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Dar la muerte es un acto de amor
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» Consentimiento Informado LEY GENERAL
 Derecho a rechazar tratamientos DE SANIDAD

« Desaparece la eutanasia pasiva: por rechazo de tratamiento 1 99 5 CODIGO PENAL

+ Desaparece la eutanasia indirecta: por sedacion paliativa Art. 143.4 Atentia
las penas por eutanasia

-

] "Soy una cabeza pegada a un cuerpo muerto”
' Ramdén Sampedro

)

: i . Ley de Derechos y
Ley pionera en Espafa sobre las voluntades anticipadas 2000 Autonomia del paciente
o testamento vital. Ao CerelibE

« Derecho a la informacidén y a elegir entre opciones 7
» Derecho a rechazar tratamientos LEY DE AUTONOMIA
 Derecho al testamento vital DEL PACIENTE

La Comunidad de Madrid acusa al servicio de urgen-
cias del Hospital Severo Ochoa de Leganés de 400 2005
homicidios (sedaciones con resultado de muerte)

CASO LEGANES

"Necesito la mano que sostiene el vaso, [...] una
mano que actue segun mi voluntad aun libre”
Jorge Lebn

Pide “una inyeccioén
que le pare el corazén”
Inmaculada Echevarria
Madeleine Z
"Me he dado cuenta de que la vida puede ser muy
buena o muy mala segun tengas o no salud"
Daniel Mateo

2007

"Prepararé el pot[ngue,/ lo tomaré y 2 01 O Ley Muerte Digna

me tumbareé” /
de Andalucia
Carlos Santos

"Cuando ya no puedes valerte por Carmen y Ramona

ti mismo no es una vida digna"
Pedro Martinez

Ley Muerte Digna de
Navarra y Aragon

"Me consumo, pero no les parece
suficiente!” 2 01 4
José Luis Sagliés

Ley Muerte Digna
de Galicia, Baleares
VAS=LEEN

Ley Muert
2016 Digr?ay deuEeursEadi

Ley Muerte
“Me indigna tener que morir en clandestinidad” Digna de

José Antonio Arrabal Madrid

“Reclamamos que retiren la alimentacion artificial
a nuestra hija y la dejen morir con dignidad”

Padres de Andrea (12 afos)

“Si la vida ha sido valiosa y buena ha

de desembocar igualmente en una ﬁsﬂﬁ‘dos

muerte digna, apacible y buena”
Antonio Aramayona Carlos Martinez &%




editorial

Entre la esperanza...

... porque por primera vez en nuestra historia, el dia 10 de mayo, la representacion del poder ciu-
dadano en el Congreso se digné admitir a tramite la posible despenalizacion de la eutanasia
modificando el articulo 143.4 del Codigo Penal. La iniciativa del Parlament de Catalunya —en buena
medida fruto del serio trabajo realizado por DMD.Cat— obtuvo 175 votos a favor. Tan sélo uno menos
de la mayoria absoluta que sera necesaria para la aprobacion definitiva como ley organica que es. La
admision es sdlo un primer paso —pero un gran primer paso— en el camino al BOE de una reivindica-
cién ciudadana antigua y reiterada.

El tiempo dird si el proyecto termina en ley —no parece un objetivo inalcanzable— o, una vez mas, el
Parlamento Espafol da la espalda a los valores constitucionales y persiste en seguir sometiendo al
conjunto de la ciudadania a unos criterios morales trasnochados, de naturaleza religiosa, que la socie-
dad rechaza de una forma transversal, por encima de creencias e ideologias.

También alimenta la esperanza el casi simultaneo registro en el Congreso del proyecto de Ley re-
guladora de la eutanasia del PSOE. Su mera presentacién es una buena noticia porque supone
un cambio en la trayectoria del partido, sembrada hasta hoy de negativas, promesas incumplidas,
indefiniciones y desenganos.

Apreciando ese cambio, disentimos en aspectos fundamentales del articulado, hasta el punto de que
si no mejora en su paso por comision podria resultar una ley tan restrictiva que no sirva para resolver
las necesidades de las personas verdaderamente vulnerables: quienes esperan una solucion legal que
respete su libertad, sin mas cortapisas que las ya acreditadas por mas de quince anos de aplicacion
en Holanda o Bélgica.

0Ojalé que llegue al tramite en Comisidn, y las aportaciones de la AFDMD sean tenidas en cuenta hasta
lograr un texto al nivel de las leyes en vigor en nuestros socios europeos del Benelux. El camino reco-
rrido por el proyecto socialista hasta hoy no mueve al optimismo, pero por nosotros no va a quedar.
Aunque sélo sea porque Luis Montes ya no podra hacerlo.

...y el dolor

En efecto, como es sabido, el 19 de abril, el dolor por la muerte sibita y prematura de Luis Montes,
nuestro Presidente Federal, desbordd el ambito familiar y asociativo llevando la afliccién al corazén de
muchas buenas gentes de toda condicién. El sentido de la dignidad y el valor personal de Luis Montes,
resistiendo y venciendo al feroz ataque de la derecha mas cavernaria en el poder, hicieron de él un
referente ético para la ciudadania. Mas aun: su generosidad aceptando después abanderar la lucha
por el derecho a una muerte digna, auténoma, le hicieron ganarse el carifio y el agradecimiento de
muchisimas personas que hoy nos sentimos, en cierto sentido, huérfanos.

Montes tuvo, por suerte, una muerte pacifica, como la que ayudd a tener a muchas personas desde su
entender la Medicina como compromiso con el ser humano concreto y no con la vida en abstracto. Una
muerte que, ademas, le alcanzo en acto de servicio; de camino a la actividad a la que ha dedicado sus
anos mas generosamente fértiles: mantener el debate ciudadano y la reivindicacion sobre el derecho
a decidir cdmo vivir nuestra muerte. Y cuando vivirla, si la vida que resta no nos merece ser vivida.

La entrega total de Luis a la causa de la dignidad en la muerte no fue sino la consecuencia natural de su
lucha, desde la juventud, por la dignidad en la vida, y constituye el mejor legado a quienes deberemos

continuar su trabajo hasta la victoria final. Una victoria que su muerte prematura le impedira vivir.

jHasta siempre, compaiiero!
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3 No tenemos derecho

a ocultar la muerte al
alumnado

“La educacion nos ha de
ensefar a vivir y la muerte es
parte de la vida”

5 La Libertad... también

al final de la vida
Promover entre el alumnado el
debate sobre la libertad al final
de la vida es iniciarles en un
debate filosofico fundamental

La muerte de Copito de

Nieve

Durante el curso 2003-04,

en el Centro de Educacion
Infantil y Primaria (CEIP) “Coves
d’en Cimany”, se realiz6 una
experiencia en torno a la muerte
de Copito de Nieve, el gorila
albino que vivi6 en el Zoo de
Barcelona durante 37 afios y
llegd a convertirse en simbolo de
la ciudad

El cine, un recurso util
para trabajar la muerte
en el aula

Trabajar la muerte en el aula
supone no sdlo construir
conocimiento, sino movilizar
actitudes y emociones

JAMAOUNS TRIMTISMANT  EMANUILLERFG.

=*AMOUR

11 Rompiendo el tabu

La experiencia inicial en DMD-
Madrid

DERECHO A MORIR DIGNAMENTE
#libreshastaelfinal

14 Leyes en racimo

Leyes autondmicas “de muerte
digna”: mas ruido que nueces

17 La biografia ética

del enfermo en la ley

andaluza

En marzo de 2010 el Parlamento
de Andalucia aprobd su ‘Ley

de Derechos y Garantias de la
Dignidad de la Persona en el
Proceso de la Muerte” explicitando
la autonomia del paciente también
en el proceso final: el morir

20 La experiencia navarra

En los dos ultimos afnos Navarra
ha duplicado el nimero de
testamentos vitales registrados,
pasando de 4,8 por 1000
habitantes en 2015 a 8,4 en
enero de 2018. En el mismo
periodo, la media nacional solo
aumento de 4,18 a 5,32

23 La muerte digna e

ilustrada

La ilustracion permite explicar
una idea compleja con una sola
imagen, de una manera directa
expresa un concepto, muestra
un estado de animo, nos acerca
a un momento, nos situa la
mirada, nos genera preguntas...

26 La muerte voluntaria de

ancianos hartos de vivir
Una bella desobediencia

30 El cine como

herramienta de
educacion para la

muerte

Conjugando aspectos de artes
diversas, como el teatro, la
plastica y la masica, el cine
logra una peculiar y potente
capacidad narrativa. De hecho,
forma parte de nuestra memoria
vital y es un instrumento
fundamental de socializacién

33 Politicas municipales

y muerte digna

Brindis al sol o acciones
concretas para la mejora de la
calidad de la muerte?

L

40 Leyes de eutanasia
y salvaguardas
Panorama internacional

45 “Mi madre no quiso

morir como lo habia

hecho mi abuela”

José Antonio Rojas, hijo de
Benita Sanchez y socio de DMD-
Tres Cantos, frend los intentos
de encarnizamiento terapéutico
y logré que su madre falleciese
en paz, como ella deseaba,
gracias al Documento de
Instrucciones Previas

Portada: “Alliveracio”. llustracién de Dani Torrent (http://www.danitorrent.com) para La mort, digna i il.lustrada
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La muerte, el ultimo tabu

No tenemos derecho a

ocultar la muerte
al alumnado

“La educacion nos ha de ensenar a vivir y Ia muerte es parte de la vida”.

siderado que no era un trabajo sino un privilegio el hecho

de poder acompanar al alumnado en su formaciéon como
personas. Se trata de ayudar a que sean personas auténomas, ca-
paces de hacer preguntas, e intentar hallar respuestas sobre como
orientar su vida. Todo ello en relacién con las personas de su en-
torno, como seres dependientes e interdependientes que somos.
Ademas se ha de ir mas alla de su entorno inmediato, educando
en una ciudadania critica implicada en los problemas sociales.

D urante casi cuarenta afios como profesora, siempre he con-

Margarita Boladeras

Nani Hidalgo

La vida ha entrado en las aulas. Se han roto tabds como el sexo
o las drogadicciones, entre otros. Aun asi, la muerte continla
siendo el Ultimo tabu. Las pocas veces que se ha abordado hasta
ahora ha sido en relacion al duelo, como forma de gestionar la
pérdida. Ahora se trata de naturalizar la muerte como parte de
la vida: morimos porque vivimos.

No sé si lo mas terrible es que la muerte continue sien-
do un taba o lo que pierde la enseianza por el hecho
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“Tornar a neixer” de Andréa Zayas. Digital, collage y lapiz

de no introducirla. ;Qué perdemos al expulsar la muerte de
clase? Robamos al alumnado la posibilidad de ser personas que
miren la vida de frente, con toda su complejidad, asumiendo
la vulnerabilidad que nos hace mas humanos. Impedimos que
puedan contemplar la muerte como parte de la vida, sin miedo.
Las personas sin miedo son mas libres.

Se podrian acostumbrar a que la vida es un derecho, no una
obligacion. Es necesario introducir en las aulas el derecho a la
disponibilidad de nuestra vida y nuestro cuerpo. Ahora
que esta sobre la mesa el tema de la identidad sexual, esas cria-
turas atrapadas en un cuerpo con el cual no se identifican, es ne-
cesario hablar de la autodeterminacion biolégica. Ensenar
que tenemos derecho
a decidir sobre nuestra
vida y nuestro cuerpo,
a poder decidir cuando
la vida ya no tiene sen-
tido y a obtener ayuda
médica para dejarla
placidamente. Ademas
de la calidad de vida,
se ha de introducir la
calidad de muerte.

La vida ha entrado
en las aulas.

Se han roto tabus
como el sexo o las
drogadicciones pero
la muerte continta
siendo el ultimo tabu

Sin embargo, no se trata sélo de la propia vida, como decia ante-
riormente, somos personas en relacion. Ahora bien, si intentamos
proporcionar recursos para vivir y convivir jpor qué olvidamos el
altimo capitulo de la vida? Una parte por la que ineludiblemen-
te se pasara y que, seglin como se haya gestionado previamen-
te, puede ser terrible o un transito pacifico. Hemos de ensenar

también a “conmorir” '. Se ha de trabajar la empatia con el
sufrimiento de las otras personas y el respeto a sus deseos. Saber
acompaiar también en el proceso de muerte, despedirse en paz
y ayudar a cerrar la vida placidamente. Hemos de crear las con-
diciones, tanto legales como de formacion de las personas para
que no se repitan casos como el de José Antonio Arrabal, que
no pudo tener la ayuda médica para acabar con un sufrimiento
insoportable y tuvo que suicidarse solo en casa ya que su familia
no lo podia acompanar para evitar ser implicada.

Por todas estas razones, el grupo de Educacion de DMD-Cat lleva
tres afios trabajando para romper el tabu de la muerte en las aulas.
Hemos realizado mdltiples actividades con el alumnado, tres de las
cuales se explican mas ampliamente en sucesivos articulos. La ex-
periencia de estos afios nos demuestra que el alumnado tiene muy
claro a quien pertenece su vida’. Cuando hacemos el debate sobre
la eutanasia, nadie quiere formar parte del grupo que argumente
en contra. Ante esta situacion podriamos pensar que ya no es ne-
cesario trabajar el tema. Todo lo contrario, seria tanto como decir
que como ya tienen claro el derecho a disfrutar de su sexualidad, no
hace falta trabajar sobre ella. Debemos proporcionar recursos para
que puedan gestionar su derecho a la autodeterminacion bioldgica.
La muerte ha de ser un eje transversal que se trabaje en
espiral a lo largo del curriculum. Para lograrlo analizamos el
curriculum en Catalufia, comprobando que hay mdltiples grietas
por donde se puede introducir el tema en las aulas®.

RESUMEN DE ACTIVIDADES FORMATIVAS
REALIZADAS POR EL GRUPO DE EDUCACION DE DMD-CAT *

ACTIVIDADES CON EL ALUMNADO

PRIMARIA:

+ Taller sobre la exposicion “La muerte digna e ilustrada” para trabajar desde

el area plastica (ciclo superior)
« Taller con cuentos “Recursos literarios para trabajar la muerte” (toda la primaria)
+ Proyecto de trabajo en el aula “La muerte de Copito de nieve” (ciclo superior)

SECUNDARIA Y UNIVERSIDAD:

+ Charlas sobre "La muerte digna, un derecho humano”

+ Debate sobre “La eutanasia”. Con textos filoséficos o argumentos de los medios
de comunicacion.

+ Taller “La muerte digna a través de casos reales”.

« Taller “La muerte digna a través del cine”

« Taller “La muerte digna a través de un corto y dos casos reales”

« Taller “La muerte digna a través del la literatura”

ACTIVIDADES CON EL PROFESORADO

= Curso de formacion “La muerte, el ultimo tabd en la educacién” ;Cémo trabajarla en el aula?
Curso de 20 horas realizado en servicios educativos de la Generalitat.

ACTIVIDADES CON LAS FAMILIAS

+ Charlas para las asociaciones de madres y padres.

ACTIVIDADES CON LOS AYUNTAMIENTOS (relacionadas con las declaraciones a favor de la muerte digna)

+  Presentacion en el Consejo Escolar de Barcelona del Grupo de Educacion de DMD-Cat
y del monogréfico de Perspectiva Escolar.

= Participacion en el Consejo de Innovacion Pedagdgica del Ayuntamiento de Barcelona.

« Colaboracién con los ayuntamientos para facilitar las visitas escolares a la exposicion
“La muerte digna ilustrada".

PUBLICACIONES

» Monografico “La muerte, el ultimo tabu en la ensefianza” en Perspectiva Escolar nimero 393

* En nuestra web I-didactico-para-el-prof
diversos materiales de apoyo, incluidas sugerencias para usar los cementerios como recurso didactico.

do se pueden consultar

1 Fernando Marin introduce este acertado concepto en su articulo sobre Cora-
z6n silencioso en el nimero 70 (p.24) de nuestra revista DMD.

2 Ultima encuesta de Metroscopia, febrero 2017: un 90% de menores de 35
afos se manifiestan de acuerdo con la legalizacion de la eutanasia.

3 En el monografico de Perspectiva Escolar, n° 393 (p. 16-20), La muerte, el
ultimo tabu de la ensefianza, se realiza un analisis del curriculum de Cataluia
que podria adaptarse al de otras comunidades.



