo, quienes creen que no hay nada que
hablar al respecto, nada que decidir al final de una
vida “en manos de Dios” se equivocan. Desde luego
son libres de creer —sin imponer- o que quieran, pero
a poco que reflexionen veran que es una excusa falsa.

En nuestro mundo la mayoria de las personas muere
tras un proceso de enfermedad en el que siempre

hay que tomar decisiones, desde una cuestion basica
como acudir al médico o no hacerlo, a otras mas com-
plejas como someterse a numerosas pruebas diag-
nosticas y tratamientos para los que cada persona ha
de dar su consentimiento. En una sociedad democra-
tica no se puede renunciar a la libertad individual, no
es posible elegir ser esclavo, la autonomia del pacien-
te es un derecho fundamental que nos identifica como
seres humanos. Si usted no decide, otro lo hara por
usted.

El derecho a morir en libertad

En los paises que han regulado la eutanasia y el sui-
cidio asistido menos de un diez por ciento de los en-
fermos terminales le plantea a sus médicos la muerte
voluntaria; y aproximadamente un tres por ciento de



las personas que fallecen acaban su vida adelantan-
dola. ¢Por qué tantos o tan pocos? La respuesta es
tan compleja como la vida misma, vivir tiene muchos
condicionantes, circunstancias diferentes en cada
individuo, realidades que con frecuencia superan todo
lo imaginado. Sin embargo, hay una razén comun: por
coherencia biografica. La libertad no es un hallazgo
casual, es una conquista que exige un empeno diario,
cotidiano, continuo. ¢Puede una persona morir libre-
mente si no vive libremente, si no puede expresar en
Su propia casa sus ideas con libertad?

La muerte voluntaria es un derecho humano aun no
reconocido socialmente, que debemos reivindicar
donde nos parezca, familia, amigos, notario, etc., con-
tribuyendo asi a “sacarla del armario”. Sin embargo,
morir sin avisar, “a escondidas”, en un hotel, puede
ser la Unica opcion que asegure la intimidad necesaria
para disponer de su vida cuando su familia no acepta
su decisién de morir 0 no conoce su intencién porque
usted ha preferido evitar un conflicto que le parece
irresoluble (o que no desea plantear “para que no
sufran”).

Tenga en cuenta que la muerte voluntaria aumenta en
los seres queridos los sentimientos de culpabilidad,
extraneza y desorientacion. La tristeza por la pérdida
es comun en todas las muertes, pero el suicidio ana-
de componentes que pueden complicar ese duelo. La
muerte, una vez que ocurre, no la sufren los muertos,
que descasan en paz y no sienten, ni padecen, sino
los que sobreviven.

th La muerte voluntaria es
un derecho humano aun no
reconocido socialmente, que
debemos reivindicar ante la
familia, los amigos, el notario,
etc., contribuyendo asi

a “sacarla del armario”

Despedirse ayuda a los que se quedan. Si decide no
hablar con sus seres queridos, unas cartas o testimo-
nios grabados que expliquen sus motivos y muestren
afecto y agradecimiento, pueden ser un consuelo,

una respuesta a sus preguntas que alivie sus senti-
mientos de culpabilidad por no haber estado ahi, con
usted, para evitar su decision o para despedirse. Pero
usted mejor que nadie sabra si es pertinente hablar
francamente de su decision de morir y despedirse

0 es mejor ni siquiera dar pistas. Hay personas que
ante la muerte reaccionan de manera irracional, exa-

geradamente dramatica y visceral. Si ademas son fun-
damentalistas de la vida biolégica (mientras hay vida
hay esperanza) la justificaran independientemente

de que el sufrimiento sea insoportable. Con ellas, es
dificil plantear la muerte voluntaria, porque el didlogo
es casi imposible.

Si se decide a deliberar con sus allegados sobre su
voluntad de morir quizas deba negociar el cuando,
consensuando una fecha, a cambio de mejorar el
cdmo, obteniendo el compromiso y el respeto de
quienes le aprecian. En cualquier caso la muerte es
inexorable, por eso, antes o después de partir, es
mejor decir adiés.

Es obvio que un plan de autoliberacion reclama el mé-
todo que facilite una muerte placida e indolora. Pero
‘las pastillas’, por si solas, no garantizan el éxito: no
se trata sé6lo de morir, sino de hacerlo bien y serena-
mente. Hay que tener en cuenta dos cuestiones. Una,
la medicacion le puede provocar nauseas y vomitos,
expulsando parte de lo que ha tomado. Y dos, hay un
periodo de tiempo -depende de los medicamentos- en
el que el proceso de morir puede ser reversible si se
interrumpe y es trasladado a un hospital. El equipo
médico de la asociacion le podra aconsejar.

No hay que dejarse llevar por un impulso pues un arre-
bato puede convertir el plan disenado en una chapuza.
Ante estados de ansiedad o situaciones limite es mejor
esperar y encontrar la calma suficiente para evitar el
fracaso. Con todo el respeto a las opciones persona-
les, a la libertad de cada ser humano a disponer de su
vida, la imagen de una autoliberacion no es la de un
cuerpo en la calle, con las visceras desparramadas por
el suelo, tras haberse arrojado por una ventana, o la
del rostro destrozado por un arma de fuego. La buena
muerte no deberia ser violenta, ni horrible. Quizas,

por las circunstancias en las que se decide morir, no
sea bella en todos los casos, pero si al menos esté-
ticamente aceptable. La imagen seria despedirse y
quedarse dormido, con una sonrisa, en la cama o el
sillén, después de haber cumplido con los consejos e
indicaciones que se han abordado en esta guia. Esta
manifestacion de libertad no tiene nada que ver con

el suicidio comun, asociado en el 90 por ciento de los
casos a la psicopatologia o la desesperacion.

Una buena despedida

Podemos recordar cémo fueron los momentos anterio-
res al sueno de companeros nuestros. Daniel, a sus
35 anos en su silla de ruedas, quiso despedirse de la
Sierra de Madrid y estuvo la tarde anterior en Penala-
ra. A medianoche murié estando acompanado por sus
familiares cercanos. Uno de sus hermanos le leyo el
‘Canto a mi mismo’, de Walt Whitman.

Madeleine habia preparado el calendario y los tiem-
pos. Senald la fecha para después de las Navidades,
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5 No hay que dejarse llevar por un impulso pues un arrebato
puede convertir el plan disenado en una chapuza

para que su hijo y los nietos pasasen las fiestas
tranquilos. Ademas, habia comentado que “habra lle-
gado la pensién de Francia, para que no haya proble-
mas econémicos”. Unas horas antes de meterse en
cama y tomar la dosis letal les dijo a los dos socios
de DMD que le acompanaban: “Tengo de todo: cava,
vino, saladitos y también pasteles, que ha traido ella”.
Para ella su autoliberacion era como una fiesta. En su
despedida comenté que le “gustaria hacer una fiesta,
pero esto no se lo puedes decir a todo el mundo,
porque la gente no lo entiende. La muerte es mia, me
pertenece”.

Madeleine habia preparado hasta el dltimo detalle.
Asi uno de los acompanantes, Leonor, le pone dos
gotas de perfume Opium en el cuello ya inmovil de
Madeleine. Amaral canta desde la radio “dormiremos
a la orilla del mar...” sobre sus ronquidos. Al fin, una
muerte buscada desde hacia mucho tiempo, libre, en
sociabilidad sin danar a nadie.

El trance de morir

Si ha decidido mostrar una carta de suicidio deje los
blister y las cajas de los productos empleados en

la cocina o junto a usted. Eso facilitara las diligen-
cias policiales. Si utiliza nembutal, por favor, retire la
etiqueta del frasco y tirela con la caja un dia antes.
En el caso de que lo haya conseguido con ayuda de
una tercera persona compre en la farmacia una caja
de Resochin® y déjela a la vista. De esa forma, en el
peor de los casos, no podrian acusar a la persona que
le facilitd el nembutal o cualquier otra sustancia de

cooperacion necesaria, ya que usted disponia de mas
de un plan para morir.

Tome la medicacion sentado o semisentado en una
cama para facilitar su absorciéon. Antes de llevar a
cabo su decision de morir repase su plan: asuntos
pendientes, mascotas, llaves, quién y cuando le en-
contrara, notas o cartas guardadas o a la vista, aviso
de su fallecimiento al juez 0 a DMD, etc.

Induccion del sueno y coma farmacologico
Tras ingerir la medicacion a los pocos minutos -segun
el medicamento- comienza el suefo que va aumentan-
do paulatinamente conforme se va absorbiendo por

el aparato digestivo y va llegando al sistema nervioso
central. Desde que la toma tiene unos pocos minu-
tos para recoger alguna cosa y adoptar una posicion
comoda en la cama o el sillén. Durante este lapso de
tiempo algunas personas, sin ser plenamente cons-
cientes de lo que hacian, probablemente llevadas

por el miedo o la ansiedad, han hecho Ilamadas de
teléfono que han provocado la interrupcién del plan de
autoliberacion y su fracaso. Contar con la compania
de personas que respeten su voluntad evita el ries-
go de hacer actos bajo los efectos de la medicacion
sedante, de los que luego se pueda arrepentir. Se
debe preparar todo su plan con calma. EIl momento
para despedirse ya ha pasado. Si se desea hablar con
alguien, no hay que hacerlo inmediatamente antes de
morir, situacién emocionalmente muy comprometida
en la que lo mas seguro es que se sienta culpable y
desconcertado.



Tramites tras la muerte

Cuando una persona fallece de forma natural, es de-
cir, a consecuencia de una enfermedad (sea ésta co-
nocida o no), lo primero que se debe hacer es avisar a
un médico para que certifique la muerte. El certificado
de defuncion es un impreso oficial que se adquiere en
los colegios de médicos, en Madrid en las farmacias o
en la funeraria. Este documento oficial tiene dos obje-
tivos: comprobar fehacientemente el éxitus (presencia
de signos cadavéricos), anotando dia y hora, y definir
la causa de la muerte. Cualquier facultativo colegiado
que conozca la causa de la muerte, bien porque el
fallecido sea un paciente suyo, porque haya estado
presente en el momento de la muerte o basandose en
informes clinicos de otros profesionales, puede firmar
un certificado de defuncion en todo el Estado.

Todo suicidio, accidente
u homicidio es una muer-
te violenta o judicial,

lo que significa que el
médico que comprueba
el fallecimiento no firma
el certificado, sino que

lo pone en conocimiento
de la policia, que acude
al lugar para custodiar el
cadaver y espera hasta
que el juez determina el
levantamiento y traslado
del cadaver al instituto
anatomico forense, si
decidiera practicar una
autopsia para averiguar la causa de la muerte.

Simultaneamente se inician unas diligencias policiales
que tratan de averiguar las circunstancias de la muer-
te (senales de violencia, robo, indicios de asesinato,
etc.). En caso de encontrar una carta de suicidio,

un vaso y unas cajas de medicamentos vacias, las
diligencias lo reflejan y queda a criterio del juez seguir
investigando un hipotético delito por induccion o coo-
peracion al suicidio. Una vez hecha la autopsia (a las
24 o0 48 horas de la muerte), el juez avisa a la familia
para que se haga cargo de los tramites funerarios
(entierro o incineracion).

Para evitar cualquier complicacién, el gabinete juridi-
co de DMD recomienda hacer una manifestacion de la
voluntad inequivoca de morir ante notario sin que haya
existido una cooperacion necesaria por una tercera
persona. Para ello puede hacer una manifestacion de
voluntad ante notario en la que se hace constar los
datos personales, historia de la enfermedad, intentos
de suicidio, desde cuando es firme la voluntad de
morir, narracion de la vida diaria, sus limitaciones,
tratamientos, descripcion del sufrimiento intolerable y
su voluntad inequivoca de morir de una forma auténo-
ma sin la cooperacion necesaria de ninguna persona.

0 El gabinete juridico de
DMD recomienda hacer una
manifestacion de la voluntad
inequivoca de morir ante
notario sin que haya existido
una cooperacion necesaria de
una tercera persona

También es necesario escribir una carta dirigida al
juez adjuntando el mismo documento notarial.

Algunas personas de forma altruista desean contribuir
socialmente a la despenalizacion de la eutanasia y

el suicidio asistido con su testimonio. Si es el caso,
habra que ponerse en contacto con DMD para ser
asesorado como, cuando, ventajas e inconvenientes.

Para evitar la presencia de la policia en el domicilio,
su coche aparcado unas horas en la puerta, los ve-
cinos preguntando, algun ‘espabilao’ haciendo fotos
con el movil, etc., algunas personas procuran que el
suicidio pase desapercibido (omitiendo en este caso
cartas, testimonios y demas). En este caso, si no
hay ningun dato que indique claramente lo contrario,
el médico de cabecera o cualquiera (algunas fune-
rarias ofrecen este
servicio) pueden
firmar el certifica-
do de defunciodn,
procediendo a los
tramites funerarios.
Cuando no hay un
médico que certi-
fique, aunque no
sea una muerte
violenta, el juez se
hace responsable,
averiguando la cau-
sa con una autopsia
si, de acuerdo con
el médico forense,
lo considera necesario. Por si esto ocurriera, deje en
un lugar conocido por una persona de su confianza
una manifestacion de voluntad que le haran llegar al
juez si se abrieran diligencias policiales.

Ritos funerarios

Los ritos funerarios no estan pensados para el que
se muere, sino para los que se quedan, en presen-
cia del cadaver. Son actos sociales que usted puede
decidir de antemano comunicando a sus familiares
su voluntad verbalmente o por escrito. Si la persona
responsable no es un familiar directo, deje una mani-
festacion de voluntad ante notario, nombrandole su
representante.

Es imprescindible contratar unos servicios funerarios,
que consisten fundamentalmente en el traslado del
cadaver, el féretro y la incineracién o entierro. Las
diversas posibilidades del protocolo funerario son su-
ficientemente conocidas. Pero ninguno de estos ritos
sociales es obligatorio. La funeraria puede recoger

el cadaver en el domicilio, lo incinera a las 24 horas
y se encarga de las cenizas, sin asistencia de otras
personas (igual que en caso de donacién del cuerpo
a la facultad de medicina, que se retira del domicilio y
no hay ningtin tréamite mas).
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Cronica de
un adidos para
siempre

Ramén Fernandez Duran [ |

Os habia prometido una carta de despedida, sobre
todo después de la gran cantidad de correos tan
bonitos y carinosos que he recibido de vuestra parte,
que no os he podido responder individualmente. He
estado pensando mucho estos dias en qué es lo
que queria decir. Me venia a la mente (y al corazén)
un monton de cosas, y bueno, no sé, espero poder
ordenarlas minimamente y que cobren sentido al
contarlas.

Como decidi abandonar el tratamiento
después de una sesion de ‘quimio’

Esa misma noche, bueno ya de madrugada, cuando me
llevaban a la planta en la que iba a estar hospitalizado
para recuperarme, iba pensando en todo eso, después
de haber estado varias horas en Urgencias. Y en ese
momento lo vi claro, y pensé que no valia la pena. Yo
no queria algo asi. Quiero vivir el tiempo que me quede,
mejor dicho el que yo decida, con la mayor calidad de
vida posible, dentro de un orden, para poder hacer las
cosas que quiero. Entre ellas terminar algunos temas
pendientes, pero también poder disfrutar de la vida,
sobre todo con Ana, hacer quizas alguna escapada al
cine con los amigos, darme paseos diarios, y algun
extra mas que luego os cuento, pero sobre todo

tener tiempo para preparar la salida de este mundo

en las mejores condiciones posibles, para miy para

la gente mas cercana, dedicando también tiempo a
despedirme de los amigos mas proximos. Pensaba

El autor de este escrito fallecié el 10

de mayo de 2011 por muerte voluntaria
mediante sedacidon terminal. Por su
actividad profesional y todavia mas por su
activismo social mantenia una gran red
de amigos a los que tuvo al tanto de su
enfermedad. Dos meses antes de morir
les envidé una carta, de la que hemos
seleccionado los parrafos en que habla de
las despedidas familiares, que resulta ser
un modelo y vivencia de adiés definitivo.

que no le tenia miedo a la muerte, pues es un tema
que llevo pensando sobre él muchos anos. Siempre
habia deseado poder decidir cuando era el momento
oportuno para dar ese paso, y pensaba que era el
ultimo acto de libertad y dignidad que debe tener una
persona. Nunca habia pensado alargar inutilmente la
vida, y sobre todo en condiciones de cada vez mayor
dependencia y precariedad de calidad de vida. jPara
qué vivir asi! La verdad es que no me compensaba en
absoluto.

Comunicando la decision a mis seres

mas queridos

Una vez tomada la decision por mi parte el asunto
era comunicarla de la mejor manera posible a
aquellos que mas quiero. A la primera a la que se lo
comenté, por supuesto, al dia siguiente (pues todos
estos pensamientos los tuve de madrugada) fue a
Ana. Ya le habia adelantado el dia anterior a ella 'y

a una hermana muy cercana, que estaba pensando
en tirar la toalla, pero habia sido de pasada. De
todas formas, cuando se lo comenté no le cay6 de
sorpresa total, pues habiamos hablado en las ultimas
semanas sobre estos temas. Pero en cualquier caso,
fue un palo para ella, aunque me dijo que lo entendia
perfectamente y que me iba a apoyar en todo lo que
decidiera. Fueron momentos muy emotivos, como

0s podréis imaginar, pero también muy bonitos, que
nunca olvidaré. Luego, se lo fui comunicando a mis



Ramoén, en la E.S. de Ingenieros d@ Caminos

hermanos, que como creo que os dije somos siete,
bastante distintos, pero con una estupenda relacion
de respeto y carino entre todos. Lo fui haciendo
paulatinamente. Primero a mi hermana, Tito, la mas
cercana (aunque todos somos una pina), a la que
ya le habia adelantado algo el dia anterior. Le afecté
mucho también, pero me dijo que me apoyaba,
aungue me expresaba también que necesitaba algo
de tiempo para asimilarlo.

Perfilando como queria dar el paso

de dejar de estar aqui

Luego lo fui hablando con el resto de hermanos, que
aunque algo noqueados al principio, lo entendieron
también y me trasmitieron que me apoyarian. Ellos mis-
mos se lo trasladarian igualmente a mis 21 sobrinos,
ya todos mayores y padres y madres muchos de ellos
(jtengo 27 sobrinos nietos!), para decirles lo que habia
decidido el tio Ramon. Yo les quiero mucho a todos
ellos, pero preferia que se lo comentaran sus padres.

Primero, queria ponerme en manos de la Asociacion
por el Derecho a una Muerte Digna (DMD), que
preside el doctor Luis Montes, de la que me habia
hecho miembro hace algunas semanas, y con los que
ya habia hablado de este tema en general. Ellos me
proporcionarian la forma de tener una muerte indolora
para miy lo mas discreta posible para la gente mas
querida y cercana que quiero que me acompane en

esos momentos. Asimismo, no queria que me llevaran
a un tanatorio, una vez fallecido.

En el hospital, cuando le trasmiti a mi oncéloga la de-
cision que queria dejar el tratamiento de “quimio”, me
mir6 algo sorprendida, al principio, pero luego me dijo
que lo entendia. Me ofrecié un tratamiento intermedio,
con menos sesiones, mas “suaves”, pero igualmen-
te quimico y con su toxicidad respectiva, y ademas
con la dependencia de tener que ir semanalmente

al hospital, uno o dos dias, y someterme a analisis

y pruebas adicionales. Lo decliné igualmente, y le
comenté que si lo dejaba, lo dejaba de verdad, y que
no queria en principio volver por el hospital. Le conté
mis planes, y tuvimos una conversion extensa y rica.
Le pregunté cuales eran los riesgos principales que
enfrentaba, y los plazos en los que probablemente se
manifestarian, pues queria acotar el tiempo en que
los podia controlar, para tener la mayor calidad de vida
posible, dentro de un orden. Ella me recomendaba
que me pusiera una sonda nasogastrica, para que los
alimentos (preparados y elaborados para ser ingeridos
por sonda) pudieran llegarme directamente al estoma-
g0, y asi estar bien nutrido. Asi que nada, le dije que
me pusiera la sonda, y desde pocos dias antes de
salir del hospital estoy con alimentacion nasogastrica.
Igualmente la oncéloga me ofrecié un tratamiento do-
miciliario del servicio de cuidados paliativos, para que
éste pudiera hacer un seguimiento de la evolucion de
la enfermedad y atenderme en la medida de sus posi-
bilidades, sobre todo en el tratamiento del dolor, que
previsiblemente se iba a ir intensificando conforme
progresara el tumor.

Visita a DMD

A la vuelta a casa de mi hermana, tras dejar el hospi-
tal, tenia todavia muchos temas pendientes por rema-
tar. Uno de ellos, muy importante, era el hablar con el
médico de la Asociacion por el Derecho a una Muerte
Digna, que sera el que me trate en mis momentos
finales, administrandome la sedacién necesaria. Le
habia conocido un dia de pasada al visitar la asocia-
cién, pero no habia charlado tranquilamente con él.
Vino a vernos, pues Ana me acompané en su visita, y
estuvimos conversando sobre cémo habia concebido
yo el como podia ser ese dia, y como lo veia él, para
repensar en su caso esos momentos finales. Yo habia
pensado que queria que me acompanaran en ese

dia la gente mas cercana y querida (Ana, hermanos y
amigos muy intimos), pues queria y me parecia muy
importante estar acompanado en esas circunstancias.
Y hasta le hablé de fechas concretas, y le conté tam-
bién cuales eran en principio mis planes en relacién
con los pasos posteriores. Me dijo que le parecia muy
bien, que creia que lo tenia muy meditado, pero que

a lo mejor tenia que ser mas flexible en relacion con
lo de la fecha, no fijarla quizas tan claramente e ir
viendo cdmo evoluciona la situacion. Aunque entendia
perfectamente que no quisiera jugar a la ruleta
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rusa de estirar innecesariamente una situacién que
se puede llegar a degradar rapidamente, llegado el
caso. Yo le decia que a mi fijar minimamente la fecha
me parecia importante para situarme el coco en este
tema, teniendo en cuenta también las cuestiones ya
mencionadas de lo que quiero hacer hasta entonces.
Pero tomé nota de lo que me decia y eso también

me ayudod a establecer un lapso de tiempo en el que
pueda tener lugar lo que estaba pensando, y que ya
irfa precisando mas conforme pasara el tiempo y viera
cémo evoluciona la enfermedad. Siendo probable-
mente en la primera quincena de mayo cuando tenga
lugar la materializacion de mi decision, en algun fin de
semana, pues me parece lo mas adecuado.

La verdad es que el encuentro con el médico de DMD
fue muy intenso también y esclarecedor, y a los dos
(a Ana y a mi) nos pareci6 una persona estupenda de
mucha sensibilidad para tratar de estos temas. Nos
comentaba ademas que por mi caracter de enfermo
terminal no habra ningun problema legal, pues la se-
dacién que él me va administrar la hacen en muchas
ocasiones la gente de cuidados paliativos, aunque en
una situacion mas desarrollada de la enfermedad. De
hecho el equipo de paliativos cuando hablé con ellas
la primera vez, y les conté mis planes, se ofrecieron a
realizarla. Pero yo prefiero que sea €él el que lo haga,
pues ademas este servicio ofrecido por la asociacion
a sus miembros no esta sometido a ningtn horario,
como es el caso en los equipos de cuidados paliati-
VOS que trabajan solo de lunes a viernes en horario
laboral. Ademas, me apetece ayudar a promocionar
su labor de concienciacion y debate en torno a estos
temas “delicados”, que se hurtan al debate politi-

co y ciudadano, aunque la muerte en una sociedad

como la nuestra esta ahi, aunque se intenta ocultar
su existencia. Me coment6 también si queria dejar
algun tipo de testimonio de mis decisiones y actos,
pues eso siempre puede ayudar a impulsar un debate
politico-social que ayude a ir cambiando el marco legal
e ideoldgico que condiciona y envuelve este tema. Ha-
blamos de los avances al respecto que ha habido los
dltimos anos, tanto a escala europea como aqui en el
Espana, donde Andalucia es la comunidad que tiene
una legislacion mas progresista.

Publicidad sin morbo

El gobierno se ha comprometido ahora a impulsar un
nuevo marco legal, pero todavia esta pendiente de
concretarse. Y en ese sentido, el que haya testimonios
como el que pudiera dejar yo, en concreto en mi caso
nos decia, podia ser una ayuda para impulsar un deba-
te politico-social e ideolégico muy necesario. El comen-
t6 que nos podria poner en contacto con una periodista
de EL PAIS que ya habia trabajado estos temas con
ellos, muy sensible en el tratamiento de los mismos.

Después hablé con los hermanos que en principio

lo vieron también como algo positivo. Y ya hemos
tenido un primer encuentro con esta mujer, y espera-
mos ir perfilando mas lo que nos gustaria que fuera
el testimonio a dejar en las proximas semanas. Le
comentabamos que lo que mas nos apetecia es que
se trasmitiera en el testimonio la importancia del
apoyo humano y colectivo en momentos asi (es decir,
no morir solo y sentirse arropado por todo tu entorno
afectivo), la trascendencia de considerar la muerte
también como parte de la propia vida, y sobre todo el
hecho de que la muerte pueda ser también, y a pesar
de todo, festejada.

& “La verdad es
que el encuentro
con el médico

de DMD fue muy
intenso también y
esclarecedor, y a Ana
y a mi nos parecio
una persona de
mucha sensibilidad
para tratar de estos
temas”



Para mi es una doble satisfaccion esta invitacion:

por ser aqui en un ‘Ateneo’, cuna del libre pensador

y, ademas, para hablar de Ramoén Sampedro, mi gran
maestro de vida, amor y libertad*. Voy a intentar
agrupar mi exposicioén en tres bloques: una breve
aproximacion cronolégica que sirva de marco para
conocer como éramos/estabamos hace solo 20 anos;
en segundo lugar hablaré de Ramoén Sampedro para
entender como va tejiendo su ‘cémo morir’; terminaré
con la muerte vista con nuevos 0jos.

1. El tiempo y su marco

Ramén Sampedro nace en Xuho, Galicia el 5 de Enero
de 1943, sera marinero, viajara por los cinco continen-
tes, pero en 1968, teniendo 25 anos, al zambullirse
desde unas rocas al mar, choca contra una roca y se
fractura la 72 vértebra cervical quedando tetrapléjico.
Cree que va a morir, esto ‘le consuela’, le permite
‘aceptar’ su situacion, pero, al no ser asi, entrara en
una fase muy dura y desesperante. Quiere morir como
sea. No obstante, aceptara ‘esperar’ por su madre,
pero una vez muerta esta, su hermano, que parecia
que lo apoyaria, se niega rotundamente a todo lo que
pudiera significar provocar su muerte.

¢ Qué ocurre mientras tanto, en el ambito sanitario y
civil, donde todo va evolucionando a pesar de poner
palos en las ruedas ciertos gobiernos y ciudadanos?

En 1984, después de muchas dificultades el Mi-
nisterio del Interior por fin inscribié a la Asociacion
Derecho a Morir Dignamente (ADMD), legalizando asi

Disponibilidad

de la propia vida:

14 anos después de
Ramoén Sampedro

Aurora Bau
Socia DMD

un movimiento ciudadano de respeto a la libertad del
individuo al final de su vida.

En 1986 se aprueba en el Congreso la Ley general de
Sanidad, donde se especifica claramente que la vida
pertenece al individuo y éste como tal tiene derecho a
dar su consentimiento a un tratamiento o a negarse a
que se le aplique. Es, pues, el reconocimiento juridico
de que el individuo es el protagonista del desarrollo
de su vida. Este mismo ano la Asociacion Derecho a
Morir Dighamente elabora y distribuye su primer mo-
delo de Testamento Vital.

Una prueba de la rapidez con que evoluciona la socie-
dad (no las leyes) es, por ejemplo, el hecho de que en
1989 Editorial Tusquets publica ‘El derecho a morir.
Comprender la eutanasia”, de Derek Humphry, y se
ve obligada ha presentarlo casi en la clandestinidad.
Unos anos mas tarde en 1993 publica también de D.
Humphry, sin ya ningun problema, ‘El ultimo recurso.
Cuestiones practicas sobre autoliberacion y suicidio
asistido para los moribundos’.

2. La relacion de Ramon y DMD

En 1992 Ramon llevaba ya 24 anos tetrapléjico,
tumbado en una cama. Oye hablar de la Asociacion
DMD y entra en contacto con nosotros. Pide la
eutanasia, pide que le ayudemos a morir...

Me acuerdo que una companera asumio el escribirle,
pero también me impresion6 aquella carta nuestra,
todo era un ‘no’ continuado: no podemos, no se puede,

* Este trabajo es resumen de una conferencia dada en el Ateneo de Madrid
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no ... Y todavia tengo presente su respuesta: “Enton-
ces ¢jpara que servis si no ayudais!?” También yo me
planteaba el mismo interrogante, pero es en estos
momentos cuando sale la respuesta, adecuada, nueva:
Ramoén entra en la lucha para que este derecho sea
para todos. Y asi lo hizo hace 20 anos a partir de ese
contacto, pero €l ya llevaba 24 anos de tetrapléjico.

Es importante tener este marco temporal presente. En
aquella época ir a una radio, a una televisién no como
conferenciante sino como testigo, era dificilisimo. Na-
die se atrevia. Ramon sera el primero que no solo da
la cara en los medios de comunicacion, sino el primero
que lo pide legalmente. No porque estuviera legalizada
la eutanasia, sino por el derecho que tiene cada indivi-
duo de aceptar o negarse a un tratamiento, de decidir
sobre su vida, pero que €él, por su limitacion fisica, no
podia hacer uso de este derecho.

Asi fue como fuimos conociendo a Ramoén y, cuan-

do ibamos a los Congresos Internacionales de las
asociaciones por una muerte digna, por la eutanasia,
se hablaba de él, se planteaba su dificil situacion sin
implicar a nadie, y ain me acuerdo cémo el grupo

de la Universidad de Harvard comentaba que era un
personaje excepcional ya que era tan potente que era
capaz de crear pensamiento. Esto ocurrié también
cuando quisimos publicar Cartas desde el infierno,

sus poemas Cuando yo caiga y la editorial Planeta
lo aceptd y se comenté precisamente esto, que era
‘excepcional’ su mente.

¢Pero, como era? jGallego hasta la médula!, marinero,
amante del mar y de navegar por todo el mundo. Ob-
servador, socarrén, fumador, cotidiano pero profundo,
inteligente, sobrepasando con mucho nuestro nivel
comun.

Auln recuerdo en mi primer encuentro presencial,
(telefonicamente teniamos mucho contacto). Yo iba
acompanando a la Agencia Reuter que queria entre-
vistarlo. Entramos a su habitacion, presentacion, pero
recuerdo de golpe oir ¢Qué aqui nadie fuma?! Cogi un
pitillo de su mesita, le acerque fuego, y aquel pitillo,
aquel humo que nos envolvia, era el contacto sin ca-
minar, sin tocarnos, pero que nos adentraba /envolvia
en una dimension diferente.

Si Harvard lo definia como ‘excepcional’, él se definia
como “Una cabeza viva en un cuerpo muerto”. No

se consideraba un enfermo crénico, sino un muerto
crénico.

Cuando Amenabar hace la pelicula Mar Adentro, pue-
do asegurar que ciertamente no esta TODA su vida,



pero lo que hay en ella es ciertamente todo real, es
decir, refleja cémo era él, la magia de su persona, del
cigarrillo con su humo. Su sensibilidad, su amor por la
vida y su entorno...

De él aprendi lo que no habia oido nunca: cuando se
quiere de verdad, se deja marchar. Queremos, pero
“para nosotros”. Es verdad que nuestra cultura incul-
c6 que teniamos que luchar por la vida siempre. Ahora
de golpe entendia que aceptar la muerte, decidirla,
puede significar también el maximo acto de generosi-
dad y responsabilidad.

Después de una visita que le hice, recuerdo que le
escribi diciéndole que “todos en la vida nos colgamos
‘alguna zanahoria’ (como a los burros en el campo
para que caminen)”. Su respuesta fue una larguisima
carta, escrita con palo/pluma que aguantaba con la
boca, sobre la “domesticacion” (recogida luego en

el libro Cartas desde el infierno, A Aurora, p. 35) que
transcribo por lo representativo que es para entender
su “adaptacion, sin claudicar”:

Después del accidente, y con el diagnostico de los
técnicos confirmando la imposibilidad cientifica de
devolverme el equilibrio entre cerebro y cuerpo -este
dualismo que armoniza deseo y voluntad-, lo primero
que pensé fue que era mejor la muerte. Es decir, no
al dolor absurdo, si a otro equilibrio.