Un debate filosofico en el aula

La Libertad...

también al final de la vida

Promover entre el alumnado el debate sobre la libertad al final de la vida
es iniciarles en un debate filosdfico fundamental

mental de John Stuart Mill. La libertad es uno de los temas

fundamentales de la filosofia. Albert Camus, en El mito de
Sisifo (1942) escribid: “Juzgar si la vida vale o no vale la pena de
ser vivida es responder a la cuestion fundamental de la filosofia.
El resto, si el mundo tiene tres dimensiones, si el espiritu tiene
nueve o trece categorias, viene después”. Por tanto, proponer al
alumnado debatir sobre la libertad al final de la vida —en las
clases de Cultura y Valores Eticos o Filosofia, de cuarto de ESO:;
o en las de Filosofia y Ciudadania o Historia de la Filosofia, de
Bachillerato— es proponerles un debate filosofico fundamental.

On Liberty, =Sobre la libertad— (1859), es la obra funda-

Segun todos los curriculos de las diferentes comunidades auto-
nomas, fomentar “la deliberacion reflexiva”, “la fundamenta-
cion del propio pensamiento”, “el ponerse en el lugar del otro”
y “hacer al alumnado competente para vivir y convivir en el
pluralismo y en la diversidad” es una tarea fundamental de la
educacion. Como también lo es favorecer “la capacidad de pen-
sar, comprender, reflexionar y argumentar” y las “habilidades
oratorias”, ademas de la “participacion en debates...". Sobre
todos estos aspectos, puede incidir la propuesta de debatir so-

bre la libertad de disponer de la propia vida.

La utilizacién del debate en el aula permite construir escenarios
comunicativos donde poder ensefar y aprender maneras demo-
craticas de convivir, sostenidas por el ejercicio de la divergencia
y la disidencia y en la estimacion de la diversidad de nuestras

Isabel Alonso Davila

sociedades. Sobre los temas que generan debate social —la lega-
lizacion de la eutanasia y el suicidio asistido es uno de ellos— el
alumnado tiene que aprender a pensar criticamente y a tener una
opinion propia y reflexionada, que, acompanada del dominio del
discurso argumentativo —fundamental para preservar la libertad
de las personas en el mundo actual, dado que ensefa a saber
contestar y defender los propios criterios— seran herramientas
fundamentales para su desarrollo posterior como ciudadanos y
ciudadanas conscientes, criticos y participativos. Porque “pensar
es la clave” y “tiene que ser el propdsito fundamental del apren-
dizaje del siglo XXI"'. Ademas, debatir en las aulas entrenara al
alumnado en la participacion activa en defensa de unas u otras
posiciones respecto a determinados derechos.

Podemos hablar de dos tipos de debates didacticos posibles:
por un lado, el debate en que cada cual defiende su pro-
pio punto de vista. Por otro, el debate como juego de rol,
a partir de la defensa del punto de vista de un colectivo o
una persona concreta. Sobre el tema de la libertad al final
de la vida, podemos organizar en las aulas ambos tipos de
debate, pero daré aqui algunas pistas sobre como organizar
uno como juego de rol para un debate filosofico sobre la
disponibilidad de la vida.

1 Garfiel Gini-Newman y Roland Case, Creating Thinking Classrooms: Leading
Educational Change for 21* Century World, 2015. Citado en Perspectiva Esco-
lar, n° 398, Barcelona, marzo-abril 2018 (p. 5).
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En contra de la disponibilidad de la propia vida Afavor de la disponibilidad de la propia vida

Platon, Leyes (arqumenta en contra, pero con excepciones)

(',QUé papeles podemos ofrecer al alumnado? Avitoteles, Etica Nicomaco : Ciceron, Del bieny del mal supremos

Aqustin de Hipona, La ciudad de Dios Séneca, Cartas a Lucilio
Platon, Aristételes, Séneca, Agustin de Hipona, Tomas De Aqui- ' : Tomés Moro, Utopla
no, Tomas Moro, Francis Bacon, Hume, Kant, Schopenhauer, Toms de Aquino, Summa Theologica Montaigne, Una costumbre en lasla de Ceos
Ni EtZSChe: Camu S Kiin 9, etc., han reflexionado sobre la diSPO' ] Diderot, entrada de la palabra suicidio en La Enciclopedia ; Francis Bacon, The Advancement of Learning
nibilidad por parte del ser humano de su propia vida y han de- Madame dle Stael, Reflexiones sobre el suicidio Montesquieu, Cartas persas
jad 0 escritos sobre el tema. Alg unos textos de estos fildsofos nos . Hegel, Principios de la filosoffa del derecho : Hume, Ensayo sobre el suicidio y la inmortalidad del alma
permite n debatir filoséficamente sobre la libertad al final de la . Kant, Metafisica de las costumbres y Lecciones de Etica . Voltaire, Sobre Caton, sobre el suicidio
vida en un juego de rol. Dos o tres alumnas y alumnos haran el . Wittgenstein, Cuadernos de notas, 1914-1016 : Rousseau, Julia 0 lanueva Eloisa
papEI de S€g uidores y SeQUidoraS de cada uno de estos fi léSOfOS' . Cloran, El sentido del suicidio . Schopenhauer, Panerga y Paralipomena
estudiando y haciendo suyos previamente los argumentos que ' : M, Sobre el uicido
justifican su postura, a partir de los textos que les ofreceremos. i - Nietzsche, L Antcriso, Mas als del ben y el maly Humano,

demasiado humano

Después, desarrollaran estas ideas, en un debate filoséfico en
Camus, Le mythe de Sisyphe

el aula, poniéndolas en sus propias palabras. Para organizar
al alumnado en dos grupos, los defensores de la libertad y los
contrarios a ella, nos puede servir este cuadro:

Hans Kiing, Una muerte feliz

Josep-Maria Terricabras, Allo que som
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Copito de nieve, el gorila albino que vivio en el Zoo de Barcelona desde 1966 a 2003

— Tl

il g il
~ Durante el curso 2003-04, en el Centro'de’EdUCAGION Infantil Pril 1aNa(CEIP) “Coves d'en
*Cimany”, se realizo una experiencia en torno a la'mterte de Copito defNieve, el gorila albino

que vivio.en el Zoo de Barcélona durante 37 afos Yl€go a CONVEFIFSE.N simbolo de la ciudad
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tabu en escuelas e institutos. Cada vez hay mas propuestas para

tratar el duelo y la pérdida, pero la realidad que viven nuestros
alumnos cuando la muerte se produce en un entorno cercano (un
familiar, una mascota...) no genera Gnicamente una emocion liga-
da al duelo sino también muchos interrogantes acerca de cuando
y en qué circunstancias se produce esta pérdida y las decisiones
previas que comporta. Esta actividad, realizada hace 13 afios pero
vigente hoy dia, rompe con el miedo a hablar de la eutanasia en la
etapa primaria y puede servir de referencia cuando, a dia de hoy
—y esperemos que por poco tiempo— se produzcan en el aula situa-
ciones similares. El proyecto se desarrollé en una escuela publica,
con un grupo de nifios y nifas de 6° de primaria, descendientes de
familias migradas desde diversas comunidades del estado.

El derecho a elegir cdmo queremos morir todavia es un tema

ORIGEN DEL PROYECTO:
LA EUTANASIA;
EL DERECHO A MORIR DIGNAMENTE,
PARATODOS

[...IPor ahora Copito de Nieve recibe
tratamiento a base de antibidticos,
antidepresivos y antitumorales. Per-
manecerd a la vista del publico has-
ta que sus condiciones fisicas le per-
mitan sequir en el habitdculo en el
cual, rodeado de toda su familia,
vive actualmente. Dada la gravedad
de la situacidn, los responsables del

200, han decidido no alargar arti-
ficialmente la vida del gorila, una
medida que pretende garantizarle
una muerte digna. —Consideramos
que era justo comunicar la noticia
con suficiente anticipacion para que
quien lo desee tenga tiempo de des-
pedirse de él- dijo Jordi Portabella,
director del zoo [....]

El Periddico, 15 de septiembre de 2003

El hecho de que fuese un simbolo tan popular, hizo que el tema
resultase absolutamente motivador. El alumnado se planted in-
terrogantes sobre su muerte, las condiciones en que se produjo,
el significado del término eutanasia y el porqué de la incohe-
rencia de ofrecer un “tratamiento humano” a los animales y,
en cambio, la prohibicién de aplicarlo a las personas que se
encuentran en situaciones similares.

Actividades realizadas

La noticia llena cada dia las paginas de todos los periddicos. El
presidente del zoo, Jordi Portabella, invita a los nifios y nifias
de Barcelona a despedirse de Copito con un dibujo. Observando
imagenes del primatdlogo J. Sabater Pi (descubridor de Copito)
empiezan a dibujar con entusiasmo y excelentes resultados.

Dias mas tarde, muere Copito. Recopilamos titulares en los cuales
se especifica que se le acelerd la muerte, que lo sedaron y le apli-
caron “la eutanasia” con el objetivo de que no sufriera. Al mismo
tiempo, se abre la polémica publica sobre qué se deberia hacer
con su cuerpo. En el aula se debate sobre los mismos aspectos:
¢Los 6rganos enfermos pueden servir? ;Qué significa eutanasia?
;Quién debe tomar las decisiones? Yo no le podria hacer eso a
mi perra... Si con una autopsia, pudiésemos leer el pensamiento
sabriamos lo que pensaba la persona o animal; asi no tendria-
mos que decidir por ellos, jseria lo mas justo! ;Son diferentes los
derechos de los animales y los de las personas? jNo entiendo por
qué nosotros tenemos el derecho de no podernos disecar y los

animales no lo tienen; pero el “negro de Banyoles” era una per-
sona y lo disecaron, fue tratado como un animal! ;Y Copito no? A
Copito le pusieron una inyeccion para que muriese tranquilo. ;¥
por qué a algunas personas que se estan muriendo se las
deja sufrir y a Copito no? ;Por qué no se puede aplicar la
eutanasia a las personas y a los animales si?

Redactamos cartas al zoo donde sugerimos lo que se deberia
hacer con su cuerpo y nos responden agradeciendo nuestra im-
plicacion. Nos aficionamos a leer el periddico y a escribir textos
de opinion sobre la aplicacion de la eutanasia a animales y a
personas. Descubrimos las esquelas y redactamos la de Copito
para la revista escolar. Confeccionamos un mural con el alud de
informacion que nos llega desde los medios y de la comunidad
escolar. Surgen muchas preguntas que clasificamos por temas,
hacemos un guién para nuestra investigacion y una lista de lu-
gares a los que acudir en busca de informacion (veterinarios,
médicos, bibliotecas). Nos vamos iniciando en las incipientes
nuevas tecnologias (procesador de textos e Internet).

Providencialmente, se publica la noticia de un médico francés
que ha sido procesado después de haber practicado eutanasia
a un paciente, Vincent Humbert, que tras nueve meses en coma
estuvo viviendo tetrapléjico, ciego y mudo durante tres afos vy,
mediante signos, suplicd inttilmente su derecho a morir al pre-
sidente de la Republica Francesa, Jaques Chirac. Contactamos
con el diario y nos proporcionan toda la informacion del caso.
jCudnta ansia por saber todavia mas! Los alumnos redactan bo-
rradores, las maestras revisamos y se pasa todo a limpio.

Se producen una serie de acontecimientos simultadneos que nos
favorecen enormemente. Una maestra de la escuela, nos explica
las razones que motivaron la redaccion de su testamento vital.
Tras escribir a la editorial, se nos invita a la FNAC para asistir a la
presentacion del libro «Pido el derecho a morir» sobre el caso Vin-
cent Humbert. Preparamos una entrevista al autor y asistimos con
una pequena representacion de la clase. Nos regalan y dedican
un ejemplar del libro. Alli asistimos a una conferencia de Salvador
Paniker, presidente entonces de DMD, la grabamos en un cassete
y la escuchamos al dia siguiente con el resto del grupo que, dicho
sea de paso, aprende a tomar apuntes. Comentamos y memori-
zamos el poema Metamorfosis de M. Marti i Pol, muerto apenas
3 meses antes. Contintian surgiendo propuestas: encuestas, gra-
ficos, juegos de rol... pero conviene cerrar el tema. Finalmente y
mas interesante, acaban redactando un texto donde exponen lo
que ha significado para ellos hacer este trabajo.

Reflexion personal

Quizas el proyecto merecia acabarse con algo mas trascenden-
te, algo asi como un compromiso que ayudase a divulgar la
existencia del testamento vital, de una humilde DMD... Pero
sabiendo de buena tinta lo que para ellos significo la experien-
cia y el descubrimiento que hicieron del derecho a ejercer sus li-
bertades, tengo la esperanza de que ese objetivo lo lleven algin
dia a buen fin. Afortunadamente, la muerte ya no es un tema
tabu en la escuela, pero debemos avanzar en la educacion por el
derecho a decidir para que realmente sean libres hasta el final.
Esta es nuestra asignatura pendiente, la que como profesorado
tenemos la responsabilidad de aprobar.
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Herramientas para romper con el tabu

un recurso util
para trabajar la muerte en el aula

Trabajar la muerte en el aula supone no sélo construir conocimiento,
sino movilizar actitudes y emociones

El cine, que posibilita la empatia con los personajes y las si-
tuaciones que viven, es especialmente adecuado para trabajar
sobre l[a muerte en el aula. El Gnico inconveniente del cine como
recurso es que, para facilitar la empatia, se tendria que ver la
pelicula entera, con la dedicacion de tiempo que supone. Se
puede evitar este handicap usando fragmentos, aunque con ello
se pierda la fuerza del relato completo. Hay un amplio abanico
donde elegir'. Os presentamos una primera aproximacion que,
seguramente, podréis ampliar. Si pensamos en niveles educa-
tivos, en el Ciclo Inicial de Primaria se puede empezar con un
clasico, Bambi. La muerte de la madre permite naturalizar la
muerte como parte de la vida, asi como tratar la gestion de las
pérdidas?. En el Ciclo medio o Superior nos podemos acercar a
los mismos temas con Mi chica.

El resto de peliculas sugeridas son mas adecuadas para Secun-
daria o Universidad. Aun asi, segUn las caracteristicas del grupo
se podrian usar en 6°. En los ciclos sanitarios resultan muy Uti-
les, puesto que en su futura vida laboral estaran en contacto con
personas en situaciones de final de vida.

1 Se encontraran referencias de todas las peliculas en nuestra web:
http://eutanasia.cat/attachments/article/75/ES-]-El%20cine%20como0%?20re-
curso_material%?20profesorado.pdf

2 En nuestra web estara disponible en breve una propuesta para trabajar esta
pelicula en clase.

Nani Hidalgo

Centrandonos en las posibilidades que ofrecen, en primer
lugar querria hacer referencia a los documentales. Tratan ca-
sos reales en los que se reivindica la autonomia de la perso-
na enferma y su derecho a
disponer de la propia vida.
En Al final de la escapada
Miguel Ndnez, luchador a
lo largo de toda su vida
por la libertad y la justicia
social, reivindica la liber-
tad para elegir su final. En
Las alas de la vida se si-
gue el desarrollo de la en-
fermedad degenerativa de
Carlos Cristo, médico que
habia vivido con plenitud y que reivindica poder decidir su
final. Es una leccidn de vida. Finalmente, en Morir por morir
se mezcla el documental y la ficcion para tratar el caso de
una persona en estado vegetativo permanente debido a un
accidente de trafico. Asi mismo, se reivindica la eutanasia y
se revisa el estado de la cuestion en Espana y Europa.

El cine es
especialmente
adecuado para

trabajar sobre la
muerte en el aula
por la empatia que
genera

Como ejemplo de la necesidad de la reflexion sobre cdmo que-
rriamos morir y de gestionarlo previamente, en Amour, |a caren-
cia de conversaciones previas sobre el tema, entre la familia y con
los profesionales, lleva a un deterioro que echa a perder una vida
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digna. Y que desemboca en un homicidio por compasion y un sui-
cidio. En Siempre Alice, asistimos a un caso de Alzheimer precoz
en el que, al no compartir con la familia sus deseos, la enferma
no puede elegir su final. Otro enfoque es Mi vida sin mi, donde
la protagonista, que sabe el poco tiempo que le queda de vida,
afronta su final aceptandolo y organizandolo, aunque sin dejar
que su entorno la acompane en el proceso. Amar la vida resulta
interesante para abordar la vivencia de la enfermedad terminal.