Cuando me negué a perder el pudor y la dignidad, me
vi dando manotazos como un animal al que tratan de
domesticar. ; Qué quiero decir con “manotazos”?

Un dia mi madre me dijo: “Yo no soy la culpable”.
Cierto, pensé, resultaria absurdo que pagasen inocen-
tes por culpables. Dejé de dar manotazos para evitar
la locura; se podria decir que les entregué mi cuerpo
a los domadores. Pero nunca les entregaré mi con-
ciencia. Nunca me haran creer con sus fundamentos
de derecho para proteger la vida humana en contra
de la voluntad personal es un acto noble, racional,
humano, justo y bueno.

(....)Mi equilibrio -si lo es- consiste en saber que se
puede sobrevivir domesticado en el infierno, pero sin
olvidarme jamas de que es absurdo permanecer en
él.

3. Aprender a ver la muerte con otros ojos
Ramon nos obligé a crecer, aprender, madurar,
evolucionar, porque teniamos que saber, entre otras
cosas, dar respuesta al ‘como’, pero él se adelanto:
pidié abiertamente ayuda, pero dentro del maximo
secretismo. Quien le ayudase jamas podria cobrar.
(La ayuda a morir en paises donde se permite, la
Unica condicién juridica es que no haya interés
econémico). El siempre dijo “Quien le ayudase, lo
haria por amor”.

En los congresos internacionales, se discutia su
caso...; fue él quien ide6 el como con todo detalle.
Nos empuj6 a asesorarnos, debiamos buscar solucio-
nes, saber mas. El asesoramiento de penalistas como
Miguel Bajo y Juan Queralt no fue una casualidad,
entraban en el engranaje necesario de la bdsqueda
del ‘cémo’. Pero la verdad es que fue Ramén quien
fue creando el entramado. Como en la época de la
clandestinidad ninguno preguntaba mas o fuera de lo
que le correspondia.

Audn me acuerdo coémo en uno de los Ultimos viajes
para verle, de golpe me pregunté: “Dona (manera
carinosa que utilizaba a las que nos dedicabamos

a la ensenanza) ¢de dénde sacasteis el cianuro?”

y recuerdo que le dije “Ostras Ramén, no me atre-
via a preguntartelo...” y nos pusimos a reir. Eramos
conscientes de que con la norma de no preguntar, se
creaban situaciones asi: él creia que habiamos sido
DMD y nosotras tampoco preguntabamos de donde
lo habia sacado. Nunca supimos de dénde vino. No
teniamos nada claro que el cianuro fuera una buena
opcién, pero en aquella época no habia demasiadas
alternativas y era él quien lo dirigia todo.

En esta fase Ramon “ha de marcharse de su casa”.
Su hermano no puede permitir que esto se haga en
su casa. No puede permitir tal deshonra. Se ha de
marchar. La marcha de SU casa, sin nada fue muy
duro. En la nueva casa, un piso sencillo, con vistas de
puestas de sol y mar cercano..., pero casa para morir
y fuera de su entorno...

5 Ramén sera el primero que
da la cara en los medios de
comunicacion y el primero que
pide la eutanasia, aunque no
estuviera legalizada, por el
derecho que tenemos a decidir
sobre nuestra vida

Me invité a pasar el Ultimo Ano Viejo alli en su nuevo
entorno y con Moncha jQué mujer mas excepcional!
Creo que queria la presencia, el compromiso de DMD,
en este engranaje que se estaba creando y cerrando.
Fueron unos dias llenos de bromas, ironias agro-dul-
ces, afecto, respeto a los silencios, carcajadas a las
bromas...

Sea lo que sea en aquel entonces, preparaba un video
que constaria de tres “documentos” o partes: en

la primera parte estaria su cuerpo muerto; siempre
quiso que quedara grabado lo que decia que era: una
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cabeza viva atada a un cuerpo muerto. En la segunda con la simple orden “para cuando sea oportuno”, pero

parte, que grabaria yo, seria la Declaracién para los que alli la grabamos a viva voz, fue dificil, tuvo que
jueces; este escrito, redactado quince dias antes de hacer un esfuerzo enorme de memoria, teniamos que
morir, constaba de 15 cuartillas escritas con la boca, repetirlo, fue muy cansado, pero lo logramos. Ahora a
sin apenas tachaduras, que me lleve personalmente continuacioén lo transcribo.

Testamento abierto de Ramon Sampedro

“Srs. Jueces, Autoridades Politicas y Religiosas:

I.- Después de las imagenes que acaban de ver, a una persona cuidando de un cuerpo atrofiado y deformado -el Mio- yo
les pregunto: ;qué significa para Uds. la dignidad?
Sea cual sea la respuesta de vuestras conciencias, para mi la dignidad no es esto. jEsto no es vivir dignamente!

Yo, igual que algunos jueces, y la mayoria de las personas que aman la vida y la libertad, pienso que vivir es un derecho,
no una obligacion. Sin embargo he sido obligado a soportar esta penosa situacion durante 29 anos, cuatro meses y
algunos dias.

iMe niego a continuar haciéndolo por mas tiempo!

Aquellos de vosotros que os preguntéis: ;Por qué morirme ahora -y de este modo- si es igual de ilegal que hace 29
anos?0

Entre otras razones, porque hace 29 anos la libertad que hoy demando no cabia en la ley. Hoy si. Y es, por tanto, vuestra
desidia la que me obliga a hacer lo que estoy haciendo.

I.- Van a cumplir cinco anos que -en mi demanda judicial- les hice la siguiente pregunta: ;debe ser castigada la persona
que ayude en mi eutanasia?

Segun la Constitucion espanola -y sin ser un experto en temas juridicos- categoricamente NO. Pero el Tribunal competen
te —es decir, el Constitucional- se niega a responder. Los politicos -legisladores- responden indirectamente haciendo una
chapuza juridica en la reforma del Codigo Penal. Y los religiosos dan gracias a Dios porque asi sea.

Esto no es autoridad ética o moral. Esto es chuleria politica, paternalismo intolerante y fanatismo religioso.

II.- Yo acudi a la justicia con el fin de que mis actos no tuviesen consecuencias penales para nadie. Llevo esperando
cinco anos. Y como tanta desidia me parece una burla, he decidido poner fin a todo esto de la forma que considero mas
digna, humana y racional.

Como pueden ver, a mi lado tengo un vaso de agua conteniendo una dosis de cianuro de potasio. Cuando lo beba habré
renunciado -voluntariamente- a la propiedad mas legitima y privada que poseo; es decir, mi cuerpo. También me habré
liberado de una humillante esclavitud -la tetraplejia-

A este acto de libertad -con ayuda- le llaman Vds. cooperacion en un suicidio -o suicidio asistido-.
Sin embargo, yo lo considero ayuda necesaria -y humana- para ser dueno y soberano de lo tnico que el ser humano
puede llamar “Mio”, es decir, el cuerpo y lo que con €l es -o esta- la vida y su conciencia.

Ill.- Pueden Uds. castigar a ese projimo que me ha amado y fue coherente con ese amor, es decir, amandome como a si
mismo. Claro que para ello tuvo que vencer el terror psicoldgico a vuestra venganza -ese es todo su delito-. Ademas de
aceptar el deber moral de hacer lo que debe, es decir, lo que menos le interesa y mas le duele.

Si, pueden castigar, pero Uds. saben que es una simple venganza -legal, pero no legitima-. Uds. Saben que es una injusti-
cia, ya que no les cabe la menor duda de que el tnico responsable de mis actos soy yo, y solamente yo.

Pero, si a pesar de mis razones deciden ejemplarizar con el castigo atemorizador, yo les aconsejo -y ruego- que hagan lo
justo: cortele al cooperador/ra los brazos y las piernas porque eso fue lo que de su persona he necesitado. La conciencia
fue mia. Por tanto, mios han sido el acto y la intencion de los hechos.

V.- Srs. Jueces. Negar la propiedad privada de nuestro propio ser es la mas grande de las mentiras culturales. Para una
cultura que sacraliza la propiedad privada de las cosas -entre ellas la tierra y el agua- es una aberracion negar la propie-
dad mas privada de todas, nuestra Patria y Reino personal. Nuestro cuerpo, vida y conciencia, -Nuestro Universo.

Y la tercera parte seria la grabacion de su muerte en Este video (en aquel momento nadie sabia nada de
directo — en la madrugada del 12 enero de 1998- don- nada, o cada uno sabia una parcela del todo que él
de quedaria patente que era un suicidio y, por lo tanto, planificé para su muerte) llegd por correo a la DMD
no habia penalizacion por eutanasia, acto directo. de modo anénimo a los pocos dias de su muerte.
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Nos reunimos de DMD ‘el comité Ramén’: Salvador
Paniker, Juana Teresa Betancor, Gener Gordé y yo,
para decidir. Era clarisimo que se tenia que enviar

al juez que instruyese el caso por ser una de las
pruebas mas importante del caso. Entonces también
decidimos abrir el sobre que yo habia traido y, al ver
que contenia el manuscrito de su Testamento, pen-
samos que esto si que seria bueno publicarlo y asi lo
hicimos.

La gran sorpresa fue, cuando estando en la Asocia-
cion atendiendo llamadas y llamadas de los medios,
una de ellas fue la de TV3 para preguntarnos si
éramos nosotros quienes difundiamos el video que

en pocos momentos Antena 3 iba a emitir (4 marzo
1998). Como ya en aquella época conoces a los
periodistas y ellos a nosotros también, le juré a la pe-
riodista que le volveria a llamar, pero que queria avisar

Nota suplicada:

volando a Paniker por que lo que era seguro es que no
éramos nosotros los que la habiamos dado. Cumpli
mi promesa, y en cuanto hablé a Salvador para avi-
sarle, volvi a llamar a TV3. De esta conversacién supe
que existia un ‘comité ético’, que se reunié a raiz de
la proyeccion y que se “pard en seco” la emision, y
es cierto que no volvié a emitirse. Pero por lo visto ya
existia el rumor o conocimiento de este video, y el 15
febrero de 1998, ya Salvador Paniker habia emitido
un comunicado para dejar sentado nuestro posiciona-
miento sobre el video.

A mi me llamé en persona el Fiscal General jal insti-
tuto donde trabajaba! para preguntarme directamente
mi vinculacién con el video. Recuerdo, y consta en
los diarios, que estaba yo tan indignada que le dije
textualmente “que si de alguien se habia escapado el
video era a ellos, en el juzgado”.

Ante la presuncion por parte de algunos medios de comunicacion de que obra en nuestro poder el video en que esta
grabada la muerte de Ramon Sampedro, esta Asociacion desea dejar constancia de lo siguiente:

1- En su dia recibimos, efectivamente, un paquete conteniendo el susodicho video.

2- Una vez conocido su contenido, lo reexpedimos a la Juez que instruye el caso Sampedro.

3- No nos hemos sentido autorizados a difundir al pablico el citado video.

4- Suponemos que el hecho de haber recibido el video responde a la voluntad del propio Ramén Sampedro, quien, en
todo momento, nos hizo depositarios de su ultimo testamento.

5- Queremaos reiterar, finalmente, que nuestro papel en el triste caso que nos ocupa ha sido exclusivamente el de ser de-
positarios de la confianza del sefior Sampedro, a quien habiamos asesorado juridicamente durante anos y con quien

habiamos compartido una misma lucha.

DMD

Salvador Paniker. Presidente

Epilogo: duelo y aceptacion

Este suicidio, de ser una “mancha social y un dolor
familiar y cerrarse la herida con gangrena”, al conver-
tirse en un hecho publico con debate social y familiar
con toda su dignidad, permitio la evolucion, permitio la
paz que Ramoén no pudo ver, pero que fue su peticién
sin palabras en nuestra despedida aquel enero de
1998 y que hemos cumplido todos.

Cada ano voy a Galicia en el aniversario de su muerte
y alli entre sus rocas, su mar hay la ofrenda poética

y floral y cada afno hay mas sobrinitos que quieren
ellos también leer algo de Ramén a Ramon. No es un
recuerdo estatico y repetiria lo que dijo mi hijo a su
hermana muerta:

El recuerdo evoca sentimientos, pero no sabe amar
El tiempo descifra sensaciones, pero no las puede
tocar.

La distancia mide el amor que se ha de ir a buscar.
Porque es en el presente, donde vive el amor eterno.

Al acabar la ofrenda floral en un aniversario me encon-
tré con el hermano de Ramoén. Al verlo no pude evitar
decirle: “joper José, como te pareces a Ramon...” y de
golpe entre rocas y olas me cojo a €l para no caer-
me, y oigo “Ramon fue para mi un hijo...” -ya no nos
soltamos.... me abrazé y hablé, hablé- “... la distancia
mide el amor que se ha de ir a buscar... porque e€s en
el presente donde vive el amor eterno”.
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Ella vivio feliz
8b anos

Perdi6 a su madre a los 5 anos, sufrié el hambre de la
guerra a los 10, con su fabuloso padre al frente de un
montén de churumbeles salieron adelante en tiempos
durisimos, trabajando por la noche, cambiando los
cupones de tabaco por patatas, recitando al Piyayo, y
ella siempre contenta, siempre cantando... de buen
humor.

Fue en la montana donde se encontré con su mari-
do, querian hijos, una familia, y la hicieron entre los
dos. Pasaron cumbres y valles, tormentas y suaves
brisas, la vida misma con todos sus avatares, buenos
y malos ratos y aun en los malos, siempre contenta,
siempre cantando.

El enfermé y al mirar dentro de si y preguntarse si
era ya o todavia no, vié que era el tiempo de marchar
hacia el otro lado de la Gran Cumbre, la muerte. No
quiso operarse, y decidi6 dejar a la naturaleza hacer
su labor. “He vivido sano mas de 80 anos. No pienso
pasar mis Ultimos tiempos en las urgencias, ni en los
quirdéfanos ni en las UVIs. Me moriré en mi habitacién
de la residencia”.

Dura y a la vez valiosa travesia, mucho cansancio,
como mueren los ciervos, decia, paso a paso, as-
cendiendo...sin dolores, atendido y encordado a los
suyos que a la vez ibamos tomando notas para lo
nuestro...

- ¢,Como vas?

- Voy bien, voy hacia arriba.

Cuando necesit6é ayuda para moverse me pedia: ¢Bai-
las?

Lo mas duro vino de fuera, de los que no entendian
nada. ¢Qué tonteria era eso de mirar dentro de si?
¢Qué era eso de elegir su propio viaje? ¢Podia aceptar-
se el No luchar por alargar y alargar la existencia? ¢Qué
juego era este? jEstaba en una residencia, se tendria
que atener a las normas y recibir la asistencia que ellos
decidieran! Valoramos otras opciones: irnos a casa,
cambiar de sitio... Pero él tenia bien claro lo que queria.

Se consigui6 (ardua y compleja tarea), que le aten-
diera el Equipo de Soporte de Paliativos a Domicilio

0 sea en su habitacion de la residencia. Tenia hecho
su testamento vital. Eso le salvé de la intervencion

no solicitada, no requerida. EI ESAD fue genial. Le
entendieron, le aceptaron y le ayudaron. Hicieron de
catalizadores. Apoyada en sus hijos, ella se hizo cargo
de la responsabilidad del cuidado directo en aquella
habitacion, donde él queria estar. Incluso le ponia la
medicacion segun iba necesitando.

EL pasoé al otro lado. Desde la Gran Cumbre, el cielo
se abrié para nosotros sus dos hijos, y vimos mas



lejos, un horizonte inmenso, la vision instantanea que
puede observarse durante un relampago, la Plenitud,
el Todo, La Unidad.

Un rato mas.., siempre feliz

Estabamos content@s. Todo habia ido bien finalmente.
Ella decidid seguir viviendo un rato mas y mirar hacia
delante. Ejercié su autonomia, y por primera vez en su
vida, las decisiones sobre sus cosas las tomaria ella.
Una novedad a estas alturas, y decia: “Pues esto de
estar sola tiene sus cosas buenas también”. Decidio
que también ahora seria feliz. Y lo fue, ya lo creo.

Pasaron casi 5 anos. Ella no enfermé gravemente,
pero la biologia es lo que es y el aminoramiento se le
venia encima a pasos agigantados. Permanentemente
mareada se cay0 varias veces, problemas intestinales,
problemas de incontinencia, amagos de ictus pasaje-
ros sin consecuencias graves, seguiamos nadando en
la piscina de invierno a pesar de que entrar y salir de
la piscina era una aventura... Le echaba coraje a todo,
pero ya “no se valia”.

Jamas estuvo deprimida, pero no quiso estar depen-
diente, no quiso alargar y alargar, no quiso dar lugar
ni tiempo a perder la cabeza y “las concordantes”, no
quiso que tuviéramos que decidir por ella.

Y decidié por si misma. En el ejercicio mas profundo

de su libertad y de su autonomia decidié que se iria
por propia voluntad. Nos lo contd debajo del puente
que cruza el rio y lo entendimos ¢Como no entenderlo?
Cuadraba perfectamente con toda una estrategia vital,
con todo el marco de referencia que habia construido
durante 85 anos. Lo habia manifestado miles de veces.

Estaba contenta una vez mas y agradecida. No todo el
mundo puede hablar de esto con los suyos con natu-
ralidad, decia, y sin embargo es tan natural la muerte
como la vida. “Los esquimales saben cuando tienen
que irse al hielo y al 0so, y se van a su tiempo. ¢Por
qué no puedo irme yo cuando veo claro que es mi
tiempo? A esta sociedad le queda mucho que apren-
der sobre ese respeto”.

Partidaria de la eutanasia

Era socia de ADMD hacia anos, tenia hecho y registra-
do su documento de instrucciones previas hace anos,
su primer testamento vital lo hizo antes de que exis-
tiera el modelo oficial y el registro. En su documento
constaba que era partidaria de la eutanasia y que, si
a fecha de tener que abrir el documento, la misma
estaba legalizada pedia que se le aplicara.

Pero no era suficiente. Habia pedido la guia de auto-
liberacion el ano pasado “por si acaso”. Se hizo con
la medicacion por su cuenta, de forma que no com-
prometiese a nadie. Planificé todo, se entrevistd con
“su amigo el médico” con el que ya habia hablado en

ocasiones anteriores y con toda la informacion y todos
los datos, tom6 una decision.

' Habia pedido la guia de
autoliberacion el ano pasado
“por si acaso”. Se hizo con la
medicacion por su cuenta, se
entrevistd con “su amigo el
médico” y tomd una decision

Solo faltaba poner fecha. Estaba encantada. jQue
suerte, no me lo creo!, decia. Nosotros le acompana-
mos en toda esta ascension, también dura, también
compleja, mientras seguiamos tomando notas para

lo nuestro. Fuimos a su lado en todo su recorrido,
desde arreglar las cuentas de los bancos hasta ir
preparando la noticia para que no pillara desprevenida
a la gente cercana, con cuidado para todos, protegién-
donos a nosotros, entendiendo también que no todos
los estbmagos pueden digerir algunos platos fuertes.
Sin imponer nada a nadie, sin renunciar a la propia
eleccion. Bailamos a su ritmo que muchas veces,
tantas veces, superaba el nuestro.

En las dltimas semanas se encontrd con sus viej@s
amig@s de la montana y con ellos celebré mi cum-
pleanos, estuvimos en la ultima exposicion de mi her-
mano, fuimos a bailar danzas del mundo (Yo bailaba
y ella miraba desde su silla de cazador) “jQue bonito,
es precioso!”, decia. Desayunaba todos los dias con
la musica de las danzas. Comiamos a capricho (cabe-
zas de cordero asadas, boniatos al horno, salchichas
frescas...); ella hacia bromas con las comidas del
corredor de la muerte. El llamado “humor negro” es
propio de nuestra familia. Quizas no sea negro sino,
como dice Fidel Delgado, “humor balsamico que con-
tiene ternura fresca y confianza madura. Hace dige-
rible y hasta nutritivo lo duro de la vida que hay que
tragar sin remedio”.

Ella valoraba mucho nuestro acompanamiento aunque
su decision ya estaba tomada. No hubo despedidas
formales. Todo estaba dicho y sobre todo, todo estaba
vivido.

Puso fecha. Lleg6 el dia. Alli estabamos con ella oyen-
do la mdsica y la voz de Alberto Cortez jQué suerte
he tenido de nacer! Con su album de fotos sobre la
mesa, tranquila, decidida, con un par.

Fue suave y rapido. Nos dimos la mano y dejamos que
ella partiera.
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Enfermedad de
ELA: ¢puerta o
muro?

losu Cabodevilla
Psicologo clinico, especialista
en Cuidados paliativos

Como ya sabemos la Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA) es un trastorno neurodegenerativo caracterizado
por debilidad muscular que afecta progresivamente a
toda la musculatura. Se origina cuando unas células
del sistema nervioso disminuyen gradualmente su
funcionamiento provocando una paralisis muscular
progresiva. La muerte suele ocurrir por complicacio-
nes debidas a la afectacion de la musculatura respi-
ratoria. EI 50% de los pacientes mueren antes de los
tres anos del diagnéstico (1). Durante el transcurso
de la enfermedad las capacidades cognitivas casi nun-
ca se ven alteradas. Generalmente la ELA no afecta a
funciones tales como inteligencia, juicio y memoria, ni
a los sentidos. Aun y todo, la pérdida de las capacida-
des fisicas y de comunicacion tienen una gran influen-
cia a nivel psicosocial y psicoafectivo pudiendo dar
lugar a cuadros patolégicos como depresion, ansiedad
y angustia.

Muerte y sufrimiento

Dado que el diagnéstico de esta enfermedad abocara
a la persona a una muerte mas o menos cercana,

es probable la aparicion del sufrimiento y, por lo
tanto, es deber de los profesionales sanitarios que
atienden a estos enfermos y a sus seres queridos
estar preparados para atender y prevenir en la medida
de lo posible esta situacion. El sufrimiento, es otra
forma de llamar al dolor emocional. Es un muro

que se presenta infranqueable, o experimentan las
personas en su integridad y no solamente los érganos
callados del cuerpo, que no saben ni entienden de
amores y desamores, de miedos, de esperanzas, de
anhelos. Sufrir es ante todo sentir. Un sentir que es
percepcion, interpretacion, valoracion y elaboracién en
la que intervienen nuestra historia personal, nuestras

creencias, nuestros valores, en definitiva todo nuestro
ser persona.

El dolor emocional, es decir el sufrimiento, constituye
un fenémeno mas amplio que el dolor, abarca mas di-
mensiones que este ultimo y tiene muchas causas po-
tenciales, de las cuales el dolor es sélo una de ellas.
No todas las personas que padecen dolor sufren, ni
todas las que sufren padecen dolor. El sufrimiento, el
dolor emocional, tiene su origen cuando la persona
siente amenazada su integridad total (fisica, social,
psicolégica y espiritual). Por lo tanto, podemos afirmar
que en el sufrimiento adquiere especial importancia
la percepcion del sentimiento de amenaza (2). El Dr.
Casell (3) ha definido el sufrimiento como “el estado
de malestar inducido por la amenaza de la pérdida de
integridad o desintegracion de la persona, con inde-
pendencia de su causa”. Asi, pues, la persona sufre
cuando experimenta o teme que le acontezca un dano
fisico o psicosocial que valora como una amenaza
importante para su existencia o integridad fisica, psi-
cosocial y/o espiritual y, ademas, cree que carece de
recursos para hacer frente con éxito a esa amenaza.

Hay que tener en cuenta, senala el profesor David
Clark, director del campus Dumfries de la Universidad
de Glasgow (4), que seguramente los cuidados tipo
‘hospice’ son una de las grandes innovaciones so-
ciales del siglo XX. En ellos se desarroll6 un enfoque
sistematico del control del dolor en pacientes con
enfermedad terminal, teniendo en cuenta sus necesi-
dades sociales, emocionales y espirituales. En estas
circunstancias finales, el dolor no es solo fisico sino
que aspectos sociales y emocionales contribuyen de
manera preferente a que ese dolor se vuelva mas
resistente a la terapéutica convencional.

Gracias a las contribuciones de Cicely Saunders (5)
hoy ha quedado claro que cada muerte es tan in-
dividual como la vida que la precedi6 y que toda la
experiencia de esa vida se refleja en el proceso de
morir de cada persona. Esto ha conducido al concepto
de ‘dolor total’, que se presenta como un conjunto
complejo de elementos fisicos, emocionales, sociales
y espirituales y nos ha llevado a concluir, al menos
en cuidados paliativos, que tanto el paciente como
sus seres queridos (familia) es una unidad a tener en
cuenta y tratar adecuadamente.

Volviendo al concepto de sufrimiento conviene se-
nalar que la sensacion de amenaza y el sentimiento
de impotencia son subjetivos. El sufrimiento, por



tanto, también lo sera. Se trata de una percepcion

de dano a la integridad del ‘yo’, concebido éste como
un constructo psicoldgico que representa un sentido
de identidad subjetivo. Aquellos que sufren tienden a
percibir una discontinuidad e interrupcién, a menudo
brutal, en el devenir de su vida.

El sufrimiento, aunque puede tener ciertas similitudes
con la depresion y en algunos casos confundirse con
ella, es también un concepto mas amplio que el de
esta dltima. El sufrimiento no tiene por qué coincidir
con un estado psicopatolégico, ni se presenta necesa-
riamente asociado a culpabilidad o baja autoestima.
Mientras que la depresion responde a la intervencion
farmacolégica (medicacion), el sufrimiento no, incluso
en algunos casos puede ser contraproducente puesto
que aletarga o despista la posibilidad de enfrentarse
a ese dolor emocional.

Manejo del sufrimiento

Desde el grupo de espiritualidad de la sociedad
espanola de cuidados paliativos (www.secpal.com), al
cual pertenezco, entendemos que el sufrimiento en el
contexto de una enfermedad grave, que compromete
la continuidad de la vida, puede entenderse y
atenderse desde dos perspectivas que no son
incompatibles y si complementarias y, por lo tanto,
distinta vision que provocan intervenciones diferentes.
Por ello hay que hablar del sufrimiento como problema
(A) y como condicion existencial (B).

A. El sufrimiento como problema. Por un lado se
puede entender el sufrimiento como problema, y
esta posicion nos llevara a intentar resolver o paliar
aquellas circunstancias que hacen que la persona
sufra. Desde esta vision el profesional intentara
diagnosticar aquellos aspectos que la persona vive
como amenazantes para su integridad y manejara
adecuadamente las reacciones emocionales (conduc-
tas adaptativas automaticas) que previsiblemente

el paciente ira atravesando, como la rabia, la ne-
gacion, el desanimo, el miedo, etc. y que describid
admirablemente la Dra. Elizabeth Kubler-Ross (7).
Asi mismo, y desde esta vision del sufrimiento como
problema, el profesional intentara identificar y refor-
zar recursos eficaces de afrontamiento (conductas
adaptativas intencionadas).

Respecto al componente estresor (acontecimiento
amenazador) intentaremos reducir su impacto median-
te un esmerado control de la sintomatologia, el mane-
jo de la informacion y comunicacién con el enfermo y
familia, y la adecuacion de la esperanza.

Asi mismo sabemos que los componentes de apoyo
ejerceran una positiva influencia tanto en el compo-
nente estresor como en el componente adaptativo.
Por ello, facilitaremos un acercamiento emocional,
potenciando la comunicacién con su entorno afectivo
y posibilitaremos los recursos comunitarios de los que
dispongamos.

B. El sufrimiento como condicion existencial. Por
otro lado podemos entender el sufrimiento como una
condicion existencial de nuestra especie de seres
atados al tiempo y a lo fugaz, en el que la fragilidad

y vulnerabilidad estan en el fondo de la naturaleza
humana, y se hacen mas presentes cuando la
enfermedad irrumpe en nuestras vidas. Seres aboca-
dos a la muerte y que saben que un dia moriran. El
sufrimiento como herencia de todos los humanos sin
excepcion. El sufrimiento como parte inevitable de la
vida y del vivir. Vivir intensamente supone aceptar su-
frir. La vida humana es limitada y vulnerable, expuesta
siempre al sufrimiento. “La muerte es lo mas propio
de la condicién humana; constituye la evidencia fisica,
empirica, brutalmente irrefutable, de esa cualidad me-
tafisica de la realidad del ser humano que llamamos
finitud”.

Las reflexiones del Profesor José Luis Cabria nos
centran, sin embalajes, ni edulcorantes que puedan
ocultar su realidad cuando nos senala que la vida y
la muerte forman el diptico de la existencia humana.
Son realidades inseparables; dos caras de la misma
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esencia del hombre. Desde el inicio mismo, en todo
comienzo que despunta a la vida, aparece inscrito

el extremo donde se delinea el confin de la finitud y

la postrimeria del fin. La vida apunta a la muerte; la
muerte reverbera en la vida. La vida es el resultado
del vivir. La muerte es la consecuencia del morir. El
vivir se proyecta y rebota en el horizonte del morir. El
morir es el limite insuperable del vivir. Vivir es un con-
tinuo con meta concreta: el morir. La vida y la muerte
son las dos caras de la misma realidad, y comprender
la vinculacion adecuada entre ambas es una de las
tareas mas delicadas del pensar humano. Desde esta
vision intentaremos acompanar, ayudando a recono-
cer, aceptar y trascender esta realidad.

La muerte como tabu

La muerte, senalaba Juan Luis Ruiz de la Pena,
esta siendo objeto de represion, de maquillaje,

de enmascaramiento, de silencio, de sublimacién,
de glorificacion, pero en cualquier caso esta ahi
omnipresente y humana. En esta sociedad, de la
que somos parte, ya no se habla de la muerte y se

fantasea la posibilidad de la omnipotencia frente a

la realidad de la enfermedad, incluso se le oculta a
quien tiene la vivencia cercana e inapelable. A veces
el moribundo se encuentra con una soledad de sabor
amargo, ya que rodeado de todos los suyos no se le
permite ni hacer la minima referencia a su situacion,
y desgraciadamente es privado de poder ser director,
guionista y actor de su propia muerte.

En algunos casos la dificultad de morir se convierte
en una especie de maldicion. La empresa médica
puede entonces interponerse entre el individuo y su
muerte, haciendo casi desearla como una conquista
que arrancar a la fuerza; a veces el empeno médico
de prolongar la vida, lejos de ser un beneficio, se reve-
la de pronto como maléfico. El ‘derecho a la muerte’
se ha convertido, en este sentido, en una reivindica-
cién de gran actualidad.

Carl Rogers, psicologo norteamericano, creador de la
no-directividad, senalaba que estamos especialmente
errados cuando pensamos que la muerte es el enemi-
go siempre; necesitamos llegar a comprender que hay
un tiempo para poder morir cuando realmente es el
momento. El pensamiento existencialista ha logrado
poner de manifiesto la muerte como una realidad
propia, cercana, intima al mismo ser humano: el morir
€s mi morir, Soy un ser para la muerte (Heidegger).
Morir es un acto personal e irrepetible. Nadie puede
morir por otro, por suerte o por desgracia solamente
se muere una vez.

La mayoria de las personas, senala Eckart Tolle
sienten que su identidad, su sentido del yo, es algo
increiblemente precioso que no quieren perder. Por
eso tienen tanto miedo a la muerte. En el vivir esta
presente ya el morir. Hay un continuo morir desde el
mismo nacer. Aunque este morir como proceso se da
a lo largo de toda la vida, la percepcién del mismo
se hace mas palpable en las fases de enfermedad

y vejez en las cuales se produce un deterioro de las
condiciones psicosomaticas a causa de las cuales
sobreviene el morir como un acto puntual que ratifica
el morir como proceso previo.

La muerte, el dltimo regalo

En muchas ocasiones -situaciones terminales,
enfermedades largas, procesos degenerativos- el
enfermo encuentra en la muerte su aliada y pone en
ella su esperanza de liberacion: es su alivio. Alivio
significa tanto aligerar o quitar la carga o el peso que
uno lleva, como mitigar o disminuir las aflicciones,
fatigas o dolencias. La muerte es para el enfermo
sin pronoéstico de curacion, senala José Luis Cabria,
la puerta de salida mas natural y mas légica. Hoy en
dia, en el que la muerte aparece mas medicalizada
que en ningln otro periodo de la historia de la
humanidad, es una gran responsabilidad para el
médico y las personas que cuidan al enfermo como



permiten ‘vivir’ al paciente el dltimo periodo de la
existencia.