La eutanasia se trata desde diversas perspectivas. Million Do-
lar Baby’ y Tapas abordan la ayuda a morir por amor ante la
demanda reiterada de la persona amada, que no quiere conti-
nuar viviendo. Son casos que tendrian facil

sobre la disponibilidad de la propia vida y la muerte anunciada
y rodeada de seres queridos con Las invasiones bdrbaras y con
Corazon silencioso®.

Mar adentro y Para siempre presentan dos casos reales de lu-
cha a favor de la eutanasia. El caso de Ramoén Sampedro fue
determinante para plantear el debate en Espafa. Estan bien
reflejadas las diversas posturas: la de la Iglesia, de la Justicia,
del entorno propicio y del que plantea reticencias. Finalmente,
asistimos a un suicidio asistido clandestino cuando ha agota-
do todas las vias legales. La sequnda pelicula aborda el caso
de Mario Verstraete, politico belga que sufria una enfermedad

degenerativa y que encabez6 la lucha por la

solucion con una ley de eutanasia o suicidio
asistido. Por el contrario en Cosas que im-
portan, a pesar de que la protagonista ha
manifestado que quiere ser ayudada a morir,
no recibe ayuda y tiene que suicidarse cuan-
do no puede soportar mas lo que considera
una vida indigna. En La fiesta de despedida un grupo de perso-
nas al final de su vida y con enfermedades diversas deciden po-
ner los medios para acabar con sus vidas. Se puede reflexionar

3 Ricardo Garcia Manrique hace un interesante analisis de esta pelicula, de
Mar adentro y de Las invasiones bdrbaras en “Bioética y cine: la eutanasia y
la ayuda al suicidio”. Royes, A. (Ed) Morir en libertad. Barcelona, UB. 2016.

El cine muestra las
reacciones frente a la
enfermedad terminal

legalizacion de la eutanasia en su pais. Fue
el primero en beneficiarse de la ley.

Finalmente, Truman permite trabajar los de-
rechos que ya tenemos en Espafna. El con-
sentimiento informado y el rechazo al tra-
tamiento permiten ejercer la autonomia de la persona enferma
en muchas ocasiones. Y mientras no tengamos la totalidad de
derechos, es muy importante que se conozcan y los usemos.

4 Un magnifico articulo sobre esta pelicula es: Marin, F. “La muerte volun-
taria vence a la muerte” en la Revista DMD Asociacién Federal, n° 70/2015
(p. 43-45).
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También es interesante para analizar las actitudes del entorno
de la persona enferma. Hay quien intenta entender y respetar
sus decisiones, a pesar de que les produzcan dolor. También hay
quien se aferra a la persona enferma, en contra de los deseos
de quien esta sufriendo.

Volver introduce un toque
de humor. Se acerca al tema
de la “convivencia” con las
personas difuntas que esta
presente en el mundo rural
manchego.

Importa identificar
ese paternalismo
médico que solo
contempla la
enfermedad y no

la autonomia de

la persona enferma

Otro posible tema es el pa-
radigma médico que hay
detrds del tratamiento de la
enfermedad: paternalismo
médico que sélo contempla la enfermedad y no la persona o
bien respeto a la autonomia de la persona enferma. El doctor,
Hipocrates y Un doctor en la campifia son muy adecuadas. Pro-
yecto Ldzaro pone sobre la mesa los limites de la tecnociencia
y las consecuencias de no aceptar nuestra vulnerabilidad. La
decision de Anne pone el foco en cdmo la ingenieria genética
puede condicionar nuestra autonomia.

No se puede acabar sin plantear el aumento de la esperanza
de vida y la carencia de calidad de vida que puede comportar.
Arrugas es una pelicula de animacion que permite la reflexion
sobre el deterioro y la pérdida de la autonomia de la persona.

En nuestra web: http://eutanasia.cat/index.php/es/home-es-es/
que-hacemos/comisiones-de-trabajo/educacion compartimos
sugerencias para trabajar el cine en el aula, guién de trabajo
y evaluacion.

EVALUACION DE LA EXPERIENCIA EN EL AULA

¢QUE TRABAJAREMOS?
i Inicio |

Muerte digna
Sedacion terminal
Enfermedad terminal

Estado vegetativo i i i i i i
ESICCRTT I W N U ST ST ST S —

Testamento vital
Suicidio asistido H H H H H H
O RS- ORI SRR SO SRRSO

Eutanasia

A
¢QUE TRABAJAREMOS?

Defendiendo el derecho a la muerte digna

Estoy a favor de la despenalizacion
de la eutanasia

Estoy a favor de la despenalizacion
del suicidio médicamente asistido
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EL DERECHO A MORIR DIGNAMENTE A TRAVES DEL CINE

SUGERENCIAS PARA TRABAJAR EN CLASE

Para el trabajo con fragmentos de peliculas seguimos este guion:

PRESENTACION

i « Somos vulnerables, la muerte es parte ineludible de la vida

ALGUNOS CONCEPTOS

+ Elalumnado define individualmente:
- Muerte digna
- Eutanasia
- Suicidio asistido

« Puesta en comUn y aclaracién de conceptos

EXPLICACION DE LA SITUACION

« En Espafia:
- Consentimiento informado
- Rechazo al tratamiento
- Cuidados paliativos
- Respeto al testamento vital

+ Enel mundo:
- Holanda, Bélgica, Luxemburgo, Suiza, USA (algunos Estados), Canada y Colombia

TRABAJO EN GRUPO DE LOS FRAGMENTOS

« Presentacion de cada pelicula

« Visionado

« Trabajo en grupo (pueden ser preguntas especificas o la ficha de analisis general)
+ Puesta en comin

FICHA DE ANALISIS

:Qué ;Qué necesitarian para

Pelicula Personajes | ¢Donde estan? | ;Qué hacen? " k
Y < “Q quieren? tener una muerte digna?

Para la evaluacion de este tipo de actividades es muy Util la au-
toevaluacion del alumnado®. Potencia la implicacién individual
y colectiva en el proceso de aprendizaje. Es importante que el
alumnado comprenda que
el aprendizaje es un proce-
so gradual y que hay varios
grados de conocimiento, en
los cuales se puede ir pro-
fundizando. El grado mas
elevado (D) es saber expli-
carlo, que a la vez ayuda a
consolidar el conocimiento
de quien lo hace.

La autoevaluacion
del alumnado
en este tipo de
actividad potencia
la implicacion
individual y
colectiva

La autoevaluacion se efec-
tua en dos fases. Una parte (inicio) se hace antes de empezar y
sirve para detectar ideas previas y posibilita el aprendizaje entre

iguales. Al acabar (fin) el alumnado se hace consciente de lo
que se ha trabajado y de su grado de asimilacion.

Hay que evaluar conceptos y actitudes u opiniones. Se tendran
que modificar en funcién de la pelicula o fragmentos trabaja-
dos. Esta autoevaluacion es recomendable para cualquier acti-
vidad en torno al tema de la muerte.

5 En el libro de Ciencias Sociales de 4° de ESO El siglo XX en primera persona
hemos experimentado ampliamente este modelo de evaluacién que resulta es-
pecialmente adecuado al trabajar valores.


http://eutanasia.cat/index.php/es/home-es-es/que-hacemos/comisiones-de-trabajo/educacion
http://eutanasia.cat/index.php/es/home-es-es/que-hacemos/comisiones-de-trabajo/educacion

La experiencia inicial en DMD-Madrid

Sobre la buena muerte no hay respuestas correctas ni incorrectas

Rompiendo el

tabu

DMD dirige su mensaje habitualmente a

una poblacion adulta, que por su trayectoria

y circunstancias vitales parece la mas
predispuesta a enfrentarse al tema de la
muerte y al de la libre disponibilidad de la
propia vida. Pero tal vez nos equivocaramos si
dejaramos a los mas jovenes fuera del debate.
Este asunto nos atane absolutamente a todos
los seres humanos sin excepcion.

de manera que temas antes tabl, como la drogadiccion o
la orientacion sexual, han pasado a tratarse de manera ha-
bitual en los distintos foros sociales. No es el caso de la muerte.
Por un lado, se hace presente de un modo constante; nuestros
jovenes observan diariamente la muerte del “otro” a través de
los medios de comunicacién que inundan estos canales de ac-

E n las ultimas décadas nuestra sociedad ha ido avanzando

Montse Hernandez Ortiz

cidentes, asesinatos, guerras, etc. y a esto se suma la cultura
audiovisual que consumen, que banaliza la muerte mediante
videojuegos, peliculas o comics, convirtiéndola en algo irreal.
Sin embargo, se silencian los procesos que comporta el final
de la vida.

La asociacion DMD busca visibilizar la muerte para que se hable
de ella, para que se comprenda, para que no se tema. Y toda
labor que busque sensibilizar tiene que promover la previa re-
flexion. Sélo educando podemos abrir caminos que ayuden a
aceptar la muerte como parte de nuestra vida, permitiéndonos
afrontarla con la maxima lucidez. La aportacion de DMD es tan
solo un pequeio grano de arena al trabajo en conjunto que
deben hacer alumnado, docentes y familias para acabar con el
tabu en el ambito familiar y escolar.

Y de ahi creemos que nacid la idea de formar un grupo de do-
centes en DMD Catalufa, para que acudiera a los centros educa-
tivos presentando al alumnado este tema. Por lo que, en cuanto
supimos de su iniciativa, quisimos conocerla y ponerla en mar-
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cha también en Madrid, ya que hasta ahora habiamos colabo-
rado con algun instituto de forma puntual, pero sin contar con
un material pensado expresamente para esas edades y sin tener
disenada una estrategia concreta.

Primero quisimos saber si entre todos los socios y socias de
Madrid, que fueran profesores jubilados o en activo, habria un
pequefio nimero dispuesto a encarar este proyecto y poner en
marcha el Grupo de Educaciéon de DMD Ma-

para solicitar mas informacion y de ahi concretar las sesiones
para sus cursos de 4° de la ESO y 1° de Bachillerato de Filosofia
o Etica. Hemos estado en 7 centros y hemos realizado un total
de 25 sesiones a lo largo del presente curso.

Cada sesidon comenzaba con una serie de preguntas directas que
llevaban al grupo a participar en una lluvia de ideas. Cada curso
pudo confeccionar un listado con las caracteristicas que para

ellos debia tener una buena muerte. La ma-

drid. Para, a continuacion, invitar a nuestra
companera Nani Hidalgo, de DMD Barcelo-
na, a que viniera a la sede y nos contara. Ella
nos explicd la experiencia que habian puesto
en marcha, nos facilitd los materiales que
utilizaron y a partir de ahi, sélo nos quedaba
ponernos a trabajar.

El grupo se reuni¢ periédicamente y con la
guia que suponian los materiales ya utiliza-
dos por nuestras companeras de Cataluia, disenamos y elabora-
mos nuestro propio material. La propuesta didactica decidimos
llamarla Rompiendo el tabi. El grupo era pequeo y no sa-
biamos la demanda que tendriamos, asi que preferimos ofrecer
para el curso 2017-2018 una Unica sesion de sensibilizacion de
50 minutos, que sirviera para iniciar la reflexion. Aunque ésta
se complementase mas adelante con dos actividades mas: una
sesion de cine-forum enfocada a abordar la muerte voluntaria
en el cine y una sesién mas
extensa de profundizacion

La cultura audiovisual
en videojuegos,
peliculas o comics
banaliza la muerte
convirtiéndola
en algo irreal

yoria coincidieron a la hora de sefalar que
la buena muerte debia ser: sin sufrimiento,
rapida, en edad avanzada, habiendo cumpli-
do suefios y metas, en casa y rodeado de los
seres queridos. Siempre insistimos en que
no habia respuestas correctas o incorrectas,
sino que se trataba de valorar lo que cada
uno, de forma individual y libre, deseaba
para si mismo. Después de sacar a la luz los
preconceptos que tenian sobre el tema, pa-
sabamos a un juego de tarjetas por equipos en donde tenian
que emparejar cada término con su definicion. Elegimos: Re-
chazo al tratamiento/ Encarnizamiento terapéutico/ Eutanasia/
Cuidados Paliativos/ Testamento vital/ Medidas de soporte vital.

Intentando ser bastante es-
crupulosos para que no se

Como no se trata de

nos pudiera tildar de adoc-
trinamiento,  avanzabamos
segun el grupo iba reclaman-

adoctrinar, hay que
dar la informacion

Desconociendo
la demanda que
tendriamos,
ofrecimos una
primera sesion
de sensibilizacion
ampliable

sobre la disponibilidad de
la propia vida.

Nos dirigimos por carta y
correo electrénico a todos
los centros publicos de se-
cundaria de Madrid capital
Y, POCo a poco, comenzaron
a contactar con nosotros

do informacidn, nunca ade-
lantandonos. Introduciamos
conceptos anadidos si iban
surgiendo en el debate o ha-
ciamos aclaraciones de manera que siempre les quedara la posi-
bilidad de llegar por si mismos a las conclusiones. Se finalizaba la
sesion con la proyeccion del cortometraje de animacién La dama
y la muerte (2009), del director Javier Recio Gracia. El corto nos
cuenta la historia de una anciana que espera la llegada de la muer-

al ritmo que el
alumnado demanda
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La damay la muerte. Corto dirigido por Javier Recio. Premiado con un Goya y nominado para los Oscar

te. Mientras duerme recibe la visita que estaba esperando y se va
con ella, pero algo no sale como queria y despierta en un hospital,
donde un engreido médico ha conseguido reanimarla. A partir de
ahi la Muerte y el médico se disputaran la vida (o la muerte) de la
mujer. El cortometraje nos sirvid para cerrar la sesién, terminando
de perfilar aquellos aspectos que hubieran quedado pendientes y
de esta forma, hacer una pequena valoracién final.

Coincidimos en resaltar el
interés de todos los alum-
nos y alumnas que han par-
ticipado en esta experien-
cia. Aunque hay sorpresa
ante un tema tan poco ha-
bitual en sus vidas, cuando
comenzamos a intentar sa-
car a la luz los preconceptos
que tuvieran sobre la muer-
te, aportaron sus puntos de
vista abiertamente y también sus sentimientos al respecto, lo
que hizo que en cada sesion se produjeran debates muy inte-
resantes y, en algunas ocasiones, aportaciones de gran interés.

El interés
despertado en el
alumnado habra
hecho que muchos
hayan compartido
con sus familiares
este debate

Por nuestra experiencia docente podemos asegurar que cuando
se plantea a los alumnos —tanto en el marco de las tutorias como
en proyectos de otro tipo— temas fuera del curriculo habitual, se
han implicado de manera significativa despertando su curiosidad
por un campo de conocimiento no académico. En este caso, tene-
mos la clara sensacion de que después de la sesion muchos han
comenzado a reflexionar sobre lo que para ellos es una buena
muerte, la conveniencia de tener un testamento vital, los dere-
chos sanitarios o la libertad de decidir. Y probablemente, muchos
de ellos habran compartido con sus familiares este debate.

Los profesores y profesoras que han respondido a la propuesta de
DMD se han mostrado muy satisfechos y algunos tienen planifica-
do continuar trabajando estos conceptos en el aula. También nos
han solicitado realizar otras sesiones de profundizacién. Claro que

para responder a esas demandas tendriamos que aumentar el nd-
mero de soci@ctivistas que quieran participar en este proyecto o
intensificar mucho el trabajo del equipo actual.

Porque también esa es una razén por la que crear un grupo de
educacion, no sélo por la finalidad de llegar a los estudiantes
y sequir trabajando para romper el tabd, sino que el medio se
convierte también en un fin, ya que la asociacion abre vias de
participacidn directa entre sus socios y socias, que permiten su-
marse a la organizacion para sequir creciendo y avanzando.

Queda conocer el impacto a medio y largo plazo de esta inicia-
tiva, pero por nuestra parte sentimos la satisfaccion de poder
sumar nuestra experiencia y aportar nuestro tiempo a una labor
tan importante como la educativa, base de toda sociedad y via
excepcional para lograr ciudadanos y ciudadanas libres.

Una exposicion, una visita a un cementerio.. se trata de hacer visible la muerte
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Leyes autondmicas “de muerte digna”:
mas ruido que nueces

Leyes en racimo

Luis Javier Rodriguez

Para protegernos contra los médicos no hay ley que persiga la ignorancia ni ejemplo
de pena capital. Los médicos aprenden a nuestro riesgo, experimentan y matan con
impunidad soberana; en realidad el médico es la unica persona que puede matar.
Van mas alla y hacen responsable al paciente: culpan al que ha sucumbido.