Una enfermedad como la ELA, nos enfoca al centro
del ser, a lo mas intimo y humano en el que la diso-
lucion de la forma (el cuerpo), es decir la muerte, no
es quizas mas que una transformacion y en palabras
de Boff un nuevo nacimiento. Efectivamente, algunos
autores comparan el acto puntual de morir con el

acto puntual de nacer: para ellos la muerte es como
un nuevo nacimiento. Trascribo el texto del te6logo
Leonardo Boff de su libro ‘Hablemos de la otra vida’:
“Al nacer el nino abandona la matriz nutricia que, poco
a poco, al cabo de nueve meses, se iba volviendo
sofocante y agotada las posibilidades de vida intrau-
terina. Pasa luego por una violenta crisis: lo aprietan y
empujan por todas partes y por fin lo lanzan al mundo.
No sabe que le espera un mundo mas amplio que

el vientre materno, lleno de anchos horizontes y de
ilimitadas posibilidades de comunicacion. Al morir el
hombre pasa por una crisis semejante: se vuelve mas
débil, va perdiendo la respiracion, agoniza y es como
arrancado de este mundo. Mas sabe que va a irrumpir
en un mundo mucho mas vasto que el que acaba de
dejar y que su capacidad de relacionarse se extende-
ra hasta el infinito. La placenta del recién nacido, al
morir ya no la constituyen los estrechos limites del
hombre-cuerpo sino la globalidad del universo total”.

'O La enfermedad de ELA
afecta a lo mas intimo y
humano de nuestro ser

El diagndstico de la enfermedad de ELA, y la proximi-
dad de la muerte es una llamada a realizarnos, a no
posponer las tareas existenciales de busqueda de
sentido, ya sea en las relaciones y en las cosas, o
en el legado que se deja, 0 en lo que se ha amado,
0 en las creencias. Y como decia Victor Frankl: “Todo
aquello que amamos nos lo pueden arrebatar, lo que
no nos pueden quitar es nuestro poder de elegir qué
actitud asumimos ante esos acontecimientos.

La enfermedad de ELA nos confronta a recorrer lo que
ha sido nuestra vida, en un viaje a través de los ape-
gos, del sentido de nuestras elecciones, de nuestras
pasiones, de nuestras convicciones y creencias, de lo
aprendido, de los logros, de los lamentos, de los amo-
res y desamores. Es un recorrido por aquellos hitos
de nuestro devenir que marcaron nuestra existencia,
en un intento de ser quien realmente se es.

En ese horizonte que se aproxima siempre demasiado
deprisa, de ese final inaplazable y préximo, tenemos
la urgencia de pacificarnos con nosotros mismos, con
los demas, con el mundo, de decir adiés, de pedir

perddn, de perdonarnos y de dar las gracias. Y asi,
ligeros de equipaje, que decia Machado, nos encontra-
ra el dltimo aliento en ese viaje hacia si mismo y dejar
de lado todo lo conocido que creemos ser, por lo des-
conocido, lo ignorado que somos. Instante sagrado de
quietud, impregnado de la paz profunda de quien vive
el ocaso del cuerpo y la serena confianza de que se
funde en la unidad a la que siempre hemos perteneci-
do. El ultimo regalo.
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Morir en paz con demencia:
“depende, todo depende”

Fernando Marin Olalla I
Médico, Presidente de DMD Madrid

Hoy por hoy todo lo que se puede hacer por

una persona con demencia es paliativo.
Desgraciadamente, nada impedira que progrese, por
ello el mejor enfoque asistencial en etapas avanzadas
es lo que llamamos cuidados paliativos.

Pero la demencia avanzada puede durar anos y mu-
chas familias se preguntan cuanto tiempo le queda
de vida. La respuesta es compleja, a diferencia del
cancer no es posible hacer un prondstico en térmi-
nos de tiempo, porque no sélo depende del deterioro
(dependencia y complicaciones médicas), sino sobre
todo de las decisiones que se tomen sobre la ampli-
tud de cuidados, o sea, de los valores del enfermo. En
el fondo es una mala pregunta, lo que importa no es
si morira manana o el ano que viene, sino qué pode-
mos hacer mientras viva y qué cuidados necesita. Es
decir, ¢Cuando un enfermo con demencia es termi-
nal?, que significa cuando su calidad de vida esta por
encima de la cantidad (de lo contrario los paliativos
tienen poco o nada que aportar). La mejor respues-
ta, bien justificada por sus autores es la siguiente:
Cuando es dependiente para todas las actividades
de la vida diaria e incapaz de reconocer a sus cui-
dadores?. En esta situacion, la alimentacion artificial
con sonda nasogatrica (sNG) o gastrostomia percu-
tanea (PEG) por disfagia o malnutricién, las curas
exhaustivas por Ulceras por presion y los antibiéticos
por fiebre o afectacion del estado general, serian un
encarnizamiento terapéutico si el objetivo de los cui-
dados —que es lo fundamental- ya no es la superviven-

1 Sociedad Andaluza de Medicina Interna, Documento de ayuda a la
toma de decisiones en el paciente con demencia avanzada, 2008,
disponible en web:

cia, sino el confort. Desde un punto de vista paliativo,
se deben retirar todos los farmacos especificos de

la demencia y probablemente otros farmacos ftiles
como anticoagulantes (sintrom o heparinas), antiagre-
gantes (aspirina, plavix, etc.), hipolipemiantes, bifosfo-
natos (fosamax, actonel), suplementos nutricionales y
otros. De lo contrario —insisto-, si el objetivo no es el
bienestar, la calidad por encima de la cantidad, no son
cuidados paliativos, sino “mas de lo mismo”: poli-
medicacion, analiticas, pruebas, hospital, sujeciones
mecanicas, alimentacion forzada, etc., etc. Para eso,
quiza sea mejor no hacerse este tipo de preguntas...

Afrontando la muerte del enfermo

con demencia

A diferencia del cancer, al final, la demencia

no provoca per se la muerte. Puede ser la

causa fundamental de un estado de debilidad y
vulnerabilidad extrema en el que un proceso agudo,
como una neumonia, sea la causa inmediata y
necesaria de la muerte. Esto complica mucho las
cosas, porque la mayoria de estos procesos agudos
son tratables. A veces, la demencia avanzada es una
caida “en sierra” con un ciclo de empeoramiento por
un proceso agudo como una infeccion respiratoria,
ingreso en hospital, tratamiento antibiético (que evita
su muerte), mejoria y alta en situacién de mayor
deterioro global que al principio, y vuelta a empezar:
empeoramiento, ingreso... Obviamente, aunque en
ambos casos la infeccion “se cure”, los resultados
€n una persona de setenta afos que va a comprar el
periddico (lo lee y lo comenta con sus amigos) nada
tienen que ver con los de otra de su misma edad con
una vida cama sillén por una demencia avanzada.
Afectadas por este inexorable deterioro las familias



se preguntan ¢Hasta dénde vamos a llegar? ;Se
debe postergar la muerte una y otra vez tratando cada
empeoramiento o es preferible permitir que muera
dejando que la naturaleza siga su curso? Depende
(todo depende) de la voluntad del enfermo expresada
en su testamento vital o, si no lo tuviera, de sus
valores interpretados por sus allegados.

Las decisiones al final de la vida del enfermo con de-
mencia no son faciles, no es tan sencillo como mirar
el grado de dependencia en una tabla. Semanas o
anos de supervivencia dependen de las decisiones so-
bre la amplitud de cuidados, que no toma el enfermo,
sino otros. Siempre cuesta decidir, hacerlo en nombre
de otro todavia mas.

Con frecuencia al representante se le plantea la
pregunta de si se le trata con antibiéticos, se le fuerza
a comer con una sonda o se le lleva al hospital. Una
vez mas, la pregunta adecuada no es €sa, sino ¢Cual
es el objetivo de los cuidados? La respuesta depende
(como no) en primer lugar de la percepcion que tengan
los cuidadores del proceso: ¢Es tiempo de morir?,
¢Se dan cuenta de que esta al final? Si no es asi, de-
pendiendo del médico que les toque, lo mas probable
es que “dejandose llevar” por la medicina resolutiva
se vean abocados a situaciones de obstinamiento

diagnodstico y terapéutico con mayor sufrimiento para

todos. Cuando los cuidadores afrontan la muerte y se
plantean “hasta donde vamos a llegar” pueden tomar
una decisién problematica con una deliberaciéon moral.

La deliberacion es moral porque trata de resolver un
conflicto de valores. Lo primero a tener en cuenta
son los hechos: ¢Es una enfermedad grave e irrever-
sible? Depende: la demencia lo es, pero algunas de
las enfermedades que provocan el empeoramiento
no. ¢ Consideramos al ser humano como un todo o
fijamos nuestra atencién exclusivamente en alguno de
sus Organos o aparatos, relegando el dano neurologi-
co? ¢Podemos pasar por alto que vive alejado de su
mente? Unas preguntas nos llevan a otras, afortuna-
damente las respuestas también.

¢Sufre un enfermo con demencia?

Es dificil de saber, depende de lo que entendamos por
sufrimiento. Probablemente desde etapas iniciales
sea incapaz de elaborar un pensamiento tan complejo
como la conciencia de enfermedad (introspeccién) y
sobre la gravedad de su situacion respecto al futuro
(proyeccion). Si apenas piensa, si no conoce el tiempo
(no sabe si es de dia o de noche), si ya no le quedan
palabras, tampoco sera capaz del sufrimiento
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humano (una amenaza en el tiempo frente a la que
nos sentimos sin recursos). Pero si de sufrir dolor,
agitacion, miedo, sensaciones desagradables en la
piel, desasosiego.., al menos como cualquier otro ser
vivo sin lenguaje, ni conciencia.

Este es el sufrimiento que refieren los cuidadores,
que tienen esa impresioén a partir de indicios como
la expresion de la cara, fruncir el ceno, la rigidez
muscular, ruidos, grunidos, quejidos... Tanto es
asi que intuitivamente piensan que lo mejor que

le puede pasar al enfermo es morirse, pero se
sienten culpables por hacerlo mientras maduran el
afrontamiento del final.

El sentido como indicador de terminalidad
Somos animales sociales, toda enfermedad afecta al
enfermo y a su entorno. En la demencia avanzada la
experiencia de la familia es brutal. Los que sufren
son los otros, los cuidadores, responsables de la vida
de una persona incapaz de gobernarse, de vivir de
forma independiente. Los ninos también lo son, hasta
que crecen, tienen una vida por delante. Los enfermos
de Alzheimer, hasta que mueren, con una biografia
que concluyé mucho antes. La diferencia es abismal.
Llega un momento en
que esta experiencia de
sufrimiento por un ser
querido deja de tener
sentido. Es tiempo de
morir, que sea lo mejor
que le puede pasar

al paciente ya no es

una intuicion, sino un
convencimiento. No
ocurre de pronto, como
un ictus o una fractura
de cadera. Es progresivo,
sutil, a ratos sibilino por
la culpabilidad, incisivo...
Cuidar, mantener

con vida ese cuerpo
llega a ser doloroso,
desazonante y absurdo.
La idea de “ojala se
muriera”, expresada también como “todos los dias
le pido a dios que se lo lleve”, y la experiencia de
acompainamiento de esa etapa final dependen del
valor que para cada individuo tiene la dignidad. Si la
dignidad es indisoluble de la libertad, la vida humana
no puede ser digha con una demencia avanzada. Si
la dignidad es la pertenencia a la especie humana,
“mientras hay vida, hay esperanza”. El sentido
depende pues de los valores del enfermo y de su
familia.

paliativa

Deliberacion moral
El conflicto moral surge cuando el valor dignidad cho-
ca con el valor vida biolégica. Si el valor mas impor-

1) La tarea del médico es
facilitar el proceso de reflexion.
Ayudar a morir en paz es un
objetivo irrenunciable de la
medicina del siglo XXI; aliviar
el sufrimiento con la medicina
paliativa con todos sus
recursos, incluida la sedacion

tante es mantener la vida biolégica, opciones como
alimentarlo por un tubo en la nariz (sonda nasogastri-
ca) o un agujero en el estbmago (gastrostomia), atarlo
a la cama o al sillon, ingresarlo en el hospital, hacerle
analiticas, transfundirlo, intervenirlo quirdrgicamente,
etc., etc., no suponen problema, siempre que no se
someta al paciente a tratos que en general se consi-
deren inhumanos o degradantes.

Si el valor a proteger por encima de cualquier otro es
la dignidad, todos los tratamientos y las pruebas que
no mejoren de forma inmediata el confort del enfermo
se pueden rechazar, porque contribuyen a prolongar
una situacion que es degradante en si misma (cam-
biarle el panal, alimentarle con una jeringa, colocarlo
en un sillén, etc.).

Estos valores chocan, pero no son excluyentes. Se tra-
ta de priorizar uno, sin descartar ninguno, pues seria
inadmisible. Si lo fundamental es la vida, también se
debe preservar la dignidad, tal y como cada enfermo
la entienda. También pueden pensar que lo mejor que
le puede pasar al enfermo es morirse, pero “cuando
dios quiera”, sin tomar ninguna decision que tenga
relacién con la muerte. Si el valor irrenunciable es la
dignidad, no se interrum-
pe la vida, no se hace
nada para que el enfermo
se muera, sino que al
rechazar todo lo que pue-
da prolongar el proceso
terminal, se permite la
muerte, que acontece

de forma natural por su
enfermedad.

Cuando la experiencia de
sufrimiento del enfermo
con demencia avanzada
es intolerable, su repre-
sentante, respetando sus
valores, puede decidir
preservar su dignidad
permitiendo su muerte al
rechazar toda medida de
soporte vital y solicitar el tratamiento de los sintomas
para que el enfermo permanezca sereno hasta el
ultimo instante.

La tarea del profesional no es iluminar con sus creen-
cias o0 sus valores -a veces camuflados tras su “expe-
riencia”- la deliberacion de la familia, sino facilitar el
proceso de reflexion, informando sobre los posibles
cursos de accion (evolucion de la enfermedad con y
sin determinados tratamientos). Ayudar a morir en paz
es un objetivo irrenunciable de la medicina del siglo
XXI, para eso es la medicina paliativa, para aliviar el
sufrimiento de enfermo y familia con todas las herra-
mienta disponibles, entre ellas, la sedacion paliativa.



El PSOE ha vuelto a oponerse a una ley de muerte
digna. Los socialistas, a pesar de sus antiguos progra-
mas, palabras, promesas de solucionar situaciones de
discriminacion de ciudadanos, reduce la muerte digna
al corto contenido del proyecto de ley que remitieron
al Congreso unos meses antes de terminar la legisla-
tura y que no pudo ser debatido.

La proposicion de Ley sobre disponibilidad de la
propia vida presentada por el Grupo Parlamentario de
IU, ICV-EUIA, CHA: La Izquierda Plural no ha merecido
ni siquiera un respeto a la deliberacion y al didlogo
parlamentario.

El texto avalado por el Grupo parlamentario habia sido
propuesto por los diputados de U, Gaspar Llamazares
y José Luis Centella. La proposicion de ley busca la
despenalizacion de la conducta del que, ““mediante
actos necesarios o de cooperacion activa, permita,
propicie o facilite 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”.
Era ya de esperar que los diputados del PP y de otras
formaciones conservadoras votaran en contra de tal
pretension; los socialistas reconocen “el derecho a
que el final de la vida se produzca sin dolor”, pero sin
asumir el respeto pleno a la voluntad personal del
ciudadano tal como dejaron escrito en el proyecto de
ley presentado hace unos meses en el Congreso por
el anterior Gobierno.

Constitucion vs Codigo Penal

En la exposicion de motivos de la proposicion se
recordaba que el articulo 10.1 de la Constitucion
afirma que “la dignidad de la persona, los derechos
inviolables que le son inherentes, el libre desarrollo de
la personalidad, el respeto a la ley y a los derechos de
los demas son fundamento del orden politico y de la
paz social”. Por ello, la proposicion de lzquierda Plural
alegaba que “el libre desarrollo de la personalidad
obliga a considerar que la vida impuesta contra la
voluntad de su titular no puede merecer en todo caso
el calificativo de bien juridico protegido. En otras
palabras, la vida es un derecho, no un deber. Por ello,
debe ser rechazada una ficticia confrontacién entre
vida y libertad que se pretenda resolver apelando

La eutanasia, figura
‘non grata’ para
el Congreso

Redaccion DMD

a la prevalencia formal de una sobre otra, en base
a criterios tales como la ordenacion sistematica, la
intensidad de la tutela penal o la prioridad biolégico-
natural”.

Ante esta interpretacion obvia de la Constitucion no
cabe el mantenimiento del apartado 4 del articulo
143 de la Ley Organica 10/1995, de 23 de noviem-
bre, del Codigo Penal, por lo que debiera ser redacta-
do en los siguientes términos:

“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
0 le produjera graves padecimientos permanentes y
dificiles de soportar, o que, siendo permanente, le
incapacitara de manera generalizada para valerse por
si misma”.

Que el PSOE ponga impedimentos a la aprobacion

de una normativa que regule el derecho a la muerte
digna ya no es noticia, pero si una confirmacion de su
posicionamiento, incluso cuando estan en la oposi-
cion. Los socialistas se han negado a respaldar 19
iniciativas parlamentarias —proposiciones de ley, toma
en consideracion, preguntas...- llevadas a cabo en
dos décadas. El lector podra consultarlas en la pagina
web de DMD (pestana ‘Politica’). La primera iniciativa
fue defendida en el Congreso por Pilar Rahola en mar-
zo de 1994. Demasiados anos para manenr el tema
de la eutansia atascado en los pasiloos del congrso
sin poder entrar a un debate en el hemiciclo. Vale la
pena recordar que ya en 1997, en palabras del magis-
trado del Tribunal Constitucional Ruiz Vadillo pudimso
leer acerca del contenido eutanasico del art. 143 del
Codigo Penal: “El ordenamiento juridico acata y debe
respetar la decision de la persona en orden a acabar
con su propia existencia. Se trata no de otra cosa
que del derecho a morir con dignidad. Por ello, en mi
opinién, si un tercero colabora a peticion de la victima,
convencido, sin duda, de que su decision es libre,
seria y firme, sin ningun tipo de intereses espurios, el
derecho penal no debe actuar, como en tantas otras
ocasiones tampoco debe hacerlo.”
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DMD recurre
en amparo
al Constitucional
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El médico como profesional cercano al paciente que
esta en proceso de morir es quien por lo general se
lleva las culpas de que en nuestro pais se muera mal.
Asi fue en el caso de Carmen Lépez del que hablamos
en la revista DMD n. 58. Pero al médico en este caso
se unia la direccién de la residencia donde se encon-
traba la paciente que se oponia a que se le retirase

la sonda nasogastrica tal como pedia su sobrina y
representante legal. Pero la historia hubo que llevarla
a los tribunales y el Udltimo paso en estos momentos
es el recurso de amparo constitucional que la sobrina,
M? Dolores Marton Lopez, apoyada y representada
ante el tribunal por la letrada y profesora de Derecho
Procesal, Maria Jesus Diaz Veiga, del gabinete juridico
de DMD, presenté el 8 de marzo de 2012. El amparo
que se busca en el Tribunal Constitucional es por vul-
neracion del derecho a la integridad fisica y moral de
Doina Carmen Lopez y a la tutela judicial efectiva sin
indefension contra el auto de 30 de julio del Juzgado
de Instruccién n. 5 de Leganés, contra el Auto de la
seccion 15 de la Audiencia Provincial de Madrid de 7
de diciembre de 2011 y contra la providencia de 31
de enero de 2012 que inadmite a tramite el inciden-
te de nulidad de actuaciones planteado por Carmen
Marton.

Médico, juzgado, Audiencia...

contra la muerte digna

Dolores Marton Lépez era tutora legal de su tia
Carmen Lopez Dominguez dada la incapacidad total
de la anciana que estaba ingresada en la residencia
Parque de los Frailes, de Leganés (Madrid). Contaba
con 91 anos de edad, y su deterioro fisico y mental
en el dltimo afo habia sido muy acusado. Padecia
ceguera, sordera, adelgazamiento, ulceras en rodilla
y sacro; carecia de total movilidad y estaba la mayor
parte del tiempo encamada. Su alimentacion se
llevaba a cabo mediante sonda nasogastrica.

En diversas ocasiones la sobrina habia pedido verbal-
mente a la institucion que le retiraran la sonda naso-

gastrica que la estaba alimentando y que la mantenia
con vida: la sonda le estaba produciendo un dano y
una prolongacion de su agonia, dado el deterioro fisi-
co y mental y la irreversibilidad de la situacion de una
persona de 91 anos. Ante la negativa de la residencia
presenté la correspondiente denuncia el 30 de julio
de 2011 ante el juzgado de Instruccion n. 5 de Lega-
nés. El mismo dia de la presentacion de la denuncia,
30 de julio de 2011, el Juzgado n. 5 de Leganés, sin
practicar diligencia alguna, dicta auto de sobresei-
miento, siguiendo formulario, por considerar que no
existe infraccion criminal que motive la incoacién de
proceso.

El 3 de agosto la residencia y de nuevo el 11 de agos-
to remite cartas a la sobrina y representante legal
diciendo que no procede la retirada de la sonda naso-
gastrica. Sin embargo, el 22 de agosto en una nueva
carta se le comunica que se accede a la retirada de la
sonda nasogastrica. Al dia siguiente fallece la ancia-
na. Pero Dolores Martén, apoyada por DMD, sigue
adelante y contra el auto dictado por el juzgado de
Instruccion de Leganés interpone a 28 de septiembre
recurso de apelacion ante la Audiencia Provincial de
Madrid por vulneracion del derecho a la tutela judicial
efectiva por carecer el auto de una minima motivacién
suficiente y por no haber practicado ninguna diligencia
de investigacién. Igualmente se denuncia que el juzga-
do habia vulnerado el derecho a la integridad fisica y
moral de la tia, derecho fundamental reconocido en el
articulo 15 de la Constitucion y claramente expresado
en la Ley 41/2002 de Autonomia del Paciente.

El 7 de diciembre la Seccién Decimoquinta de la
Audiencia Provincial de Madrid dicté Auto que deses-
tima el recurso. El 23 de enero de 2012 se interpone
nulidad de actuaciones ya que el Auto de la Audiencia

Provincial senala que “consta en las actuaciones
contestacion de la directora del centro sanitario de



3 de agosto de 2011 en el que se da una respuesta
razonada a dicha peticion”.

Finalizada, pues, la via judicial y considerando que la
Constitucion, las leyes y el sentido comun estaban de
parte de la demandante, solo cabia recurrir al Tribu-
nal Constitucional en amparo contra el juzgado n.5
de Leganés y la Audiencia provincial de Madrid. En el
recurso de amparo se denuncia la vulneracién del de-
recho a la tutela judicial efectiva ya que la Audiencia
Provincial, en el auto cuya nulidad se pide, tiene en
cuenta un documento de 3 de agosto cuando el auto
de sobreseimiento provisional lo dicta el Juzgado tres
dias antes de la fecha del citado documento, esto es
el 30 de julio. En concreto la Seccion Decimoquinta
de la Audiencia Provincial al dictar providencia por

la que inadmite a tramite el incidente de nulidad de
actuaciones razona que “por considerar que lo que
pretende no es subsanar una supuesta vulneracion
del derecho a la tutela judicial efectiva sin indefension
sino reproducir una serie de manifestaciones en los

que hace constar su disconformidad con el Auto de
fecha 7 de diciembre de 2011”.

Derechos vulnerados que motivan el amparo
A continuacién resumimos las vulneraciones de
derechos que fundamentan el recurso ante el
Constitucional:

1. Vulneracion del derecho a la integridad fisica y mo-
ral reconocido en el articulo 15 de la Constitucion en
relacion con el articulo 2 de la Ley de Autonomia del
paciente que habla del derecho del paciente a consen-
tir y negarse a un tratamiento y a gestionar con liber-
tad su propia biografia asumiendo las consecuencias
de la decision que toma. Tanto el Juzgado de Instruc-
cion n. 5 de Leganés, como la Audiencia Provincial de
Madrid, han vulnerado el derecho a la integridad fisica
y moral de la anciana paciente. Ambos tribunales
eran sabedores de que la residencia en la que estaba
ingresada, estaba actuando coactivamente (lesiones
o torturas) contra la autonomia y la integridad fisica y
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moral de Carmen L6pez, representada legalmente por
su sobrina y ampararon (uno por omision y el otro por
confirmar esa decision) una situacion que contravenia
un derecho reconocido expresamente por las leyes.

En el recurso se insiste que es especialmente gra-

ve la argumentacion que da el auto de la Audiencia
Provincial que demuestra desconocer absolutamente
los derechos de los pacientes y por ende la Ley de Au-
tonomia del Paciente cuando senala, haciendo suyos
los argumentos de la residencia “que debe prevale-
cer el beneficio de la residente y consecuentemente
mantener la sonda, ya que permite su alimentacion

e hidratacion”. Tal interpretacién es “contra legem” y
desconoce absolutamente el contenido del derecho
fundamental a la integridad fisica y moral de la pacien-
te a la que se le estaba prolongando la vida de mane-
ra forzada y ningln beneficio se le estaba otorgando.

0 La argumentacion de la
Audiencia desconoce los
derechos de los pacientes
y por ende la Ley de
Autonomia del Paciente

2. Vulneracion del derecho a la tutela judicial efectiva
causante de indefension reconocido en el articulo
24.1 de la Constitucioén por falta de motivacion de las
resoluciones judiciales y por denegacion del derecho a
la prueba. En la denuncia inicial que se interpuso ante
el Juzgado de Instruccion de Leganés se solicitaba
que el médico forense acudiese a la residencia en la
que estaba ingresada Carmen Lopez para que exami-
nara el estado méaximo de deterioro fisico y mental en
el que se encontraba. Sin embargo, no se practica nin-
guna diligencia y el juzgado se limita a dictar el mismo
dia de la denuncia una resolucién de formulario, valida
para cualquier (mas bien para ningun) procedimiento
en el que procede al archivo de la denuncia. Lo mas
sorprendente de esa resolucion de formulario es que
no explica ni da argumento alguno referente a los
hechos que la denuncia pone en su conocimiento y se
limita a decir “que no resulta debidamente justificada
la perpetracion de delito”. Por tanto, si los jueces -se
dice en el recurso- en el ejercicio de su potestad juris-
diccional archivan las denuncias sin practicar ninguna
diligencia de investigacion y utilizan respuestas ‘for-
mulario’, no se esta dando cumplimiento al mandato
constitucional previsto en el articulo 24.1 de nuestra
Constitucioén.

Y en el siguiente paso procesal, cuando se interpone el
correspondiente recurso de apelacién ante la Audiencia
Provincial de Madrid, y se insiste en que el juzgado ha
vulnerado el derecho a la integridad fisica y moral de

la anciana al no haber realizado ninguna diligencia de
investigacion y haber consentido la coaccion, lesion o
tortura contra Carmen Lépez, se responde en el Auto
de 7 de diciembre de 2011 que se desestima el recur-
so, pues la directora de la residencia a 3 de agosto de
2011 da una respuesta razonada a la peticion de retira-
da de la sonda. Pero si el auto que dicta el Juzgado es
de 30 de julio de 2011, alega el recurso “¢cdmo es po-
sible que la Audiencia justifique la decision del juzgado
en base a un documento emitido tres dias después y
que por tanto no pudo valorar el Juez instructor cuando
decretd el archivo? Por ello se interpuso el correspon-
diente incidente de nulidad de actuaciones contra el
Auto de la Audiencia Provincial de Madrid, ya que esta
justifica la decision del Juez instructor en base a una
diligencia documental que no existia cuando se decretd
el archivo”.

Trascendencia constitucional

Hay un dltimo punto desarrollado por la letrada

Diaz Veiga que es de particular interés. En la Ley
Organica 6/2007 de 24 de mayo se habla de casos
de “especial trascendencia constitucional” y DMD de
acuerdo con la letrada considera que este requisito se
da en este caso.

Solamente existe una sentencia del Tribunal Constitu-
cional (STC 154/2002, de 18 de julio) en que se habla
del nuevo derecho -autodeterminacion- de las personas
a decidir sobre y esta sentencia se dicté unos meses
antes de que se aprobara la Ley de Autonomia del
Paciente 41/2002 de 14 de noviembre. “Pues bien, a
pesar del tiempo transcurrido esta ley no ha significado
ni en la praxis de los tribunales ordinarios ni en los
pronunciamientos de ese tribunal ningun reconocimien-
to de ese derecho de autodeterminacion identificado
por ese tribunal en la sentencia 154/2002. El derecho
de autodeterminacion corporal como dato de derecho
positivo es, hasta el momento, de naturaleza legal

en Espana, pero su intima conexién con el derecho
personal del articulo 15 de la Constitucion, conduce ne-
cesariamente a considerarlo como una manifestacion
de éste y en consecuencia el Tribunal Constitucional
deberia considerarlo de este modo”.

De ahi que se entienda que es “de especial trascen-
dencia constitucional” que el alto tribunal “recom-
ponga constitucionalmente los derechos reconocidos
en la Ley de Autonomia del Paciente, pues estos
derechos estan transformando el marco normativo
anterior”.

Esperemos que el Tribunal Constitucional tenga la
sensibilidad necesaria para hacerse eco de una cla-
morosa realidad que demandan muchos ciudadanos
en este pais, el derecho de las personas a decidir
sobre su propia vida cuando su sufrimiento, es para
ellas, insoportable. Ojala pronto, podamos daros bue-
nas noticias sobre la admisibilidad de este recurso.



En relacion con la campana a favor de la eutanasia
de la Asociacion DMD de Francia

Desde la Asociacion Federal DMD de Espana aplaudimos
el golpe de efecto de nuestros companeros franceses en
su lucha por la libertad de decidir sobre la propia vida.
Nadie deberia escandalizarse por un ingenioso truco
fotografico que muestra a tres politicos en situaciones
ficticias de enfermedad; lo que causa escandalo social es
gue esos personajes sigan considerandose con derecho a
decidir sobre las vidas y el sufrimiento de los demas.

Verdadero escandalo seria contemplar las fotografias de

los cientos de personas mantenidas en situaciones vitales
absolutamente lamentables por politicos que imponen su
voluntad y sus criterios morales a toda una sociedad que, al
igual que la espanola, se manifiesta a favor de la eutanasia.

Sélo el candidato socialista, Francois Hollande, que se ha
mostrado respetuoso con la voluntad de los ciudadanos,
se ha librado de aparecer bajo un aspecto que en
absoluto es asociable a una situacion de agonia, como
se ha trasmitido en algunos medios de comunicacion,
lamentablemente también en alguno publico.

Como ciudadanos y contribuyentes tenemos derecho

a preguntarnos si el proximo candidato socialista

estara dispuesto a aparecer junto a Mariano Rajoy y

a José Antonio Duran i Lleida en una campana similar

0, abandonando la postura de rechazo de la Ultima
legislatura, actuara como su colega francés defendiendo el
derecho ciudadano a decidir sobre la propia vida.

La AFDMD reitera su agradecimiento y reconocimiento

a los partidos de la izquierda minoritaria que han
presentado reiteradas iniciativas en el parlamento
espanol para despenalizar conductas que, lejos de ser
delictivas, son benéficas con quienes rechazan vivir en un
sufrimiento inaceptable y son respetuosas con la libertad
personal que senala nuestra constitucion como principio
fundamental.

Invitamos a la ciudadania a exigir de sus representantes
politicos el respeto a su autonomia que proclaman

las leyes y a mantener en el poder los principios que
proclaman en la oposicion.

AFDMD
7 de marzo de 2012

DMD France
pega fuerte

Redaccion DMD
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La asociacion francesa Droit de Mourir dans la Dignité
(ADMD) lanz6 el 7 de marzo en plena campana de
elecciones una campana publicitaria que ha chocado
fuertemente y ha escandalizado a no pocos politicos
del centro y derecha de Francia. Los carteles mos-
traban a los tres candidatos presidenciales -Nicolas
Sarkozy, Francois Bayrou y Marine Le Pen- postrados
en una cama de hospital, con rostro demacrado y

con respirador. Y el texto decia: “¢Senor (Senora)
candidato(a) debe estar V. en esta situacion para cam-
biar su opinion respecto a la eutanasia?”

Entre los mas asustados el ministro, perteneciente
a UMR Jean Leonetti, autor de la ley sobre el final
de la vida, que ha reclamado a Francois Hollande
que condene “la campana indigna” de ADMD. Y por
su parte el ministro de Asuntos Europeos lanzaba
un comunicado que decia que “es Ilamativo que la
ADMD utilice medios indignos para defender una
pretendida dignidad. Ante todo esta campana es
partidista. Francois Hollande, que maneja la ambi-
gledad y las contradicciones, escapa del tratamiento
que da la ADMD a los otros candidatos”. Segun Ma-
risol Touraine, responsable de cuestiones sociales
en el equipo de Frangois Hollande, el proyecto del
candidato socialista permitira “la ayuda a morir”. Y
el mismo Hollande ha afirmado que es partidario de
una “asistencia medicalizada para terminar su vida
con dignidad”.