Plinio Segundo




Prologo .
Ease una vez -

...un médico que, segun él contaba, no era politico y no
entendia de politica. De sanidad si que sabia, y como la
ilusion de su vida era ser Consejero de Sanidad® se le ocu-
rrié dar el salto a la politica (sic). Asi que resultd elegido
parlamentario en Asturias por el Partido Popular.

El 25 de setiembre de 2017, este médico metido a politi-
co, representaba a su partido cuando comparecieron en la
Comision de Sanidad quince personas expertas en el tema
«Proyecto de Ley del Principado de Asturias sobre derechos y
garantias de la dignidad de las personas al final de la vida».
Setenta y cinco afos antes de esa comparecencia, 20 de
Enero de 1942, en un palacete requisado a una familia ju-
dia situado al sur de Berlin y junto al lago Wannsee, se re-
unieron quince altos cargos nazis, para abordar el asunto
de la Solucion Final. Alli salieron las 6rdenes exactas para
la detencidn y exterminio de mas de 11 millones de judios
asi como de aquellas etnias consideradas subhumanas.
Usted lectora o lector, se preguntard las razones por las
que ese médico diputado, aprovechd parte de los cinco
minutos de intervencion ante los expertos comparecientes
de la comision de Sanidad, para hablar de la conferencia
nazi de Wannsee en Berlin. Dijo asi:

«... aqui alguien hablo de muerte buena, muerte mala. Pues
fijese si en ese mismo pack juntamos eficacia, efectividad y
eficiencia. Yo eso no lo oia (sic) desde la Conferencia de
Wannsee en Berlin en mil novecientos cuarenta y dos».
Después se callé. Una razon posible es que pretendiese
hacer burla de DMD.

De momento lo dejamos aqui.

1 Ana Moriyon:«No entiendo de politica pero si de sanidad, y en Asturias
esta muy mal», £l Comercio. 19 abril 2015 <http:/www.elcomercio.es/politi-
€a/201504/19/entiendo-politica-pero-sanidad-20150419004123-v.html>.

Los racimos de leyes

Las leyes como las uvas no van solas, sino en racimos
n 1997 se aprob6 en Oviedo, a instancias del Consejo de
EEuropa, el «Convenio sobre los derechos humanos y la
Biomedicina». El gobierno espanol lo ratificd a finales del
1999, entrando en vigor el 1 de enero de 2000.

B A este gesto le siguio la aprobacion por el parlamento espa-
ol de la Ley 41/2002, 14 de noviembre, requladora de la
autonomia del paciente.

m Esta ha dado lugar a la aprobacién por los parlamentos auto-
nomicos, de las llamadas «leyes de muerte digna».

m Todas ellas no se diferencian entre si, practicamente.

m Recogen la obligacidn, del personal sanitario, de informar al
paciente sobre sus opciones y también sobre alternativas a los
tratamientos prescritos.

m Al enfermo le reconoce el derecho a dejar un testamento vital en
el que decida donde quiere morir, si en el hospital o en su domici-
lio, quién quiere que le acompane en esos Ultimos momentos y, si
ocurre en el hospital, que se respete su intimidad en una habita-
cion privada. También le garantiza el acceso a cuidados paliativos.

Ley 41/2002
de 14 de
Noviembre

Ley basica reguladora
de |a autonomia del
paciente y de derechos
y obligaciones en
materia de informa-
cion y documentacion
clinica.

Canarias

,
.Ve

)

Coinciden en una cosa: ninguna contempla que un paciente
pueda morir cuando él asi lo decida. Se limitan a «particularizar
los derechos dentro de sus competencias y de acuerdo con el
ordenamiento juridico».

Puede afirmarse que en general las mal llamadas leyes de muer-
te digna aprobadas por las respectivas autonomias constituyen
un derecho de papel porque estos textos dicen reconocer un
nuevo derecho individual a los pacientes, que en la practica no
pueden ejercer. A saber:

® UNO - Los deberes correlativos a ese derecho no los asumen
ni los profesionales sanitarios ni sobre todo, el poder publico

m DOS - Refuerzan las objeciones corporativas para respetar la
voluntad de los pacientes, expresadas en los documentos de
Instrucciones Previas. El colectivo médico, representado por
los colegios médicos, continta afirmando que con aumentar
las unidades de cuidados paliativos el problema de la muerte
digna queda resuelto.

Es cierto que desde que empezaron estas leyes a entrar en
vigor (2002) la calidad del morir ha cambiado. Si bien ese
avance no ha sido homogéneo ni generalizado, por lo menos
han servido para que un sector de profesionales haya atendido
a las demandas de pacientes desahuciados y, sobre todo, para
que la poblacion comprenda que la muerte con sufrimiento
es evitable.

Estas leyes no se han divulgado entre la poblacion y esa omisién
no es ajena a los intereses de las autoridades sanitarias, ni a
los de la clase médica. Hablamos de sectores tradicionales que
son reacios a satisfacer los deberes parejos a cualquier derecho
individual atribuido de forma legal.

En resumen esta profusion de leyes poco ha contribuido a mejo-
rar la calidad de la muerte. Es un hecho real la falta de voluntad
politica para poner en marcha medidas concretas, que ademas
se pueden implementar sin necesidad de una ley.

Islas
Baleares
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La expresion de relaciones entre las normas
y los hechos

Llega el momento del analisis de los predicados de las normas
juridicas, considerados como aquellos que relacionan las normas
con los hechos, y en concreto con las gentes que las dictan, que
las aplican, que obedecen, que desobedecen, etc... A las normas
juridicas en sentido estricto se las puede calificar de diversas ma-
neras, es decir, que se les pueden atribuir predicados diversos. Por
€50 no es extrano que haya cierta confusidn a la hora de utilizar di-
ferente terminologia o que incluso un mismo término pueda tener
distinta significacion. Para paliar esa dificultad, este articulo se-
guira la propuesta mostrada por el profesor Juan Ramén Capella.?

Procede por tanto, establecer en primer lugar un campo de referen-
cia en el que se enmarque el andlisis. Parece oportuno, entonces,
aplicar la metodologia cientifica en lo que se refiere al analisis del
comportamiento, y a la interpretacion y discusién de los resultados.

Se evitaran discusiones estériles, por lo que no se tocara en esta
exposicion, juicios de valor, ni emociones o creencias propias de
la privacidad de las personas.

Para hacer posible la evaluacién en términos operativos podriamos
convenir que la aplicacién de estas leyes es una forma de «Interven-
cion social». Por lo tanto, como tal actividad de caracter social, en ella
pueden llegar a intervenir diferentes disciplinas y profesiones, rela-
cionadas con los campos de la salud, la educacion, la justicia, etc...

Tal como se apunt6 con anterioridad, los criterios de analisis
que se van a examinar son los de eficacia, efectividad y eficien-
cia de acuerdo con el profesor Capella®:

B EFICACIA: «Eficacia de una norma respecto a un fenémeno
empirico es la capacidad de la norma para funcionar como
determinante causal de tal fenémeno» (J. R. Capella). Es de-
cir, capacidad de la intervencidn para conseguir los resulta-
dos apetecidos en condiciones ideales

m EFECTIVIDAD: «Es la produccién de los efectos esperables de
las normas, en el seno de las instituciones juridicas» (J. R. Ca-
pella). Dicho de otro modo, es el grado en que se obtiene el
efecto pretendido, en las condiciones reales de la vida habitual.

m EFICIENCIA: Es el valor de la intervencion con respecto al cos-
te, tanto para el individuo como para la sociedad.

Aunque dignidad es un término de facil invocacion pero de di-
ficil precision conceptual, es imprescindible establecer de forma
inequivoca su definicién. Cabe recurrir a Ronald Dworkin y a su
concepcion de la dignidad que surge de dos principios: el auto
respeto y la autenticidad.

Asi lo escribid el Profesor Miguel Presno Linera®:
«La dignidad tiene que ser un atributo de la vida misma y de
la autonomia personal, entendida ésta, en palabras de Ronald

1 J.R. Capella, Elementos de andlisis juridico, Trotta, Madrid 2008.

2 J.R. Capella, Elementos de andlisis juridico, <http://cv.uoc.edu/mat/03_001/
Teodret4.htm>

3 M.A. Presno Linera, “Cémo impulsar la derogacion del delito de auxilio al
suicidio”, Revista AFDMD. n° 71, p.15.
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Dworkin* como la capacidad general de las personas para orien-
tar sus vidas segun su criterio, el criterio de lo que es importante
por y para ellas. Y es, precisamente, la dignidad la que exige
que el espacio de autodeterminacion personal se extienda tam-
bién al cdmo y al cuando afrontar el ultimo viaje.»

Conclusiones

En general estas leyes autondmicas, en su exposicion de motivos,
plantean un punto de partida: «garantizar los derechos al final de
la vida, con el objetivo ultimo de mejorar la calidad de la muerte».

Més alla de la declaracion grandilocuente, y la calidad literaria
mas o menos aceptable, todas caen en los siguientes errores
fundamentales:

1 - No hay un diagnéstico de la situacion de partida.
m;Como de mal muere la gente?

m No existe una definicion operativa de calidad de muerte.
® No hay una evaluacion del ejercicio de los derechos.

® No hay indicadores objetivos que se puedan evaluar.

Criterio EFICACIA imposible de desarrollar: nulo.

2 - Estas leyes son confusas en su aplicacion.

m Confunden los medios (cuidados paliativos) con los fines (ali-
vio del sufrimiento).

Los cuidados paliativos no son un fin en si mismos, sino un
medio para mejorar la calidad de muerte.’

m No se establece responsabilidades ni se crean estamentos de-
pendientes de la administracion autondémica que velen por su
cumplimiento.

m Se quedan en una exposicion de buenas intenciones.

Criterio EFECTIVIDAD imposible de aplicar: nulo

3 - Las leyes no disponen de herramientas para la eva-
luacion de las diferentes propuestas.
Criterio de EFICIENCIA imposible de concretar: nulo

En resumen, en las condiciones expuestas, sin criterios de eficacia,
efectividad y eficiencia, se podria afirmar que son leyes in(tiles.

Y tal como escribié Montesquieu: «Las leyes indtiles debilitan a
las leyes necesarias».

Epilogo

Amable lector o lectora, recordara que iniciamos este articulo
con el cuento real de un médico que «no entendia de politica».
Recordara que él dijo que no ofa hablar de eficacia y de efec-
tividad desde la reunion de nazis en Wannzee. Pues bien, una
vez leido este articulo, jqué le sugiere la intervencion de este
médico que sin entender de politica salt6 a la politica?

El cientifico Louis Pasteur dejé escrito: «La burla es el arma de
la ignorancia». Estoy de acuerdo y lo comparto con ustedes.

4 R.M. Dworkin, El dominio de la vida. Una discusion acerca del aborto, la
eutanasia y la libertad individual. Ariel, Barcelona 1994.

5 Drs. Wilson Astudillo A. y Carmen Mendinueta A. Bases para afrontar los di-
lemas éticos al final de la vida, p.7 <https://www.eutanasia.ws/hemeroteca/t69.
pdf>



Andalucia, comunidad pionera en regular la muerte

La biografia ética

del enfermo en la ley andaluza

En marzo de 2010 el Parlamento de Andalucia aprobd su ‘Ley de Derechos y Garantias de la
Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte” explicitando la autonomia del paciente
también en el proceso final: el morir

Maria Jesus Montero, consejera de Andalucia, impulsora de la Ley andaluza. EFE

de una ley que diera cierta licitud a las conductas eutana-

sicas, pero la primera esperanza (ahora esperamos conocer
el proyecto del grupo socialista) ha sido fallida al no admitir el
Pleno del Congreso que el proyecto de ley de Unidos-Podemos
llegase a debate en Comision. Ante esta circunstancia he echado
la vista atrds y veo tres jalones relevantes en Espaia respecto al
tratamiento del fendmeno eutanasico, es decir, en relacion con

En estos meses hemos vivido esperanzas o quizas ilusiones

Fernando Pedrds

la libre voluntad del ciudadano para decidir el cudndo y el como
de su muerte. En 1995 el Congreso reformo el Cédigo Penal (CP)
y refrendd el ‘no” a dicha libertad; en 2002 una ley estatal ya
en su epigrafe titular se atrevia a hablar de la Autonomia del
Paciente, pero sin mas consecuencias para el proceso de morir y
a los valores y preferencias del ciudadano; y en marzo de 2010
el Parlamento Andaluz daba a luz la ‘Ley de Derechos y Garantias
de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte’. En esta

DMD | 17



18| DMD

cadena de acontecimientos juridicos me detengo en la ley anda-
luza que con la riqueza ético-juridica de su texto supone —en mi
opinién—un ‘no’ rotundo al art. 143 CP y con su pensamiento y
postura profundamente humana dio un paso decisivo hacia la le-
gitimacion de la libertad eutanasica, que esta todavia por llegar.

Siempre he considerado el texto de la ley andaluza fuertemente
progresista, incluso a pesar de que el art. 143 CP le ponia una fron-
tera que no podia traspasar: la libertad de pedir ayuda para morir
no entraba en juego. Llamo progresista —frente a conservador— a
quien en su reflexion y accion —politica o no— tiene en cuenta a los
que sufren, a los marginados de una u otra manera, y no mira hacia
otro lado ya que su ética y cultura social no le permiten excluirlos
porque sean considerados piezas inservibles para la sociedad.

Algo mas que pionera...

EL 17 de marzo de 2010 se aprobaba en el Parlamento de Andalu-
cia la ley. El texto de la Ley de Autonomia del paciente (2002) se
dirigio a valorar y exigir el consentimiento del paciente ante cual-
quier proyecto terapéutico que pudiera proponer el médico. La ley
andaluza fue la aplicacién de esta autonomia del paciente en el
periodo de vida denominado ‘proceso de morir’. Nuestra revista
que en aquel momento iniciaba el nuevo formato y periodicidad
actual se alegraba y su articulo editorial terminaba con estas pa-
labras: “iEnhorabuena a Andalucia por esta norma!, un homenaje
a Inmaculada Echevarria y al Hospital Severo

Ochoa de Leganés.”

Alhablar de la ley andaluza siempre se alude a

que Andalucia fue la comunidad pionera, pero

por encima de este titulo esta que fue la co-

munidad que reacciond de forma progresista

a unas experiencias intolerables. Esta ley tiene

de trasfondo la triste experiencia de la guerra

sanitaria llevada por la Consejeria de Sanidad de Madrid contra
el Servicio de Urgencias del Hospital Severo Ochoa de Leganés
y de modo inmediato el ultimo impulso fue la muerte voluntaria
de Inmaculada Echevarria que rechazaba el soporte respiratorio
que le hadia vivir una vida no deseada y que la Junta de Andalu-
cia autorizo a retirar. Del episodio de Leganés quedé en el sector
sanitario mas miedo que conciencia de derechos y la tremenda
experiencia de la inseguridad juridica y del riesgo de que el pu-
ritanismo y el integrismo de ciertos sectores se valiesen del CP
como aparato represivo del Estado para imponer coactivamente
—con denuncias o sembrando el miedo— determinadas soluciones
moralistas contrarias a la ética publica y al derecho constitucional.
Asi en medios sanitarios se sentia la urgencia de formalizar una ley
que sacara del atolladero la coherente y ética atencion al paciente
en el proceso de morir. La ley, ademas, evitaria el riesgo que sufre
el paciente de ‘una prolongacién impuesta de la vida'.

Ningln texto legal habia abordado este problema a pesar del
riesgo que presentaban el progreso de las tecnologias, el afan
vitalista de muchos médicos y la beligerancia de ciertas postu-
ras catolicas integristas. En la ley de Autonomia del Paciente
promulgada en 2002 se reconoce la libertad del paciente ante
cualquier intervencion médica ya que el paciente es duefio de
su vida y de su salud, pero se evitd la fase del morir sin duda
porque autonomia y muerte no pueden ni casar ni relacionarse

El Parlamento Andaluz aprobo la primera ley “de muerte digna” autonémica

por la fuerza represiva del art. 143 CP. En una palabra, en el
siglo XXI viviamos legislativamente en el medievo en que los
eclesiasticos se preocupaban de que el enfermo tuviera una
muerte cristiana y escribian los Ars moriendi’. Habia llegado el
momento de que el Ars medica’ se preocupase y actuase para
que el ciudadano tuviera una muerte con suficiente calidad téc-
nica y sobre todo humanamente digna.

La inseguridad juridica ante la muerte era
bien palpable. Por un lado el enfermo y quie-
nes le asisten tiene sobre sus cabezas un CP
que solo habla de la muerte en contexto de
homicidio y dictando afnos de prisién para el
médico que colabore con el enfermo... Y, por
desgracia, el texto constitucional no ayudaba
al enfermo y al médico en la fase del morir
puesto que Unicamente era leido e interpretado desde el grito de
jviva la vida! y no desde la vivencia tragica de un proceso de mo-
rir. La vida de un individuo sélo era pensada desde el derecho a
la vida y desde la tarea estatal de proteger la vida, pero nunca
el Estado y los politicos se habian parado a pensar sobre la vida
indigna, no deseada por el enfermo, ni la muerte dentro del libre
desarrollo de la personalidad (art. 10.1), ni desde la dignidad de
la persona, la libertad ideoldgica (art. 16), ni de la prohibicién
constitucional de tratos inhumanos y degradantes (art. 15). Las
leyes espaiolas se encargaban de reprimir, pero nunca de intentar
comprender la muerte como liberacion. El anterior art. 409 CP de
la reforma de 1973 y su sucesor el art. 143 de la reforma de 1995
son en opinion de ciertos penalistas uno de las mas represivos de
nuestro ambito cultural. La norma dominante era, pues, un latigo
penal siempre amenazante ante el presunto homicidio de la ayuda
directa a morir. Y lo malo no es que tal articulo siga vigente a dia
de hoy y pueda ser aplicado por un tribunal. Lo mas grave es la
logica del miedo que origina y que ha impregnado la culturay la
socializacion de la muerte tanto en los medios sanitarios —prin-
cipalmente en la clase médica— sino también en los ciudadanos.

La riqueza de la ‘biografia’

En este tiempo de espera politica, en que confiamos que la
autonomia personal valide la libre disponibilidad de la propia
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vida, en el ‘mientras tanto’ los politicos que se decidan por
redactar un proyecto y después por debatir seriamente sobre
su viabilidad legislativa deberian aprender de antemano las
acertadas lecciones de la ley andaluza que, aunque solo le
cabia reqular la muerte digna (en un proceso de dejar morir
con dignidad), su discurso es valido para la aprobacion de las
conductas eutanasicas.

En la deliberacion de la ley andaluza se invitd a 62 instituciones
sociales, afectadas por el tema de la ley, a participar en el pro-
ceso de deliberacion. Era una ley que elevaba a legislacion va-
lores éticos y sanitarios que se habian puesto en litigio e incluso
pisoteados en algunos casos. No temo afirmar que es la primera
ley que contiene una literatura humana del proceso de morir y
que saca al enfermo en riesgo de morir de la exclusiéon al que le
habia remitido el hecho legal. A simple lectura la ley advierte y
ataja el riesgo que sufre el paciente de ‘una prolongacién im-
puesta de la vida' dados los progresos tecnoldgicos en medicina
y el afan vitalista de algunos médicos. La muerte no es un hecho
bioldgico sino una realidad humana ni tampoco es un fracaso.
Por ello la ley obliga al médico a moderar su afan de prolonga-
cion indtil de la vida y a convencerse de que el fracaso rotundo
para él y para la sociedad es una muerte deshumanizada. Pero,
ademas de dirigirse al objeto principal de la ley, su discurso
ético alcanza de hecho con un rotundo ‘no’ al articulo represivo
143 del CP. Al ser una ley autondmica no puede anularlo, pero
su discurso juridico da un vuelco de 180 grados al darle a la
muerte una categoria humana, biografica.

En septiembre de 2008 el Parlamento de Andalucia invité a DMD
a presentar alegaciones oportunas al anteproyecto de ley. Y el
17 de noviembre del afio siguiente Fernando Marin, vicepresi-
dente de la Asociacion Federal DMD defendia tales alegaciones
en sede parlamentaria, alegaciones que casi en su totalidad fue-
ron incorporadas al texto del proyecto que se debatia. Ante los
parlamentarios en su exposicion hizo un analisis humano de la
relacion médico-paciente: “Los médicos trabajamos con sinto-
mas, necesitamos hacer esquemas de lo que le pasa al enfermo,
pero a veces en el esquema el enfermo se pierde, porque un ser
humano es bastante mas complejo que una lista de sintomas”.
Marin como médico y con la sensibilidad de DMD mostraba el

valor y relevancia de la biografia del enfermo e incitaba a todo
médico a encontrar al enfermo, a diagnosticar su subjetividad,
sus prioridades, qué es lo que le preocupa, y no solo lo que le
duele, qué le amenaza, como esta viviendo ese proceso ante la
muerte... “No es el dolor Gnicamente lo que importa sino el
ser humano..."” Toda una leccion no de biologia médica sino de
‘biografia” de un humano. Asi en la exposicion de motivos de la
ley ha quedado plasmado: “La muerte también forma parte de
la vida. Morir constituye el acto final de la biografia personal de
cada ser humano y no puede ser separada de aquella como algo
distinto. Por tanto, el imperativo de la vida digna alcanza tam-
bién a la muerte. Una vida digna requiere una muerte digna.
El derecho a una vida humana digna no se puede truncar con
una muerte indigna. El ordenamiento juridico estd, por tanto,
llamado también a concretar y proteger este ideal de la muerte
digna”. El imperativo ético-juridico, pues, obliga a desmontar
el constructo juridico montado en el articulo 143 y a tratar el
proceso de morir y la muerte desde la ‘autonomia biografica’ de
la persona que la Constitucion en el art. 10 define como libre
autodeterminacion y libre desarrollo de la personalidad.

Coda final

La Ley de muerte digna del Parlamento de Andalucia abordé la
autonomia del paciente bajo la categoria de la propia ‘biografia’.
La ley se acoge a la conciencia moderna del ciudadano de que
el sujeto conforma su propia biografia —la do-it-yourself-biogra-
phy— que es lo mismo que el art. 10 de nuestra Constitucién
dice del ‘libre desarrollo

de la personalidad’. Dicho

en breve, cualquier sujeto

atiende a su cuerpo, acude

al médico y cuida su salud.

Pero también, cuando la

salud poco o nada cuenta

y la amenaza de muerte

es irreversible, el paciente

sigue preocupado por su

biografia, por sus valores y

preferencias en el proceso

de morir. Pasar de una vision del paciente como cuerpo, como
realidad bioldgica a ser tenida en cuenta su biografia es un salto
cualitativo que por desgracia muchos médicos no perciben y los
politicos todavia no quieren reconocer y plasmar en derecho. El
organismo tiene un ritmo y un tiempo de vida marcado por su
naturaleza bioldgica, pero la personalidad, la vida biografica, la
agenda personal la marca el sujeto consciente y libre. Y lo que
no quieren entender muchos politicos lo entienden enfermos
que en situacion critica y a veces muy tragica deciden hacer uso
de su derecho de salida y de apearse de la vida. La persona au-
tonoma es libre para decidir si quiere detener su ‘bios’, y decidir
que se va a apear en su viaje vital. La palabra ‘basta’ o “hasta
aqui he llegado” ha de nacer de su valoracién reflexiva y licida
y de su libre decision tal como en el transporte publico de la
ciudad se pulsa para solicitar una parada dependiendo del pro-
yecto de viaje que uno tenga. Asi plasticamente una mujer que
afrontaba la terminacidn de su vida a peticion propia decia: “No
quiero que sea lo que Dios quiera, sino lo que yo decida”. En
una palabra ejercia su autonomia, queria escribir como autora
la dltima frase de su propia biografia.
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Testamento vital

La
expe-
riencia
havarra

Dénde morir debe ser una eleccion personal

En los dos ultimos anos Navarra ha duplicado el nimero de testamentos vitales registrados,
pasando de 4,8 por 1000 habitantes en 2015 a 8,4 en enero de 2018. En el mismo periodo,
la media nacional solo aumentd de 4,18 a 5,32.

Inicialmente, en Navarra como en otras

CCAA solo existian dos formas de realizar el
testamento vital o voluntades anticipadas (VVAA):
ante tres testigos y ante notario. En 2010, la

Ley foral 17,2010, de 8 de junio, introdujo una
modificacion muy importante en su facilitacion al
no requerir la intervencion de testigos. Se anadio
una tercera opcion permitiendo el otorgamiento
ante “funcionario o empleado publico encargado
del Registro de Voluntades Anticipadas de
Navarra” (art. 55.c). Desde ese momento el
personal de Trabajo Social de los Centros de
Salud ha venido realizando la formalizacion de
los testamentos vitales.
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Soco Lizarraga

mentos vitales realizados anualmente en Navarra se man-

tuvo estable, con leves variaciones, hasta 2012. A partir de
ese ano se produce un ascenso acelerado: de 611 testamentos
en 2015 se pasa a 1206 en 2017.

Como se puede apreciar en la Tabla I, el nimero de testa-

Se constata que el aumento de los registrados se produce a
expensas de los formalizados ante funcionario. Sin el coste
econdmico del notarial y sin la dificultad de reunir testigos, se
registran significativamente mas (Tabla I1). EL mayor nimero de
TV se da en los grupos de edad 55-75. Por género, el predomi-
nio, al igual que en el resto de las CCAA, es para las mujeres en
una relacién de 63% a 37%.
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TABLAI
Evolucion anual de Testamentos
Vitales en Navarra

“Formacion de formadores” sobre muerte
digna y testamento vital

La Atencion Primaria, por su relacion longitudinal con el pa-
ciente desde que nace hasta que muere, es un lugar idéneo
donde informar, divulgar, asesorar y aconsejar la realizacion del
testamento vital, debiendo estar involucrados en esta labor, to-
das las personas de los equipos de Atencion Primaria.

En el centro de salud de Berriozar (Navarra) se lleva a cabo
desde 2007 un Programa Comunitario de Habitos Saludables,
en colaboracion con el Ayuntamiento y la implicacion de otros
muchos colectivos y entidades. Este programa obtuvo un pre-
mio “Estrategia NAOS"* en 2010. Hace tres afios, dentro de ese
programa, se incorpord el tema de la muerte para romper su
tabu y trabajar aspectos relacionados con las necesidades al
final de la vida, buena muerte y voluntades anticipadas. Las
personas aspiramos a vivir una vida digna, lo que requiere una
muerte digna ya que la muerte es el final de nuestra biografia.
Empezamos por realizar charlas en la Zona Basica de Salud so-
bre necesidades y cuidados al final de la vida, muerte digna y
testamento vital. Ante la buena acogida de la ciudadania y ante
unos resultados que triplicaban el porcentaje de documentos de
VVAA realizados en la zona respecto al conjunto de Navarra, se
decidio ofrecer esas charlas a otros centros de salud, incluyendo
al personal de Trabajo Social de la zona.

Al constatar el desconocimiento general sobre el documento de
voluntades anticipadas entre el personal sanitario, pese a ser

1 Premios otorgados por Aecosan (Agencia Espaiola de Consumo, Seguridad Alimen-
taria y Nutricion) dependiente del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
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obligatorio comprobar su existencia desde la ley de 2011, se
ofrecid a la Gerencia de Atencién Primaria la formacién sobre
VVAA al personal de los centros de salud ya que en dicha ley
se establecia la obligacion de la administracion de formar al
personal e informar a la ciudadania.

En junio 2017, un equipo compuesto por enfermera, trabajadora
social y medica, iniciamos la realizacién de talleres para personal
de Centros de Salud, finalizado en marzo de 2018. El método
ha sido “formacién de formadores” solicitando la asistencia al
taller de una persona de cada estamento: medicina, enfermeria y
trabajo social, encargados de formar posteriormente al resto del
equipo. A los participantes se les ha facilitado las presentaciones
de PowerPoint para transmitir al equipo y para la poblacion, ade-
mas de otro material formativo y divulgativo. Se han realizado 6
talleres con una asistencia total de 127 personas pertenecientes a
52 centros de salud de los 56 existentes.

El personal administrativo se encarga de mantener y reponer la in-
formacion sobre testamento vital en salas de espera y paneles in-
formativos, facilitar a la poblacién informacién y documentacién,
incluidos modelos orientativos de testamentos, y ofrecer la partici-
pacion en talleres sobre testamento vital en grupos pequefos (talle-
res realizados por personal del propio equipo de Atencion Primaria).

TABLAII
Evolucion anual de TV segun tipo de formalizacion u otorgamiento en Navarra

Registros de VVA por aiio
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L = Notario

200
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El testamento vital ayuda a nuestra familia

Efecto de las actuaciones
en el nimero de testamentos vitales

Es conocido que el nimero de testamentos vitales registrados en
el Estado Espafol es muy bajo. La casi total ausencia de accio-
nes de divulgacion por parte de las distintas administraciones
implicadas es, en buena medida, responsable de ello.

En octubre de 2015 la media estatal de TV por mil habitan-
tes era de 4,13%o, estando Navarra un poco por encima con
4,85 %o. En enero de 2018 la tasa media estatal ha subido a
5,32%o y Navarra ha pasado a tener 8,4 %o situandose en la
cabecera de las CCAA tras Cataluna, Pais Vasco y La Rioja. En el
periodo comprendido entre octubre de 2015 y enero de 2018,
Navarra es la comunidad que ha experimentado mayor aumento
porcentual, un 73,2%.

Es indiscutible achacar este incremento en Navarra a la mejora
en accesibilidad, junto a la labor de trabajo social de los centros
de salud, la actividad divulgadora y formativa de la asociacién
DMD Navarra (ver recuadro) y el programa de formacién reali-
zado en Atencién Primaria, cuyos logros se iran apreciando con
el paso de los meses. De hecho el ascenso es significativamente
mayor en los primeros meses de 2018, habiéndose realizado
una media de 250 mensuales (frente a 100 durante 2017) lo
que sitta la tasa, a fecha 10 de abril, en 9,64%o0 (Datos del
Registro Navarro de VVAA).

Algunas reflexiones como conclusion

u Las leyes de derechos y garantias de la dignidad de la persona
en el proceso de la muerte no parecen ser el motor activador
de la realizacion de TV. Andalucia fue la primera CA que la de-
sarroll6, en 2010, y sus tasas de TV estan por debajo de la tasa
media estatal. Catalufa, situada en primer lugar, y La Rioja, en
tercer lugar, no tienen ley “de muerte digna”.

» El aumento del nimero de puntos de formalizacién y de la ac-
cesibilidad, acercando el registro de VVAA hasta el centro de
salud, es un elemento capital para su utilizacién. En Navarra
se puede realizar en todos los centros de salud y en el Regis-
tro de VVAA. Esto significa 56 puntos de formalizacién-ins-
cripcion, tantos como en toda Andalucia.

um Es fundamental realizar formacion entre personal sanita-
rio y divulgacion entre la poblacion, para una mayor ex-
tension de este instrumento. La mayoria de las leyes de final de
vida recogen la obligatoriedad de la administracion en realizar
dicha formacién y divulgacion por lo que se trataria de hacer
cumplir dichas leyes. Mientras tanto, la labor voluntaria de per-
sonas motivadas es fundamental.

m Como Asociacién, DMD, ademas de promover la realizacién de
testamentos vitales, tenemos que exigir su cumplimiento y que
la ciudadania conozca que es un derecho que hay que “pelear”.
De lo contrario se sigue dependiendo de la suerte con el personal
sanitario que te atienda y su ideologia sobre el final de vida.

ACTIVIDADES DE DMD-NAVARRA

Aunque en 2011 Navarra aprobd su ley de muerte

digna (Ley foral 8/2011, de 24 de marzo) que especifica

la obligatoriedad del personal médico de comprobar

la existencia de documento de voluntades anticipadas

y cumplirlo, la administracién navarra no ha realizado

formacion del personal sanitario ni realizado campanas

divulgativas entre la poblacion.