El miedo de los politicos

Ante las acusaciones desorbitadas el director general
de ADMD, Philippe Lohéac, comentaba: “Hemos
preguntado a todos los candidatos a la presidencia

de la nacién. Se ha dejado tranquilos a los que han
respondido favorablemente y hemos cuestionado a los
que mas duramente se oponen a la eutanasia. Estos
tres candidatos se encuentran en un lado del tablero

politico, pero nuestra asociacion no tiene ninguna
connotacion politica con 48.000 asociados que se
sitian en muy diversos lugares del horizonte politico
francés”.

La campana no tiene nada que extranar. A DMD
Francia le preocupaba la postura politica que iban a
mantener los posibles candidatos pues los votantes
necesitan conocer el programa de los candidatos y su
ideario politico antes de acudir a las urnas. Ya en el
mes de febrero la asociacién francesa por el Derecho
a Morir Dignamente habia difundido un texto avalado
por la firma de mas de cincuenta personalidades en
el que se pedia un compromiso de los candidatos en
favor de la eutanasia.

Los politicos, con escasas excepciones, tienen miedo
a la eutanasia, y es preferible mantener el tema -con-
flictivo- alejado (es lo politicamente correcto) para no
caer en ‘la tentacion de la eutanasia’. Simplemente el
plantearla, el hablar de ella le convierte a un politico
en politica y socialmente ‘sospechoso’.

Los politicos de la derecha francesa, incluido el actual
presidente, guardan silencio, no les agrada hacer ma-
nifestaciones sobre el tema. Y cuando se les pregunta
se muestran satisfechos con la ley Leonetti y conside-
ran que no es necesario modificar la ley. A los politicos
la palabra eutanasia les produce escalofrios, pero no
hay que olvidar que el 94% de los franceses estan de
acuerdo con la eutanasia, segun un reciente sondeo.

Jean-Luc Romero, presidente de la asociacion DMD
France, era claro en una entrevista de prensa. Para

él la eutanasia durante anos ha sido una cuestion
médica, mientras que ahora es una cuestion ciudada-
na que es preciso tratar en visperas de las elecciones
presidenciales y legislativas.



Hay que interpelar

El fotomontaje publicitado es llamativo, pero respeta
la dignidad de las personas. La muerte no puede
ser un tabu al ser lo mas cierto que tenemos en
nuestra vida y tarde o temprano esa situacion, en

la que hoy aparecen los candidatos, de una manera
u otra la viviremos todos. El fotomontaje refleja la
manera mas directa y realista de interpelar para que
la respuesta tenga visos de objetividad. El politico ha
de tener capacidad de escucha y de saber colocarse
en la situacién de sus representados y al menos
alguna vez en su vida no estaria mal que se pusiera
‘en situacion’, en proceso de morir: ¢si estuvieras
en estas circunstancias —en la que tarde o temprano
estaras- y en la que ahora estan muchos pacientes
y seguiran estando muchos dia a dia, qué pensarias,
cual seria tu opcion?

Si las preguntas no provocan, no son incisivas, corren
el peligro de perder su fuerza de interrogacion. Y
como decimos en lenguaje castizo, muchos politicos
‘pasan’, a pesar de que las encuestas oficiales
muestran a la gran mayoria de la poblacion pidiendo
no solo una ley que limite el esfuerzo terapéutico,
que permita ‘dejar morir’, sino una ley de eutanasia
respetuosa de la autonomia de la persona. Hay que
convencerse de que el tema de la eutanasia no se
puede comprender ni darle una respuesta correcta
tomando unas copas o un café sino acercandose a la
experiencia y vivencias de los enfermos y de quienes
les atienden.

De ahi que nuestra reflexion como asociacién DMD en
Espana diga que “nadie deberia escandalizarse por un
ingenioso truco fotografico que muestra a tres poli-
ticos en situaciones ficticias de enfermedad; lo que
causa escandalo social es que esos personajes sigan
considerandose con derecho a decidir sobre las vidas
y el sufrimiento de los demas. Verdadero escandalo
seria contemplar las fotografias de los cientos de
personas mantenidas en situaciones vitales absolu-
tamente lamentables por politicos que imponen su
voluntad y sus criterios morales a toda una sociedad
que, al igual que la espainola, se manifiesta a favor de
la eutanasia”.

Sarkozy, Rubalcaba, Rajoy...

Nicolas Sarkozy se manifestaba contrario a una
evolucion legislativa acerca del final de la vida que
actualmente esta regulado por la ley Leonetti de 2005
que prohibe la obstinacién terapéutica y establece
el derecho a ‘dejar morir’. Y de parecida opinion es
el candidato centrista Francois Bayrou y la candidata
de la extrema derecha Marine Le Pen. Esta es una
manera politica de mirar hacia otro lado a pesar de
que como recuerdan los franceses, los casos de
Vincent Humbert o de Chantal Sébire provocaron

un gran ruido mediatico que no tuvo consecuencias
politicas.

Un informe oficial que el profesor Régis Aubry, presi-
dente del Observatorio Nacional del Final de la vida
envid al primer ministro el 14 de febrero pasado recla-
maba que se mantuviera un debate oficial sobre todas
las cuestiones que plantea y planteara el final de la
vida en Francia donde entren todos los datos facticos
de que se disponga. Pero incluso en este Observato-
rio existia un freno al didlogo y al posible cambio. Pre-
guntado en la emisora France Inter, el profesor Aubry
manifestaba que Marie de Hennezel habia dimitido de
su puesto en el Observatorio porque rechazaba que la
institucion se posicionara a favor del debate sobre la
eutanasia ya que la ley Leonetti era para ella buena y
suficiente.

Todos sabemos que las imagenes nos dieron la
dimension de realidad de la tragedia de Fukushimay
de cualquier acontecimiento como una manifestacion,
un atentado, etc. Necesitamos las imagenes. Por ello
quien no quiere que la realidad alcance a la poblacion
y a su opinion publica prefiere hablarle con una frase
corta y difusa y a poder ser sin argumento razonado
en su contenido. Por esta razén han molestado las
imagenes de los candidatos franceses, por que las
imagenes han tenido viveza y han provocado una res-
puesta o un silencio revelador.

Es muy posible que muchos ciudadanos franceses
guarden en su retina al presidente Sarkozy ajeno a la
suerte de muchos pacientes en tristes circunstancias,
a pesar de que se le puso a él en los medios y en las
vallas publicitarias en tales circunstancias. Pero la
accion de DMD francés también nos atane y en lugar
de los candidatos franceses hay que pensar en sus
correspondientes politicos espanoles.

Ya sabemos que el anterior presidente de la nacion,
el socialista Rodriguez Zapatero, no necesité que
nadie le interpelara. El por su cuenta apunté en

su programa politico una ley despenalizadora de la
eutanasia, pero a su vez a lo largo de ocho anos
fue escribiendo un no rotundo a tal propuesta. El
socialismo oficial espanol se enganoé a si mismoy a
la ciudadania: cay6 en la tentacién de la eutanasia
y acabé siendo un partido conservador con temor
reverencial al ideario politico de un régimen de
‘cristiandad’ y desprecio total a las razones de las
personas que se apuntan a un libre pensamiento y
al respeto al hecho del pluralismo en la sociedad.

Y ahora, como recuerda el comunicado de DMD de
Espana, les corresponde a los senores Rubalcaba,
Rajoy, Durén i Lleida,... vestirse con la bata azulada
del paciente encamado en circunstancias tragicas
que exigen una muerte digna y el ejercicio libre de un
derecho a dimitir de la vida. Mucho me temo que no
caeran en ‘la tentacion de la eutanasia’ y no querran
cometer el error de Zapatero dando un paso propa-
gandistico a favor de la eutanasia y dos pasos hacia
atras a lo largo de dos legislaturas.
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La condena a
Miguel A. Rodriguez
confirmada por la
Audiencia

Redaccion DMD 1

La Audiencia de Madrid ha confirmado la condena

al periodista Miguel Angel Rodriguez Baj6n, que fue
portavoz del gobierno Aznar, por llamar ‘nazi’ al Doctor
Montes. Los jueces afirman que “la sentencia dictada
resuelve todas las cuestiones que fueron objeto del
recurso, con mayor o menor argumentacion, sin que la
vulneracion alegada se asiente sobre vicios que hayan
causado indefension, sino que el incidente lo que
trata es de reiterar sus peticiones”.

Falsedad y deseo de difamar

Rodriguez, que habia sido condenado por un juzgado
de lo Penal, pretendia conseguir la nulidad de la
sentencia, pero los jueces de la Audiencia de Madrid
la han ratificado. Por tanto, tendra que pagar la multa
de 30.000 al damnificado doctor Luis Montes vy,
ademas, debera pagar todos los costes judiciales.

El Doctor Montes recibi6 insultos del periodista en el
programa ‘59 segundos’ de TVE, donde Ana Blanco
le pidi6 que se moderara y que no insultara a nadie.
En este espacio de TVE-1 Rodriguez manifesté que
“si alguna parte de la audiencia me ve, si alguna vez
caigo en manos del doctor Montes o de sus secua-
ces, por favor, llamen a la policia”. A continuacion
anadio, al menos en tres ocasiones, la palabra “nazi”:

“el que decide matar a alguien es un nazi”. Semanas
después lo repetia en ‘La Noria’ de Telecinco. En este
programa fue cuando confirmé de nuevo sus palabras
y declaré que “aquel que mata a gente sin permiso es
un nazi, siempre es asi de toda la vida”.

La denominacién de nazi se debia, seglin Martinez, a
las supuestas sedaciones irregulares en el hospital
Severo Ochoa de Leganés (Madrid). Pero los insultos
se produjeron una vez que la justicia ya habia archiva-
do el caso tras concluir que no hubo mala praxis por
parte de los médicos del hospital en la sedacion de
enfermos terminales.

En el juicio el exportavoz del gobierno de Aznar quiso
quitar hierro a los hechos y alegd que los programas
televisivos requieren una exageracion en los térmi-
nos que se emplean para provocar una confrontacion
y dar interés al debate. Pero la abogada de Montes,
Maria Jesus Diaz Veiga, senal6 en el juicio que con-
dené al exportavoz que este “con conocimiento de
su falsedad, con manifiesto desprecio a la verdad y
sin otra intencidon que la de difamar” realizé los pa-
sados 30 de enero y 9 de febrero de 2008 unas ma-
nifestaciones en los programas televisivos referidos
que atentaban contra “el honor y el buen nombre” de
su defendido.

Puesto que la Audiencia confirma la sentencia de 24
de abril de 2011 que condenaba a M.A. Rodriguez,
valga recordar que en la sentencia el magistrado de
entonces consideraba que la polémica de la sedacio-
nes debi6é acabar con el archivo de la causa en los
tribunales, pero que Rodriguez “no solo incidié de
nuevo en la cuestion sino que empled para ello tér-
minos descalificadores en extremo”. El juez senten-
cia que nazi es “un epiteto injurioso que aporta una
grave descalificacién hacia la persona del querellan-
te”. “Lejos de mostrar prudencia, su actitud fue con-
forme con lo que de él se esperaba en el espectacu-
lo televisivo”, senala la sentencia sobre Rodriguez,
que gracias a ello, “gand atractivo como contertulio”.
El juez considera a TVE y Telecinco como responsa-
bles subsidiarios y destacaba que en 59 segundos le
permitieron seguir en el programa tras llamar nazi a
Montes y que en La Noria ni siquiera le recriminaron
sus palabras.




Desde 1955 que se subi6 a la escena publica con su
debut en Madrid Teresa Berganza ha dado vida con su
canto y su manera de sentir a una humerosa galeria
de personajes: Dorabellla, Rosina, Angelina, Dulcinea,
Carmen... Ahora fuera de los escenarios de la Scala,
Viena, Paris, Metropolitan..., como Teresa, socia de
DMD, nos trasmite sus vivencias tras largos anos de
grandes éxitos y no olvida que tarde o temprano cae
el telon: “Sé que la muerte anda cerca y lo tengo com-
pletamente asumido”.

¢Ha tenido alglin sentido para llegar a esta serenidad
su vinculo con la asociacion Derecho a Morir Digna-
mente? Recuerda la ocasion y motivo que le llevo a
asociarse a DMD?

- Siempre ha sido mi voluntad luchar por el derecho a
morir dignamente, ya antes de conocerles, y a través
de una amiga me asocié a DMD.

- A pesar de sus constantes viajes sin duda ha podido
seguir en estos dos Ultimos anos el sentido e im-
portancia de las leyes, llamadas en la prensa y en la
calle de muerte digna, de Andalucia, Aragon y Navarra.
;Cree V que a los que somos ya un poco mayores se
nos abre un horizonte mejor para morir con dignidad
en un pais donde a veces se muere mal o bien depen-
diendo del médico que te toque?

- Creo que aun queda mucho por hacer, pero tengo la
esperanza de que, si seguimos luchando por estos de-
rechos, llegaremos a conseguirlo. Seria muy importan-
te concienciar también a todos los profesionales de la
medicina sin ningun tipo de prejuicios.

- Parece ser que su extensa carrera de intérprete,
amplia discografia, triunfos, premios, homenajes... los
deja un tanto de lado. Asi no hace mucho comentaba:

Teresa
Berganza:
leccidn de ‘bel canto’

“quiero dejar de ser Teresa Berganza con la sencillez
con que empecé”.

- A la hora de la muerte lo importante es poder hacer-
lo sin sufrimiento y con humildad.

- Mientras usted se consideraba ya de vuelta en su
carrera artistica, acompanaba a su hija que iba en el
camino de ida. Al ver a su hija soprano, independien-
temente de la técnica, la musicalidad que le haya po-
dido ensenar y servir de ejemplo, ¢qué valores vitales
se ha encargado de transmitirle desde su perspectiva
de vuelta...para poder vivir con dignidad en el mundo
cultural que ha elegido?

- Respecto a los valores que he querido trasmitirle
han sido la honradez, la humildad, la entrega, tanto en
el trabajo como en la vida personal.

- La lucidez ante la muerte es sin duda consecuencia
natural de haber vivido con lucidez y haber encontrado
sentido a la vida. ¢Se identifica con este pensamiento
y esta experiencia?

- Absolutamente

- A lo largo de muchos anos ha vivido con intensidad
la cultura —6peras, recitales, poemas...- y el ajetreo
del mundo de la cultura. ¢Qué vivencias y experien-
cias, sorpresas, puntos y episodios curiosos le han
aportado respecto a los valores vitales de que habla-
mos antes?

- En pocas palabras, mis mejores vivencias y expe-
riencias han girado en torno a haber podido ser una
intérprete al servicio de la musica. Este ha sido el me-
jor premio que he podido recibir de la vida junto con la
experiencia de ser madre de mis tres hijos.
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Nuevo Carné de Socio/a

Los socios y socias de DMD disponen ya de un nuevo carné que unifica la imagen de todos
los grupos autondémicos. Se ha disenado un nuevo formato actualizado con el fin de evitar el
deterioro que sufria el anterior carné y mejorar su imagen.

<
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socio/a y los datos de contacto .

de DMD.

NOMBRE APELLIDO APBELIDO

La nueva numeracion consiste

: 00000000-
en tres letras correspodientes Dl A

al grupo autonémico al que
perteneces y 4 digitos.

Plozo Puernio de] 5al, & 3P o 28013 Modnd
= T 357 17 48
Linformociondevionosiows www eutanasia. '-'-'J

5 por Un OE1on MeversiDie N pUOer] eXpresnnme,
desen:

= Rechazar foda medida de soporie vilol

® Evitar mi sukimiento con una sedocion paliativo
B Mo con dignidod

B Tengo el Testamenito Vital regisiraoo

En la parte del reverso hay
una breve declar‘acibq firmada
donde el socio hace constar el
limite en su tratamiento al final
de su vida.

Ademas en el recuadro blanco
puedes marcar si tienes
registrado tu Testamento Vital
o0 Documento de Voluntades
Anticipadas.

Cuando llegue a tu direccién de contacto:

» Comprueba que tus datos son correctos.
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» No olvides firmar tu nuevo carne.
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DMD Cataluna

Nuevas actividades y experiencias satisfactorias

Aparte de las actividades ya habituales de DMD
Cataluna, se presentan a continuacion dos nuevas
actividades: la primera, de caracter interno (Grupos
Locales), dirigida principalmente a los socios, que
tiene por objetivo el fomentar la relacion de los socios
entre si, el crear estructuras en otras provincias, y
fomentar en ellas la captacién de nuevos socios, con
una proyeccion externa adicional de difusion (charlas,
debates,...). La segunda es la formacion de estudian-
tes de profesiones sanitarias. Esta accion externa
trata de sembrar las semillas que en el futuro den el
fruto de una mayor humanizacion de las actuaciones
sanitarias, una mayor empatia con el enfermo y un
absoluto respeto por sus derechos, y, en particular,
por su autonomia.