La asociacion DMD de Navarra ha tratado de

compensar esta inhibicion de la administracion

realizando una labor de difusion variada, continua y

mas intensa desde hace 5-6 anos:

m Charlas informativas por toda
autonoma

u “Cine Forum”

B Jornadas anuales en la Universidad Publica
“Dialogos para una muerte digna”

u “Dia de la muerte digna”

u Clase con alumnos de la Universidad Publica de
Trabajo Social y Enfermeria

u Charlas con docentes de la Escuela de Pacientes
del Instituto de Salud Publica

B Promocion de declaracion institucional de los
ayuntamientos en favor de la muerte digna

u Confeccion de la informacion sobre testamento
vital en algunas paginas web municipales como
Pamplona, Tudela, Ansoain, Burlada, Zizur Mayor,
Baranain, Uharte, Lodosa, Berriozar, Villava o Noain

la comunidad




Una experiencia original fruto del trabajo
municipalista en Figueres (Girona)

Alba Falgarola, de Wawa Ilustration, explica la exposicion a un grupo de alumnos

_ La m_uerte
digha e llustrada

La ilustracion permite explicar una idea compleja con una sola imagen,
de una manera directa expresa un concepto, muestra un estado de animo,
nos acerca a un momento, nos situa la mirada, nos genera preguntas...

bé una mocién impulsada por el grupo de voluntarias de

DMD-CAT de la ciudad para apoyar una serie de medidas
para ayudar a la ciudadania a afrontar con el maximo de dig-
nidad posible el proceso de final de vida. Desde la Asociacién
DMD-CAT planteamos el apoyo a la Muerte Digna, como un
tema transversal y asi nuestra propuesta ha sido siempre plan-
teada de forma abierta, a todos los grupos politicos. Finalmente
la mocidn se aprobd por mayoria amplia con dieciséis votos a

El 3 de agosto de 2017 el Ayuntamiento de Figueres apro-

Cristina Vallés Orianne

favor (PDACAT, PSC, ERC, CUP, Ciudadanos, Cd'E), dos absten-
ciones (Unidn) y un voto en contra (PP).

La actuacién derivada de la aprobacion de la mocidn, pretendia
difundir la necesidad de hacer y registrar los Documentos de
Voluntades Anticipadas (DVA) o Testamento Vital, en un entorno
concreto, Figueres, y un abanico de personas amplio, no sélo de
pacientes afectados de enfermedades crénicas avanzadas, sino
de la ciudadania en general, promocionando la “conversacion”
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Un aspecto de la exposicion La mort digna i il lustrada

y normalizacién del tema. Buscando para ello la implicacion de
autoridades municipales, sanitarias, escolares, agentes sociales
y ciudadania.

Buscamos un
vehiculo distinto
de los habituales

para iniciar la

Entre los acuerdos mas sig-
nificativos habia, aparte del
de promover el registro de
los DVA, la formacion del
personal del Ayuntamiento

e, facar adminsre: conversacion,
gne, ; el intercambio de
tivamente el registro de los o

DVA, y apoyar la propuesta opiniones

del Parlamento de Catalufa
en el Congreso, pidiendo la despenalizacion del suicidio asistido
y la regulacién de la eutanasia.

A raiz de la firma de esta mocidn y las conversaciones poste-
riores, surgieron posibilidades de colaboracion con entidades
de la ciudad como el Consejo Municipal de Salud o el Consejo
Municipal de las Personas Mayores; han surgido sugerencias
para trabajar conjuntamente con el Departamento de Salud,
para detectar las necesidades de los pacientes al final de vida
en nuestra ciudad y revisar si es necesario, la gestion, protocolo
e informacion a los pacientes y las familias en el momento de
final de vida.

La intencidn era que, con la colaboracién de todas, consiguié-
ramos que Figueres fuera una ciudad donde vivir con dignidad
y cuando toque morir, hacerlo dignamente. Se estaba gestando
un proyecto de ciudad. Para visualizar el tema, una de las mu-
chas actividades que se propusieron fue organizar una exposi-
cion de ilustraciones sobre el tema de la Muerte Digna.

¢Qué se buscaba?

Cuando se penso en la exposicion se buscaba dar una imagen
mas combativa y abierta, mas actual que los cipreses, los ce-
menterios o los hospitales con que se ilustran nuestros articu-
los en los periddicos. Llegar a un colectivo mas joven del que
estamos acostumbrados a que se nos acerque. Buscar un vehi-
culo parainiciar la conversacion, el intercambio de opiniones,
a partir de unos parametros distintos de los que utilizamos
normalmente.

¢Por qué la ilustracion?

Porque la ilustracion permite explicar una idea compleja con
una sola imagen, de una manera directa expresa un concepto,
muestra un estado de animo, nos acerca a un momento, nos
situa la mirada, nos genera preguntas...

Para consequir que el re-
sultado fuera de calidad,
actual y diverso, se buscd
que las participantes fueran
ilustradoras e ilustradores
jovenes, con un estilo pro-
pio y que fueran profesiona-
les en activo. Cada una de
las artistas que contactamos
e invitamos a participar en
el proyecto, creemos que
tienen una forma especial de captar y mostrar su particular vi-
sion del mundo en el que vivimos. La mayoria aceptaron el reto
deilustrar la Muerte Digna y ceder altruistamente sus obras a la
Asociacién DMD-CAT.

Una ilustracion
expresa un
concepto, una idea
compleja, de una
manera directa

y nos genera nuevas
preguntas



A cada una de las 30 artistas que participan en la muestra, se le
propuso un mismo formato de base pero total libertad para dar
voz a su vision de la Muerte Digna. Y asi lo hicieron. El resul-
tado fue magnifico y eso nos empujo a organizar una serie de
actividades en torno a la exposicion, siempre con el objetivo de
promocionar el intercambio de opiniones, la conversacion y la
extension de la necesidad de impulsar la Muerte Digna.

Asi, la exposicién se convirti6 en un generador de actividad,
de implicacion y complicidad de personas que a priori no eran
voluntarias de la Asociacion pero que actuaron

tros, de grupos de la tercera edad, de grupos de monitoras
de scouts, de academias de pintura, de amigos y amigas... Ha
generado la posibilidad de trabajar en red en la misma asocia-
cion DMD, alimentandonos del trabajo hecho por otros grupos
de DMD-CAT como el grupo de educacion, el de biblioteca o el
de incidencia politica.

La exposicidn, pensada como itinerante, ha generado expecta-
Cion a su paso y nos ha abierto puertas a campos inexplorados
como el trabajo conjunto con los artistas de la Volta de Girona;

con estudiantes de la Universidad Pompeu

como tales. La primera Alba Falgarona, ilustra-
dora, que terminé funcionando como asesora
artistica de la exposicion, coordinando el con-
tacto con las artistas y encargandose del mon-
taje y disefio de la imagen de la exposicidn.

O la programacion del trabajo pedagdgico, li-
gado a la visita de la exposicidn, dirigido prin-
cipalmente al alumnado de los institutos de
secundaria, elaborado de manera altruista por
Montse Boher de Eduxarxa, una cooperativa de Girona, especia-
lizada en la creacion de contenidos y experiencias educativas.
O Albert Cuevas, fotografo, o los miembros del grupo de teatro
la Funcional, o el grupo de mdsicos que nos acompafiaron en
la inauguracion, o el cine club Dioptria que nos permitié pro-
gramar una pelicula, o las mismas responsables de la sala de
exposiciones que colaboraron muy por encima de su funcion.

Se cred una red de complicidad importante encabezada por el
propio Ayuntamiento con la implicacion directa de la Alcaldesa
que impulsé la idea de la reforma legislativa de registro de DVA
por parte de los municipios a fin de facilitar su tramite.

Alrededor de la exposicion, se hicieron charlas, proyecciones de
peliculas, visitas guiadas de grupos de estudiantes, de maes-

La exposicion genero
una gran implicacion
y complicidades,
derivando en
muiltiples actividades
colectivas

Fabra, con su fantastico corto promocional;
con la Universidad de Girona, donde hemos
ubicado la exposicion y han surgido iniciati-
vas como la participacion en Jornadas de for-
macion o la colaboraciéon con el Departamen-
to de Educacion con propuestas de formacion
dentro de los cursos reglados de reciclaje de
profesorado; o la colaboracion con bibliote-
cas para trabajar conjuntamente la didactica
de la Muerte en Primaria. También ha gene-
rado mucho interés por parte de los medios de comunicacion.
Hemos tenido oportunidad de hablar de la Asociacién, de sus
objetivos, del por qué de la exposicion y del tabl de la muerte.

La exposicion era y es parte de un proyecto mas amplio: quiere
abrir una puerta a conversar sobre la muerte. Porque en nuestra
sociedad todavia es un tema tabu. Debemos hablar serenamen-
te sobre la muerte, sobre qué es para cada uno de nosotros una
muerte digna, cuales son nuestros deseos en el proceso de final
de vida, como nos gustaria morir y como no.

Desde la Asociacion DMD hemos querido ofrecer un espacio y
un tiempo para hablar de ello. El regalo que nos han hecho las
ilustradoras con su particular forma de representar la muerte, es
una buena excusa para comenzar la conversacion.

Titulo: SIN TITULO

Autora: MARIA BEITIA
(www.mariabeitia.com)

Técnica: Mixta

Explicacion de la obra: Dentro de un mismo plano, vida y muerte
conviven. No he encontrado nunca vida sin muerte o muerte sin

vida asi que no las concibo por separado. Dibujo escaleras como
los caminos a escoger que nos acercan a la libertad.

EL PORQUE DE CADA OBRA

Las artistas han accedido a explicar el porqué de su obra; se lo agradecemos sobremanera, pues sabemos que el texto no es su medio natural de
expresion. Os damos una muestra, un anticipo, de lo que han querido expresar algunas artistas. En esta ocasion, las correspondientes a las dos
obras separables que han sido portadas hasta el momento, que se encuentran en las paginas 47y 48.

Explicacion de la obra: Cuando el cuerpo se convierte en prision,
i lamuerte puede ser una liberacion.

Titulo: LIBERACION

Autor: DANI TORRENT
(www.danitorrent.com)

Tecnica: Grafito y lapiz acuarelable
sobre papel crema
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Una bella desobediencia

La muerte voluntaria de

ancianos hartos

de vivir

Uno de los mas bellos y conmovedores mitos griegos narra la muerte de dos ancianos, Filemdn
y Baucis. Zeus visita la tierra bajo el disfraz de un vagabundo que pide alojamiento y, tras
encontrar cerradas las puertas de los ricos, prueba en una miserable choza, habitada por una
pareja de ancianos; y es alli donde acaba hallando hospitalidad. Para agradecerles su generoso
trato, Zeus les pide sus deseos. Morir juntos, suspiran los ancianos. Zeus hace el deseo realidad:
los viejos se metamorfosean en dos arboles y a la mas leve brisa sus ramas se rozan suavemente

ris. Utilizado como cuartel durante la ocupacién nazi, alli

fue donde Georgette se reencontré con su padre al final
de la guerra. Una suerte que no tuvieron las familias de otros
deportados, fallecidos en los campos de concentracion, que vol-
vieron solas y devastadas a casa.

E [ Hotel Lutetia es uno de los palacios mas elegantes de Pa-

Georgette fue escritora, profesora de latin, y compafera du-
rante mas de 60 anos de Bernard, economista y filésofo, alto
funcionario del gobierno francés. Después de una vida de tra-
bajo en favor de la cultura, la educacidn, el arte y la igualdad
social, en 2013, ambos con 86 afos, reservaron por internet
una habitacion. Por la mafana el mozo los encontré tumbados
sobre la cama, de la mano, muertos por asfixia, con una bolsa
de plastico en la cabeza.

Fernando Marin

“La ley prohibe el acceso a toda pastilla letal que permita una
muerte serena. ;Qué derecho tienen para impedirle a una per-
sona que ha trabajado toda su vida, que no tiene deudas ni con
el fisco ni con nadie, tras toda una vida de trabajo y de volun-
tariado durante la jubilacién, qué derecho tienen a obligarnos a
sufrir crueldades cuando sélo afioramos dejar de vivir?”, decia
la carta que dejaron a su lado.

Por voluntad propia

En 1991, Huib Drion, un juez de la Corte Suprema de Holan-
da, denunciaba en su ensayo £l deseo de los mayores de poner
fin a su vida que mientras sus amigos médicos tenian acceso
a farmacos letales, a los demas el estado trate de impedirles
esa opcion. Por ello propuso que los ancianos que estuvieran



Zeus acogido por Filemon y Baucis. Nicolaes Lauwers, 1619

cansados de la vida deberian tener a su dis-
posicién una pildora de suicidio (la “Pildora
de Drion”).

En 2010 el movimiento ciudadano Uit Vrije
Wil, Por voluntad propia (o libre albedrio),
formado en su mayoria por intelectuales,
politicos y escritores, recogié 125 mil firmas
para despenalizar el suicidio asistido para
mayores de 70 afios que consideren “su vida
completa”. Holanda es una referencia en los
derechos de salida. Los septuagenarios ho-
landeses crecieron después de la Il Guerra
Mundial en un ambiente de libertad y auge
del movimiento feminista. Han llevado vidas
independientes y responsables y consideran
l6gico decidir sobre su muerte. “Nuestra
propuesta no es para enfermos terminales
o desesperados, porque existe la eutanasia;
son personas mayores que sienten que la
muerte ha pasado de largo, olvidandolas”.
“Si sientes en tu fuero interno que ya no te
queda mas vida, debes poder actuar”. “Y no
nos confundamos. En la clinica suiza Digni-
tas convencen a la mitad de los que acuden
para que no se suiciden. También nosotros
descartamos depresiones o soledades que
lleven a buscar una escapatoria. Pero debe
aceptarse que gente sana y cuerda no quiera
sufrir por hacerse mayor”.

El movimiento
holandés Por voluntad
propia propone
legalizar el suicidio
asistido para mayores
de 70 anos que
consideren “su vida
completa”. Personas
“que sienten que la
muerte ha pasado de
largo, olvidandolas”.
“Debe aceptarse que
gente sana y cuerda
—argumentan-
no quiera sufrir
por hacerse mayor”

El suicidio asistido en mayores
de 75 anos por vida cumplida

En 2014 el gobierno holandés creé la Comi-
sion Schnabel, para la cual la expresion vida
cumplida no es apropiada, porque transmite
una vision demasiado positiva de una situa-
cion en la que con frecuencia se encuentran
personas muy vulnerables y dependientes.
Segun ellos, la propuesta refleja una percep-
cion negativa de la vejez que puede influir
en los ciudadanos, hasta el punto de em-
pujarles a considerar la opcion del suicidio
asistido como deseable. Las personas ma-
yores son un grupo social vulnerable, que
—conscientemente o no—, podria sentirse
presionado por su entorno para considerar
el suicidio.

A pesar de estas recomendaciones, el partido
politico holandés D66 presentd su proyecto
de ley de Muerte Digna (Waardig Levensein-
de) para facilitar a las personas mayores de
75 afos que consideren su vida como cum-
plida la asistencia de un “consultor de fin
de vida", no necesariamente médico, espe-
cialmente formado para ello. Obviamente,
cualquier solicitud debe ser formulada li-
bremente por una persona competente, de
manera reiterada, voluntaria y razonada. El
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La muerte de un anciano deja a su pareja en el vacio y la soledad absolutos
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solicitante y el consultor deben concluir juntos que cualquiera
de las alternativas disponibles es “indeseable”. Cada caso seria
evaluado antes por dos expertos independientes y después por
un comité. A diferencia de la eutanasia, la solicitud debe ser
“persistente”, con un periodo de espera de dos meses entre la
solicitud y la realizacion del suicidio asistido, que se realiza en
presencia del consultor.

¢Quiénes son esas personas que desean
morir? ¢{Cuantas son? ¢Qué significa vida
cumplida: falta de sentido o sufrimiento?

En 2017, el Real Colegio de Médicos Holandés (KNMG) se posi-
cion6 contra la propuesta del Gobierno sobre la Vida Cumplida.
Consideran que el término vida completa es un juicio de valor
inadecuado, porque sélo el propio individuo puede decidir si
su biografia esta cumplida o no. En su lugar, prefieren utilizar
sufrimiento vital: “sufrir ante la perspectiva de tener que seguir
viviendo con una calidad de vida percibida como insuficiente o
nula, lo que da lugar a un deseo persistente de morir, aunque
la ausencia o deficiencia de calidad de vida no tenga su ori-
gen, total o parcial, en una situacién identificable, somatica o
psicoldgica”. Este es el elemento fundamental: un sufrimiento
que puede radicar en la sensacion de que la vida esta cumplida,
pero que también puede tener otras causas.