Nuevo grupos locales

Hace ya bastantes anos que algunos socios, tanto
en las Asambleas como en contactos individuales
con DMD Catalufna, vienen manifestando su deseo de
tener relacion con otros socios, conocerse entre si,

y comunicarse sus inquietudes, dudas y problemas.
Sin embargo, el compromiso de confidencialidad no
permitia a DMD dar a cualquiera de esos socios la
lista de otros socios de su localidad o de su distrito.

En el pasado ano 2011, en una reunién de la Junta
directiva, a propuesta de uno de sus miembros, se
decidio llevar adelante el proyecto de los Grupos Loca-
les en Cataluia. Se pens6 en hacer reuniones con un
pequeno nimero de socios, para favorecer el contacto
y conocimiento entre ellos, y, tras cada reunion, una
charla abierta al publico. Se cred un grupo de traba-
jo encabezado por su coordinador, que se dedico a
informar y convocar a los socios de las provincias mas
pequenas (Tarragona, Lleida y Girona), admitiendo

que el socio pudiese llevar también a algun conocido
simpatizante.

En Barcelona ciudad, dado el elevado nimero de
socios, se les envié una carta con una propuesta

de diversos lugares, dias y horas para celebrar las
reuniones, y a partir de las respuestas fue pidién-
dose la confirmacion de asistencia a los socios que
respondieron. Se comenzd por la provincia de Lleida,
aprovechando una conferencia solicitada por un grupo
de ayuda al duelo, el cual a su vez cedié6 amablemen-
te su local. En abril tendra lugar el segundo encuentro
del grupo, impartiendo una conferencia el doctor Luis
Montes. Posteriormente se puso en marcha el grupo

local de Tarragona, en una sala, también cedida, de
‘La casa del mar’.

En ambos casos se identifico al socio que mas
interés e iniciativa mostraba para que pasase a ser

el contacto con el coordinador de Grupos Locales, y
posiblemente su futuro representante en la zona. En
Barcelona ciudad ya se han celebrado cuatro reu-
niones similares, en cuatro barrios. Por ultimo, esta
pendiente tener este mes de marzo la primera reunion
de Girona, en que el doctor Miguel Verdaguer hablara
sobre su libro ‘Entre la vida y la muerte’. Hasta ahora,
el nimero de asistentes ha sido de un minimo de 5y
un maximo de 28. El nimero ideal puede estimarse
entre 15 y 20 aproximadamente. La conclusion obteni-
da en estas primeras experiencias es muy satisfacto-
ria, habiendo mostrado los asistentes gran interés, un
alto grado de implicacion, y el deseo unanime de dar
continuidad a estos encuentros.

Formacion de nuevas generaciones

de profesionales de la sanidad

Para cambiar el mundo, un procedimiento es actuar
sobre sus fundamentos. Dado que al mundo sanitario
le cuesta cambiar, trabajando con las nuevas
generaciones de personal sanitario, especialmente
con estudiantes, pueden sembrarse nuevos modelos
de actuacion mas respetuosos con los derechos del
enfermo. A este efecto, una voluntaria propuso a la
Junta directiva el esquema del citado programa de
formacion.

En este programa, una primera fase va a consistir en
una serie de charlas monograficas sobre los derechos
y obligaciones del enfermo, y sobre el documento de
voluntades anticipadas, dirigidas a estudiantes de
auxiliares de enfermeria. Los temas citados incluyen
también como objetivo transversal la atencion y el
apoyo psicolégico al enfermo terminal, asi como el
conocimiento basico de la legislacion relacionada con
todo el temario.

Cada sesion, de 2 o 3 horas de duracion, comprende-
ré una exposicion audiovisual de los temas a tratar, y
un debate posterior basado en una encuesta previa

a los alumnos. En una primera fase, se han concer-
tado ya cuatro sesiones en cuatro centros docentes,
a celebrar en los meses de abril y mayo del presente
ano, y se tienen previstas otras cuatro sesiones para
el préximo ano 2013.
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DMD Comunidad Valenciana

DMD se establece en Alicante y Valencia

Desde hace meses los grupos de DMD Valencia y
DMD Alicante trabajan por la consecucion de los
objetivos de DMD en sus respectivas provincias. Se
planteaba desde hace meses si habria llegado el
momento de formalizar la asociacion en esta comu-
nidad y co6mo se podria conformar una nueva junta
directiva incluyendo a los dos grupos. En una serie

de conversaciones con los grupos nos parecié que lo
mas légico era que los grupos de trabajo de Valencia y
Alicante tuvieran su propia dinamica en sus provincias
y que la junta directiva tuviera representacién de los
dos grupos.

Una vez acordado esto, se presentd a los socios y
socias de DMD en la Comunidad Valenciana la opcion
de formar parte en esta junta directiva y se les dieron
las facilidades para enviar su propuesta. Varias per-
sonas nos hicieron llegar sus datos y se les incluy6
en la lista que los socios posteriormente aprobarian.
Ademas, antes de presentar la candidatura conjunta
de los ocho miembros de DMD dispuestos a participar
de ella, se dio una nueva posibilidad a los que asistie-
ron a la asamblea de formar parte de la misma; tres
nuevos miembros se sumaron y finalmente la junta
directiva queda compuesta por 11 personas.

La Asamblea Extraordinaria se realiz6 finalmente el 21
de enero, tuvo lugar en Ca Revolta, que nos cedié un
espacio para poder desarrollarla. Acudieron en torno a
50 miembros de DMD y algun invitado que tenia inte-
rés en la asociacion. La reunion tuvo un inicio emotivo

DMD Galicia

Nueva etapa de DMD

En la semana del 20 de febrero tuvieron lugar cuatro
reuniones con los socios de Galicia. Estas reuniones
tenian como objetivo reorganizar la asociacion DMD
Galicia tras la dimisién de su presidente.

Se plante6 a los socios y socias el modelo de grupos
similar al que se esta planteando en otras comunida-
des, como es el caso de DMD en Valencia y Alicante,
de forma que existan distintos grupos en ciudades y
provincias que desarrollen un trabajo de forma local.
Como propuesta de futuro se establecera una junta di-
rectiva con miembros de todos ellos para gestionar y
definir las lineas generales de trabajo de DMD Galicia
a nivel autonémico. Entendemos este modelo como

con el recordatorio a los miembros de la anterior junta
directiva y se apreci6 su labor desarrollada. A conti-
nuacioén se leyeron los estatutos de DMD de la Comu-
nidad Valenciana y se explicd cual es el objetivo de la
asociacion Derecho a Morir Dignamente y las lineas de
trabajo que se estan siguiendo en DMD Federal; for-
macion y desarrollo de grupos, incidencia en el tejido
social mediante el contacto real con otros colectivos,
principalmente asociaciones del ambito de la salud y
asociaciones de vecinos, recursos de los que dispo-
ne Federal para facilitar la tarea de esta nueva junta,
tratando de solventar los problemas que tuvo en su pri-
mera formacion, etc... También se hizo una descripcion
de la situacion de DMD, ndmero de socios en la Comu-
nidad Valenciana y en el conjunto de las comunidades
auténomas, el crecimiento experimentado tanto en la
Comundiad Valenciana como en DMD Federal, etc...
Por ultimo se pas6 a la votacion para aprobar la nueva
directiva, que se aprobd por unanimidad, y se cerrd el
acto dejando un espacio para ruegos y preguntas. Los
socios y socias se mostraron participativos y durante
una hora, aproximadamente, se estuvo debatiendo dis-
tintos asuntos relacionados con las lineas de trabajo a
desarrollar y la forma de mantener el contacto cercano
con los socios y socias de DMD.

Desde DMD Federal agradecemos el esfuerzo realiza-
do por todas las personas que aportan su tiempo y
energia en participar de los objetivos de esta asocia-
cién, les transmitimos nuestros mejores deseos para
la tarea que afrontan.

una forma de abrir las puertas a los socios y socias
de DMD que quieran participar de la asociacion de
una manera activa, tratando de salvar la distancia que
en ocasiones se crea entre las juntas directivas y los
socios y socias, ofreciéndoles un espacio en el que
poder participar.

Desde DMD Federal se establecié contacto con los
socios y socias de DMD y se organizaron las reunio-
nes. Tuvieron lugar cuatro reuniones; Vigo, Santiago
de Compostela, A Coruna y Lugo. En todas ellas se
dieron los primeros pasos para estructurar la aso-
ciacion y se llegé a distintos acuerdos. En lineas
generales los socios establecieron contacto entre



ellos y se emplazaron para futuras reuniones; se
esta confeccionando material divulgativo para Galicia
y se abriran correos electronicos para los distintos
grupos. Del trabajo posterior a estas reuniones en

DMD Madrid

Ciclo formativo en el Ateneo

La junta directiva de DMD Madrid plante6 en sus
lineas de trabajo un acercamiento a los socios/as con
el fin de ofrecerles informacion y formacién sobre los
temas relacionados con la disponibilidad de la propia
vida y los derechos sanitarios reconocidos a todos
aquellos que desean ampliar sus conocimientos sobre
el tema, y encontrar la argumentacion adecuada para
abrir en su entorno social el debate sobre eutanasia y
contribuir de una forma activa a la consecucioén de los
objetivos de DMD.

Se ha planteado una propuesta al Ateneo para la
celebracién de un ciclo formativo de tres sesiones
sobre aspectos diferentes de los derechos al final de
la vida. Aunque todavia estan por cerrar los detalles
de la organizacion y cerrar el compromiso adquirido
por DMD y el Ateneo, creemos importante anunciar a
los socios de DMD Madrid la celebracién de este ciclo
formativo, ya que se planteara con inscripcion para
que los socios puedan asegurar una plaza en las tres
charlas. Se abordaran temas para que los socios de
DMD puedan adquirir conocimientos relacionados con
el trabajo de la asociacién y los fines que defiende.

El ciclo formativo esta planteado para septiembre, oc-
tubre y noviembre y se abrira un plazo de inscripcion
para las plazas disponibles en cuanto este acuerdo
con el Ateneo esté consolidado.

Las charlas abordaran, en primer lugar, una exposicién
general de los derechos ciudadanos en relacion con

el final de la vida, tanto derechos consolidados como
futuros; continuara con una sesion dedicada monogra-
ficamente a la Declaracion de Voluntades Anticipadas,
o Testamento Vital; y cerrando el ciclo, un cine-forum
sobre el audiovisual “La muerte Voluntaria en el Cine”
realizado por nuestra Asociacion.

El formato de las sesiones sera tipo conferencia, con
una extension maxima de 30 minutos, seguida de
coloquio con los asistentes que podria prolongarse
entre 30 y 60 minutos, segln la disponibilidad de uso
del saldn. Las tres sesiones del ciclo seran:

alguno de los grupos se han planteado actos sobre
Testamento Vital que se iran publicando en www.
eutanasia.ws y de los que se informara a los socios
por correo electrénico.

Derechos sanitarios al final de la vida, por Fernando
Soler Grande, secretario de DMD Madrid.

En primer lugar se expondran en términos compren-
sibles los derechos a la informacion clinica, al con-
sentimiento o rechazo del tratamiento y al alivio del
sufrimiento, contenidos todos en la Ley Basica de
Autonomia del Paciente, aunque con una implantacion
real muy deficiente aun. Seguidamente se explicara la
justificacion ética, desde el punto de vista del ciuda-
dano y del médico, de las conductas de disposicion
de la propia vida y su posible reconocimiento.

El testamento vital, por Pablo Soler Paya, coordinador
de grupos de DMD.

Dentro de los derechos sanitarios resulta de espe-
cial importancia el de dejar por anticipado instruccio-
nes sobre los cuidados que se desean recibir y los
que no se desean para el caso de que. llegado el
momento de tener que tomar decisiones, no estuvié-
ramos en condiciones de hacerlo por incapacidad.
Este instrumento de garantia de la autonomia en las
decisiones se conoce como Testamento Vital. Se
explicara en qué consiste, por qué hacerlo y co6mo
hacerlo en el caso concreto de la Comunidad de
Madrid.

Cine-forum ‘La Muerte Voluntaria en el Cine’, por Luis
Montes Mieza, presidente Federal de DMD.

En DMD elaboramos un montaje cinematografico reco-
giendo fragmentos de peliculas en los que se aborda
el tema de la muerte voluntaria. En este montaje

hay una variedad de situaciones que, a la luz de los
contenidos anteriores, sirven para afianzar y comentar
conceptos. La duracion de este montaje es de 42 mi-
nutos, por lo que esta sesidn requeriria una extension
de noventa minutos si quiere dar cabida al debate con
el publico.

Esperamos que en el breve plazo de un mes se pueda
cerrar este acuerdo y realizar la convocatoria a los
socios de DMD presentando las plazas disponibles y
la solicitud de inscripcion.
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ANDALUCIA

Delegaciones Provinciales de Salud
Teléfono: 902 505 060

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

ASTURIAS

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

BALEARES

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

CANARIAS

Secretaria General Técnica de la Consejeria de Sanidad.
Teléfono: 012

CANTABRIA

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

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
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CASTILLA Y LEON

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

CATALUNA
Oficina d’Atencio Ciutadana de la Cerdanya
Teléfono: 972 880 279
Oficina d’Atencio Ciutadana de Girona
Teléfono: 872 975 000
Oficina d’Atencio Ciutadana de Barcelona
No hi ha atencié 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

EUSKADI

Departamento de Sanidad-Registro de Voluntades Anticipadas
Teléfono: 945 019 254

EXTREMADURA

Registro de Voluntades Anticipadas
Teléfono: 924 004 227

GALICIA
Servicios centrales de la Conselleria de Sanidad
Teléfono: 881 547 471
Departamento Territorial de Sanidad de A Coruina
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

MADRID

Registro de Instrucciones Previas
Teléfono: 91 400 00 00

MURCIA

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

NAVARRA

Servicio de Asistencia Sanitaria
Teléfono: 848 423 511

LA RIOJA

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

VALENCIA

Ante testigos:

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

En algunos Servicios de Atencién e Informacion al Paciente.



Por el derecho'a una muerie - digna
Hazte socio

Actividades de DMD

Difusién en la sociedad de los fines de la Asociacidn 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 relacidn con el final de su vida: derechos, recursos, testamento
vital, grupo de ayuda mutua, etc...

Servicios que te ofrece DMD

Informacion actualizada sobre la muerte digna.

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

Participacion en las actividades de DMD.

Atencion personalizada al final de la vida.

Asesoramiento médico y 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 la
vida, guia de autoliberacion (socios con 3 meses de antigedad).

entra en www.eutanasia.ws y asociate
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DERECHO A MORIR DIGNAMENTE

ASOCIACION FEDERAL

GRUPOS AUTONOMICOS

DMD FEDERAL
Puerta del Sol 6, 3° Izda.

28013 Madrid
591 369 17 46
>4 informacion@eutanasia.ws

>4 grupos@eutanasia.ws
> web@eutanasia.ws

7% 650 890 392

DMD ANDALUCIA / CORDOBA = 45422324
< dmdandalucia@eutanasia.ws
DMD SEV"'LA ;< g?zj:eév;l]o]@eufonosio.ws

< 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

DMD GALICIA
DMD MADRID

Puerta del Sol 4, 3° Izda.
28013 Madrid

DMD NAVARRA

7% 638 399 305
< dmdgranada@eutanasia.ws

75 660 236 242
< dmdaragon@eutanasia.ws

7% 628 362 300
>4 dmdasturias@yahoo.es

< 934123 203
= 934121 454
>4 dmdcatalunya@eutanasia.ws

6357381 31
< dmdeuskadi@eutanasia.ws

< dmdgalicioc@eutanasia.ws

7% 91369 17 46
>4 dmdmadrid@eutanasia.ws

>4 dmdnavarra@eutanasia.ws

DMD SALAMANCA < dmdsalamanca@eutanasia.ws
DMD VALENCIA ;< g(rfo]lfglér]wiio@eufonosio.ws
DMD ALlCANTE >4 dmdalicante@eutanasia.ws
DMD VALLADOL'D < dmdvalladolid@eutanasia.ws

‘] Hazte amigo y fan en facebook.

| | Siguenos en twitter.

®) Lee nuestra revista en issuu.