Los médicos ven la eutana-
sia como una experiencia
intensa, una montana rusa

A veces el deseo
de morir es un

.. emocional, pero satisfac-
sentimiento toria. La mayoria (62%)
ambivalente: cree que las personas que

padecen sufrimiento vital
sin enfermedad definida no
deben recibir ayuda para
morir, porque se enviarian
senales negativas a la socie-
dad sobre la dltima etapa de la vida (58%) y por las dificultades
que supone interpretar los requisitos de accesibilidad (56%).

no quieren morir,
pero ven sus vidas
invivibles

Para los médicos es dificil imaginar que no participen en los
casos de personas con deseo de morir, incluso por “vida cum-
plida”. Sin embargo, también creen que juzgar si una vida esta

realmente cumplida no es de su incumbencia. La naturaleza
personal e individual de esta decision plantea la cuestion de
si es posible crear una regulacién que proporcione suficiente
transparencia, posibilidades de verificacién y procedimientos
claros.

Se habla de personas cuya vida ya no tiene sentido y para las
que seguir viviendo es una pesada carga. También para quie-
nes la vida es insoportable. ;jReside la decisién de morir en la
falta de sentido de la vida o en lo insoportable del sufrimiento?
iPor qué vivir representa un sufrimiento para estas personas?
iCudles son las razones que les llevan a considerar sus vidas
cumplidas?

Las personas mayores sienten soledad existencial porque van
perdiendo el contacto con los demas, creen que ya no son im-
portantes para nadie, pierden capacidad para expresarse, estan
cansadas de la vida, incapaces de encontrar la energia necesaria
para combatir la soledad y la monotonia. Y finalmente aparece
el miedo a la dependencia, la incertidumbre sobre su futuro y
la verglienza de su degradacion fisica. Tienen miedo de perder
el control sobre sus cuerpos y también de que sus cuidadores no
les atiendan adecuadamente.

A veces el deseo de morir no es una decisién puramente ra-
cional, sino un dilema permanente, un sentimiento de ambi-
valencia: no quieren morir, pero ven sus vidas como invivibles.
Luchan con su deseo de morir y viven divididas entre este deseo
y el de sequir viviendo. La muerte es vista como la Unica solu-
cion, aunque permanece el interrogante de si realmente es asi.

La paradoja de la regulacion

La muerte voluntaria es un hecho cotidiano, que ha existido
desde siempre. Cualquier persona capaz de mover las manos y
caminar unos pasos puede ahorcarse de una lampara o tirarse
por la ventana. Ahora, cualquiera puede adquirir por Internet
el mismo medicamento que le darian en los paises con suicidio
asistido para facilitarle una muerte dulce. Lo que se discute no
es si la vida es disponible, sino si facilitar legalmente un método
pacifico, rapido y seguro para morir puede ser peligroso. ;Qué
pasaria si la “Capsula de Drion” estuviera al alcance de cual-
quiera? jAumentaria el suicidio de ancianos? ;jPor qué?



Por supuesto que nadie propone jque se
mueran los viejos!, ni que se limiten los
recursos socio-sanitarios. Afirmar eso no es
solo una falacia, sino también una barbari-
dad. Lo queremos todo: recursos para vivir
lo mejor posible, que nos cuiden con una
asistencia paliativa y libertad para decidir
hasta cuando vivir y como morir. Exiliarse
a otro pais como Suiza para morir, compro-
meter a un profesional amigo o recurrir al mercado negro de
medicamentos de Internet, son opciones legitimas para aquellos
que no pueden esperar cambios legislativos, pero este “blscate
la vida” no debe ser la respuesta en una sociedad democratica.

Morir es, por definicion, y ante todo, una opcion personal, un
asunto individual. Entonces, jen qué beneficia una ley de eu-
tanasia a la comunidad? En el ejercicio de respeto a la libertad
de cada persona y de aceptacion de su forma de estar en el
mundo, en la construccion de una comunidad de personas libres
y responsables en la que la muerte —voluntaria o no— deje de
ser tabd.

Todavia, el modelo cultural de la muerte esta basado funda-
mentalmente en su ocultacion, en el tabu, y como consecuencia
de “no hablar, no ver, no abordar”, la pervivencia de un valor
tradicional como la sacralidad de la vida (lo que dios quiera,
cuando dios diga). Negamos el suicidio, atribuyéndoselo a la
locura, e ignoramos a todas las personas —ancianas o no— que
de una forma lucida desean morir porque su vida carece de
sentido. El tabu y la sacralidad impiden reflexionar sobre suici-
dio y sentido de la vida, porque las creencias, los miedos y los
fantasmas personales se confunden con los argumentos y asi es
dificil aclararse.

Wawa Ilustration. EL corazon, residencia de vivencias en el tiempo

Puede llegar un
momento en la vida
en que lo mejor que
le pueda pasar a una
persona sea morirse

Para empezar, jPor qué la muerte voluntaria
es una conducta a evitar? ;Por qué la decision
de morir de una anciana puede estigmatizar
negativamente la vejez y no lo contrario: em-
poderar la etapa final de la vida? Si corremos
esa cortina llamada tabu, podremos hablar de
que en la evolucion natural de la vida huma-
na puede llegar un momento en que lo mejor
que le puede pasar a una persona es morirse.
Y en ese contexto, necesariamente definido por esa persona,
si ella expresa su deseo de morir, no existe ningun argumento
para oponerse. La idea del contagio, de que facilitar la pildora
de Drion aumentaria el numero de muertes voluntarias de per-
sonas mayores hartas de vivir, demuestra poca confianza en el
género humano y en su responsabilidad para tomar las decisio-
nes que mas le convienen.

Haroldo y Celia: un caso de amor

Hace poco conocimos el caso de Haroldo y Celia, que se habian
prometido morir juntos. Vivian en Mazarambroz, un pequefo
pueblo de Toledo. Celia padecia Alzheimer, por lo que tuvo que
ser Haroldo el que cumpliera con su palabra. Veterinario de pro-
fesion, un dia de enero de 2018 facilitd a Celia una sustancia
que le provocd la muerte y que luego tomo él mismo. Pero fallé.
De madrugada, el personal de la residencia encontré a Haroldo
con vida y lo trasladd al hospital. En el pueblo, la gente esta-
ba en shock, deseando que Haroldo muriera y se reuniera con
su compaiiera de toda la vida, tal y como habian planeado.
Desgraciadamente sobrevivid y la jueza lo envi6 a la prision de
Ocafa acusado de homicidio. jQué bestialidad! Enviarlo a la
carcel por un acto de amor.

En todo el mundo, la experiencia de los médicos implicados
muestra que dar la muerte es, sobre todo, un acto de amor, que
provoca una enorme gratitud en la persona que decide morir.
Acompanfar una muerte voluntaria es para los seres queridos
una experiencia muy triste, pero muy satisfactoria, que da mu-
cha paz, porque resulta muy consolador que la persona mori-
bunda nos diga adids con una sonrisa, con la tranquilidad de
haber sido ella la que ha elegido el momento de liberarse, por
fin, de una vida de sufrimiento.

Nadie deberia hacer un juicio de valor sobre las razones para
morir de otra persona, ya sea el deterioro de la calidad de vida
o la ausencia de sentido. Sin embargo, cualquier regulacion de
la disponibilidad de la propia vida contiene una paradoja inevi-
table, pues a la vez que trata de respetar la decision de morir de
una persona, le exige el cumplimiento de unos requisitos y unos
procedimientos, que limitan su libertad.

Al igual que la pareja de ancianos del Hotel Luletia de Paris o
de la residencia de Mazarambroz, en Europa miles de personas
deciden morir cada dia. El hijo de Georgette y Bernard decia que
sus padres temian mucho mas la separacion y la dependencia que
la muerte. Su carta terminaba asi: Debe de ser terrible para los
que se creen en posesion de la verdad el saber que gente autono-
ma y cultivada decide libremente poner fin a sus dias cuando el
sufrimiento se vuelve intolerable. De momento, este es el Unico
camino posible, como decia Georgette: una bella desobediencia.
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El cine como herramienta de

educacion para la

| muer

-

Conjugando aspectos de artes diversas, como el teatro, la plastica y la musica, el cine logra
una peculiar y potente capacidad narrativa. De hecho, forma parte de nuestra memoria vital
y es un instrumento fundamental de socializacion

excelente herramienta educativa; cada vez mas reivindicada
por los diferentes niveles educativos, desde la formacion in-
fantil a la universitaria.

La combinacién de informacién y emocién hace del cine una

Por esta capacidad formativa del cine, en la Asociacion Derecho
a Morir Dignamente hace tiempo que venimos usandolo como
instrumento de reflexion y debate para aproximarse a la muerte
desde perspectivas biograficas que trascienden las aproximacio-
nes meramente tedricas y, por tanto, facilitan un acercamiento a
la misma de una manera mas vivencial y con mayor capacidad de
suscitar cambio de actitudes. Pero en los habituales cineférums,
nos hemos encontrado muy a menudo con el inconveniente de
que la duracion de las peliculas alargaba demasiado la sesion,
y el tiempo para el debate se quedaba muy reducido. Por ese
motivo, hemos utilizado los pocos cortos accesibles y algunos
montajes con seleccidn de escenas de varios largometrajes.

30 | DMD

Javier Velasco

FICAE - Festival Internacional de
Cortometrajes y Arte sobre Enfermedades

FICAE es un Festival internacional que se celebra anualmente en
Valencia desde 2015, organizado por la Universitat Politécnica
de Valéncia y Vincles, y codirigido por Ricard Mamblona y Pepe
Miralles. En 2018 ha celebrado su cuarta edicién: 4FICAE.

Se trata de un Festival peculiar, no sélo por su tematica, dado que
es el Gnico Festival monografico sobre “enfermedades”, sino tam-
bién por su “espiritu” y talante de compromiso y denuncia social
de los estigmas que muchas enfermedades suponen para quienes
las padecen. Las aproximaciones desde el arte a mdltiples expe-
riencias de la enfermedad, en su sentido mas amplio de malestar y
alteracién de la capacidad funcional, contextualizadas en entornos
socioculturales y econdmicos muy diversos, intentan interpelar a
comunidades de pacientes, a la ciudadania en general y a colec-



tivos profesionales para sus-
citar una actitud de cuidado,
ayuda y compromiso social.

Por su capacidad
formativa, el cine es
un gran instrumento
de reflexion

y debate sobre

la muerte

Dret a Morir Dignament
de la Comunitat Valen-
ciana entré en contacto
con FICAE en 2016, cuan-
do se nos solicitd por parte
del Festival nuestra partici-
pacion en el debate posterior al visionado de cortos sobre la
muerte, presentados en la segunda edicion del Festival bajo el
epigrafe de “Conclusiones”.

En la programacion de la sesion, celebrada el & de octubre de
2016 en el Palau de Cerverd, sede de El Institut d'Historia de
la Medicina i de la Ciéncia Lopez Pifiero, de la Universitat de
Valéncia, se presentaba el acto con las siguientes palabras:

“Conclusion en el sentido de finalizar una parte de la
vida, ‘matar’ el sufrimiento y no tanto la vida; aunque
al poner fin al sufrimiento, la vida también termine.
Todos los cortometrajes tratan esta cuestion, algunos
desde el suicidio asistido, otro como consecuencia de
un desahucio, o ante una situacion a la que se le quiere
poner fin y que se ve condicionada por una dificultad
de encaje sanitario y social. Su presencia en esta pro-
gramacion podria servir para activar cuestiones como
la eutanasia activa que sigue pendiente de abordarse
en muchos paises”.

Se visionaron 5 cortometrajes: de Estados Unidos, Bélgica,
Francia, Suiza y Espafa. La experiencia fue altamente enrique-
cedora, dado que las perspectivas tan diversas representadas
en los cortos fueron motivo de un amplio e interesante debate.

Esta invitacion, realizada por el profesor Pepe Miralles, codirec-
tor de FICAE, nos permiti6 conocer el Festival y su gran poten-
cial tanto para la ciudadania en general, como para diferentes
grupos de pacientes y para los/as profesionales. Desde aquel
momento se establecié una relacion estable entre el Festival y
nuestra Asociacion.

Una colaboracion activa y sostenida

A partir del aquel primer contacto en octubre de 2016, han sido
varias las iniciativas llevadas adelante en colaboracién entre
ambas organizaciones:

El 20 de febrero de 2017, en el Centro Cultural La Nau de la
Universitat de Valéncia, dentro del Forum de Debats, en repre-
sentacion de DMD Comunitat Valenciana participé, junto con
Pepe Miralles codirector de FICAE, en el acto “Viure la mort
amb LLibertat” en el que se visionaron los cortos presentados
en 2FICAE de DMD.

El 3 de marzo de 2017 y dentro de la programacion oficial del 3FI-
CAE se nos encargo la presentacion del bloque “La muerte buena”
en el que participaron 7 cortos de 6 nacionalidades diferentes. Tras
el visionado tuvo lugar un amplio e interesante debate.

La colaboracion con FICAE
nos permitié también la pro-
yeccion de dos cortos cedi-
dos por el festival, dentro del
acto “La disponibilidad de la
propia vida y el derecho a
una muerte digna” que, or-
ganizado por DMD-Euzkadi,
celebramos el 19 de octubre
de 2017. También, el 13 de
diciembre de 2017, en el
Centro Cultural La Nau de la Universitat de Valéncia, tuvo lugar el
acto “La mort bona” en el que se proyectaron los cortos presenta-
dos en el bloque “La buena muerte” del 3FICAE.

Desde 2016,

DMD Comunitat
Valenciana y

FICAE vienen
manteniendo una
estrecha y fructifera
colaboracion

SECCION DMD

DERECHO A MORIR DIGNAMENTE

4 FICAE
FESTIVAL INTERNACIONAL
DE CORTOMETRAJES Y ARTE
SOBRE ENFERMEDADES

2018

A En la edicion FICAE4, DMD tuvo seccion propia
¥ Intervencion de Javier Velasco en FICAE4
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En el afio en curso, el 9 de enero, en el Cen-
tro de Cultura Antiguo Instituto de Gijén y en
el marco del MUSOC, VI Muestra de Cine So-
cial y Derechos humanos de Asturias, se ce-
lebro, organizada por DMD-Asturias y con
la colaboracion de FICAE, la sesion de cor-
tometrajes “La muerte buena” en la que se
visionaron 4 cortos. En el debate posterior al
acto, presentado por Luis Javier Rodriguez,
presidente de DMD Asturias, tuve ocasion de
participar en representacion de DMD-C. Valenciana con Ricard
Mamblona, codirector del FICAE. La asistencia fue tan numero-
sa que se llend la sala y el debate fue muy enriquecedor.

El 26 de febrero de 2018, en el marco de la celebracion del
4FICAE, junto a M. José Alemany, integrante también de DMD
C. Valenciana, participamos en la mesa de debate “La muerte
buena” celebrada en el Centre de Cultura Contemporania Octu-
bre de Valencia. En la sesion, con el aforo completo, se visiona-
ron los 8 cortos presentados en la seccion DMD - 4FICAE (2 de
Espafa, 2 de Francia, 1 de EEUU, 1 de Canada, 1 de Bulgaria
y 1 de Irak). A continuacién se abrié un interesante debate con
gran participacion del publico asistente.

Finalmente, el 3 de marzo en el IVAM —Institut Valencia d'Art
Modern—, en el acto de clausura de &FICAE, los mismos re-
presentantes de DMD-C. Valenciana, leimos el palmarés anun-

No hay un unico
modo de enfrentar
una tragedia
como la injusta
e inminente muerte
de un ser querido

ciando que el Premio al mejor cortometraje
DMD - 4FICAE era para Au rythme ol bat
mon coeur (As My Heart Beats)”, dirigida
por Christine Aubry (Francia). Las diferentes
formas de enfrentar la injusta e inminente
muerte de un ser querido es el tema que pro-
pone “As My Heart Beats”, centrando el foco
en los familiares. No hay una dnica forma de
asumir una tragedia como la planteada en
este misterioso y desasosegante filme, que
juega habilidosamente con la informacién y las emociones para
dejar al espectador sumido en una profunda reflexion final. La
mencidn especial fue para “Venice of the East”, dirigida por
Bahaa Alkadumy (Irak). Una pelicula, cargada de referencias li-
terarias y culturales, que narra la historia de un anciano judio
que desea pisar la casa de su infancia en Irak antes de morir.
En sus Gltimas horas de lenta agonia establece una curiosa rela-
cion con un nifio musulman. Primero, casi de preso-carcelero y
posteriormente de enfermo-cuidador, donde vemos como se van
rompiendo prejuicios y la humanidad va aflorando, atn en una
existencia tan castigada como la de un nifio que no conoce otra
realidad que la de la guerra.

Convencidos del valor formativo del cine, en DMD-C. Valenciana
estamos decididos a seguir colaborando con FICAE y trabajan-
do por mantener esta sinergia que multiplicara sin duda la efi-
cacia de ambas organizaciones.

afecto”.

DEL MANIFIESTO 4FICAE

FICAE proyecta otras narrativas sobre la enfermedad, creadas por cineastas y artistas [... | que por medio
del cine y tambieén las artes pldsticas nos van mostrando sus conocimientos situados, ya que ningtin conoci-
miento estd desligado de su contexto ni de la subjetividad de quién lo emite [... |

FICAE quiere acercarse al ambito de la ayuda mutua, mediante proyectos educativos, espacios de reflexion,
conversaciones y, por supuesto, reflexiones con el cine.

FICAE existe para desestigmatizar no solo la enfermedad, sino el estar enfermo.

FICAE y las patologias sociales. FICAE se situa criticamente ante los sistemas totalitarios, ante las derivas
contempordneas que menosprecian a la ciudadania, sistemas causantes de un malestar cada vez mds ge-
neralizado, que se manifiesta en los sintomas que corporeizamos, en las inmunologias cada vez mds preca-
rizadas. FICAE quiere mostrar como el neoliberalismo patriarcal genera el despertar de ciertas patologias.

FICAE y los afectos. Nuestra intencion es convertir el concepto de “enfermedad” en un campo de lucha, pero
ante todo un espacio en el que exista una clara conciencia de la solidaridad y el cuidado, porque el cuidado
es una apuesta politica que encara y cuestiona el mandato individualista del capitalismo, posibilitando a
los cuerpos reconciliarse consigo mismos y lo que es mds importante, reconocer al otro desde el lugar del

El Manifiesto completo puede consultarse en
http://ficae.es/manifiesto/
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“Ofelia” de Elisa Ancori.
Lapiz y acuarela sobre papel

;Brindis al sol o acciones concretas para
la mejora de la calidad de la muerte?

Politicas
municipales

y muerte digha

El trabajo municipalista de DMD va dando

sus frutos, pero merece la pena que nos
preguntemos si estos posicionamientos
municipales son meros brindis al sol o si han
significado y pueden significar un trabajo desde
el ambito municipal por la mejora de la calidad
de la muerte.

Isabel Alonso Davila

politica de DMD-Catalufia publicaba un articulo titulado “El

papel de los ayuntamientos en la promocion ciudadana de
la muerte digna”. Informabamos de la reunion de representan-
tes de la AFDMD de Barcelona, Bilbao, Coruia, Girona, Lleida,
Madrid, Pamplona, Salamanca, Tarragona, Valencia y Zaragoza,
celebrada en Barcelona el 2 de noviembre de aquel afo. De alli
salieron una serie de demandas a los ayuntamientos: queriamos
que la muerte digna se incorporara a las agendas municipales
y que desde los municipios se trabajara en la mejora de la cali-
dad de la muerte de las vecinas y los vecinos que permiten las
leyes actuales, sin olvidar también que reivindicaran al poder
legislativo, acompafnando a DMD, el cambio legal necesario
para la despenalizacién de la eutanasia. En el nimero 74/2017,
dos articulos de la revista daban cuenta de que los ayuntamien-
tos de Pamplona y Barcelona habian acordado en sus plenos
declaraciones institucionales por la muerte digna. Hoy son ya
dieciocho los ayuntamientos que han acordado declaraciones
institucionales o mociones (ver cuadro adjunto).

E n el nimero 73/2016 de esta revista, el grupo de incidencia
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AYUNTAMIENTOS QUE HAN HECHO DECLARACIONES O MOCIONES DE APOYO A LA MUERTE DIGNA

Balance a un aio de la primera declaracion
institucional municipal

En primer lugar, me gustaria destacar que el trabajo previo a las
declaraciones o mociones ha supuesto para DMD contactos intere-
santes con los partidos politicos presentes en los consistorios. Este
contacto ha revestido diversas formas segun los ayuntamientos.
En algunos, ha sido fundamentalmente con el partido de gobierno
municipal: Barcelona, Figueres, L'Hospitalet de Llobregat, Capella-
des o Cadiz, por ejemplo, aunque nunca hemos olvidado contactar
con los partidos de la oposicidn. En otros, el acercamiento se ha
producido con todos los partidos presentes en el consistorio: Sant
Cugat del Vallés y Lleida, por ejemplo. En otras ocasiones, ha sido
algun partido de la oposicién el que ha llevado la propuesta al
pleno: La Seu d'Urgell, Guadalajara, Salamanca, Sant Andreu de
la Barca y Sant Sadurni d'Anoia son ejemplos de ello.

En segundo lugar, me gustaria destacar otro fruto inmediato
de las declaraciones institucionales o mociones: el aumento de
la presencia de DMD en la prensa local. Fijémonos, a modo de
ejemplo, en una de las primeras declaraciones, la de Barcelo-
na, y una de las ultimas, la de Cadiz. En el caso de Barcelona,
una rueda de prensa en el ayuntamiento, especificamente des-
tinada a presentar la declaracion institucional, significé que la
noticia apareciera en Publico, La Vanguardia, El Periddico, El
Pais Cataluna, Vilaweb, Al Dia y otros medios de comunicacion,
ademas de en las paginas web del consistorio y de su partido de
gobierno, Barcelona en Comu. En el caso de Cadiz, aparecieron
referencias en Diario de Cddiz, 20 Minutos, Cddiz Noticias, Cd-
diz mds cerca y Portal de Cadiz. Es decir, el trabajo municipalis-
ta aumenta la presencia de DMD en los medios. Si pensamos en
municipios mas pequenos, este tema reviste alin mayor impor-
tancia. Los casos de Figueres y Sant Cugat son buenos ejemplos
y una consulta en Internet permite constatarlo.

Pongamonos ahora en la situacion posterior a las declaraciones
institucionales o mociones, para reflexionar sobre los frutos rea-
les que se han derivado de ellas. Para hacer este balance, vamos
a extraer algunos ejemplos de lo que nos dijeron representantes
de los ayuntamientos de Barcelona, La Seu d’Urgell, Figueres,
Lleida, L'Hospitalet de Llobregat y Gava en la mesa redonda
“Ciudades europeas por la muerte digna” que DMD-Catalunya

organizd el pasado 2 de marzo en la Sede de las Institucio-
nes Europeas en Barcelona. Queremos destacar que todos los
representantes de los ayuntamientos sefialaron el apoyo que
habian hecho llegar al Parlament de Catalunya respecto a la
proposicion de ley de despenalizacion de la eutanasia enviada
al Congreso. Ademas, hablaron de las acciones concretas que
habian llevado a cabo.

El ayuntamiento de Barcelona esta convocando a DMD-Cat a
los Consejos de Salud de los distritos, espacios en los que parti-
cipan los principales recursos sanitarios de los barrios —Centros
de Atencién Primaria (CAPs), entidades, centros de investigacion,
etc—. Ya hemos asistido a los Consejos de Salud de tres distritos de
Barcelona: Nou Barris, Sant Andreu y Les Corts y de esta participa-
cién ha surgido la oferta de colaborar en acciones formativas que
organizan en temas de salud, tanto para la ciudadania como para
los profesionales. DMD-Cat ha dado ya charlas sobre derechos
de los pacientes al final de la vida (los que ya tenemos y los que
reivindicamos) a los equipos profesionales de cuatro CAPs de la
ciudad y a los usuarios de tres de ellos. Y la demanda continua.
También esta presencia de DMD en los Consejos de Salud ha per-
mitido la apertura de dos puntos de informacién de nuestra aso-
ciacion en dos barrios de Barcelona: El Clot y Sant Andreu. Se han
realizado actividades en el mundo de la educacion reglada (otros
articulos de esta revista dan cuenta de ello) y se han incorporado
capitulos especificos sobre el derecho a morir dignamente —pro-
puestos por DMD— en los planes de formacién en derechos huma-
nos de las trabajadoras y trabajadores municipales. Para incidir
en la pedagogia ciudadana sobre el derecho a morir dignamente,
el ayuntamiento ha publicado el diptico “Derecho a morir digna-
mente” —en su redaccién ha colaborado DMD-Cat— que ahora se
puede encontrar en todas las Oficinas de Atencién a la Ciudada-
nia (OAGs), en los CAPS y en otros servicios municipales. Al final
de estos dipticos aparece la frase: “Puedes ponerte en contacto
con DMD mediante el teléfono...".

Otra accion concreta llevada a cabo por el ayuntamiento de Bar-
celona ha sido el reparto de 8500 tripticos de DMD-Cat, junto
con la newsletter municipal que se edita con motivo de la cam-
pana en torno al uno de noviembre que organiza el Servicio
de Comunicacién y Calidad de los cementerios de Barcelona.
Durante esta campafa, Cementerios de Barcelona organizd



también un concierto por
la muerte digna y un taller
participativo para hablar del
derecho a la libertad al final
de la vida en el Cementerio
de Poble Nou. El volunta-
riado de DMD-Cat estuvo
presente entre la afluencia
masiva a los cementerios,
informando sobre nuestra
asociacion, sobre los objetivos por los que luchamos y sobre los
servicios que ofrecemos a la ciudadania.

El balance de

la actividad
municipalista nos
estimula a continuar
y ampliar el marco
de actuacion

El ayuntamiento de la Seu d'Urgell, a pesar del peso que
en La Seu tiene la Iglesia catélica —obispado, hospital, patro-
nato— ha organizado en el mes de mayo una Jornada por la
muerte digna con actividades de formacion para trabajadores y
trabajadoras municipales, la presentacion de DMD en el CAP y
una conferencia de DMD-Cat para la poblacidn.

El ayuntamiento de Figueres ha ofrecido uno de los frutos
mas interesantes del trabajo conjunto con DMD a partir de la
aprobacion de su mocién por la muerte digna: la magnifica ex-
posicion La muerte, digna e ilustrada que ya se comenta en otro
articulo de esta revista y que, después de Figueres y Girona,
sequira recorriendo espacios expositivos de los ayuntamientos
que han hecho mociones por la muerte digna. Ademas, su al-
caldesa esta aportando muchas ideas sobre cémo abrir vias en
los ayuntamientos para extender el uso del derecho a hacer un
testamento vital. No nos podemos extender sobre este punto,
pero ya estamos trabajando en ello.

El ayuntamiento de Lleida ya ha organizado actividades de for-
macion, de las que se encarga el voluntariado de DMD, para los tra-
bajadores y trabajadoras municipales de atencion a la ciudadania.

El Ayuntamiento de Hospitalet de Llobregat ha implicado
a la defensora del pueblo municipal en la defensa de los dere-
chos de la ciudadania al final de la vida, ademas de integrar
a DMD en la coordinadora de entidades de salud del ayunta-

miento y en la guia de entidades que ofrecen servicios rela-
cionados con la salud que acaban de publicar —en digital y en
papel-y que se difunde en hospitales, farmacias, centros de
atencién primaria, etc. DMD-Cat ha realizado una actividad de
formacion al equipo médico de la Unidad de ELA del Hospital
de Bellvitge (UFELA), centro de referencia de Catalufia para esta
enfermedad, que ha contado con el apoyo del ayuntamiento
de Hospitalet. Hospitalet también estd apoyando el rodaje del
cortometraje La dignitat.

El ayuntamiento de Gava, con una mocién recientemente
aprobada, se propone incluir el tema en la guia educativa del
municipio y hacer difusion y formacion en los espacios munici-
pales de educacion, cultura, policia local e informacién ciuda-
dana, coordinado desde el ambito de derechos civiles, ya que el
derecho a morir dignamente es un derecho ciudadano.

A partir de este balance, pensamos que el trabajo municipalista
ofrece mucho interés para DMD. Por ello, seguiremos adelante
marcandonos como objetivo el sumar mas municipios y que nos
ayuden a ello las federaciones de municipios, las diputaciones y
los partidos politicos que nos apoyan y que tienen presencia en
multitud de ayuntamientos.

A “Caducifoli” de Alcon
Hector. Tinta sobre papel

< “Ciudades europeas por
la muerte digna” en el Aula
Europa de Barcelona
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En DMD nos gusta cuidar nuestra imagen y que sea coherente con nuestros valores y principios.
Para ser eficaces, necesitamos una estrategia y por eso DMD ha disefiado un plan de comunicacion
para los proximos 4 afos. El plan se aprobo en la dlitma Junta Federal de Enero de 2018. Incluimos
un pequefo resumen de los aspectos mas interesantes.

OBJETIVOS DE COMUNICACION

Este es el objetivo global que

queremos conseguir a largo

plazo. Todas las acciones de
/ comunicacion iran enfocadas a

este fin

Esto son objetivos a medio/corto
plazo. Son objetivos mesurables
que estan ligados a acciones y
campafas concretas.
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MENSAJE

Todas las campanas y los comunicados que DMD elabora van construyendo un mensaje.
Este mensaje representa a los principios de la asociacion. Es nuestra lucha. Lo que defendemos
ante la sociedad.

La muerte forma parte de la vida.

Todos/as tenemos derecho a decidir cuando y como
finalizar nuestra vida y a recibir una asistencia de
calidad que sea respetuosa con nuestros valores y
deseos.

¢QUE NOS DIFERENCIA?

La ventaja competitiva es la caracteristica que tiene DMD, que le hace diferente a otras
asociaciones. Es un rasgo muy importante de su identidad y un pilar del discurso y el mensaje.
Es lo que hace, lo que nos hace destacar, y representa una razén de peso para que una persona
se asocie.

Luchamos por un derecho que incumbe a toda la ciudadania
porque morir es una parte inevitable de la vida.
Por tanto, apoyar a DMD y el derecho a una muerte digna
es luchar por una causa que te afecta personalmente.

Apoyar a DMD es luchar
por tus propios derechos.

DMD es un movimento ciudadano. Creemos en la libertad al final
de la vida y los que piensan asi nos apoyan. El asociacionismo es
la Unica herramienta para conseguir nuestro objetivo. Mediante la
comunicacion vamos a trabajar en que las personas entiendan este
punto: “En DMD estas luchando por tus propios derechos, estas
luchando por ti"
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ESTRENAMOS \magen & 2918

Los tiempos cambian y también las maneras de comunicar, por eso DMD renueva su imagen.
DMD representa la lucha por los derechos civiles, el progreso, la democracia y la libertad. La nueva
imagen busca reflejar todo esto y darnos a conocer en la sociedad como la asociacion referente en
la lucha por los derechos al final de la vida.

RENOVACION - |MAGEN

iNUEVO LOGOTIPO!

amo

DERECHO A MORIR DIGNAMENTE

ASOCIACION FEDERAL

N

, - , DERECHO A MORIR DIGNAMENTE
Nos despedimos con carifio de este logotipo #libreshastaelfinal

gue nos ha acompafiado mas de 30 afios.
Quedara como simbolo de la historia de DMD.

#libreshastaelfinal

Se incorpora un eslogan

VERSIONES DEL LOGOTIPO

DMD es una organizacion plural y por eso hemos adaptado el logotipo de cada grupo a las
distintas lenguas del Estado, igual que en todo el material corporativo que elaboramos.

dnd dmd dmddhe

DERECHO A MORIR DIGNAMENTE

DRET A MORIR DIGNAMENT DRET A MORIR DIGNAMENT DUINTASUNEZ HILTZEKO ESKUBIDEA
CATALUNYA COM. VALENCIANA EUSKATD.I
DEREITO A MORRER DIGNAMENTE DERECHO A MORIR DIGNAMENTE
DUINTASUNEZ HILTZEKO ELKARTEA
GALICIA NAVARRA/NAFARROA

38 | DMD



RENOVACION = LA WEB

Estamos trabajando en un cambio de la actual web que proximamente estara disponible.
Cuando la publiquemos enviaremos un e-mail a todas las personas asociadas. Te adelantamos
algunas novedades.

PAGINA PRINCIPAL
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Informacion del testamento vital

e por CCAA reguntas frecuentes para Enlaces rap/dos a la informacion

las dudas mas habituales mas relevante

iMas reivindicativa.'

e Mnereg e a0l 19
E En el registro | E Ante tres testigos

Tode tiemen | minma validas begal suncus feu

Que queremos

erna o Lucharmos por la despenalizacion de la muerte asistida desde 193 ue puedas decidir tw final

- A mod en libertad, s respeten us valores y no tengas que recunnr r; I 3 clandestindad
s

o oty
Una pagina para los
grupos de cada CCAA \
J
Acceso directo a los eventos
desde el ment pfmC/pa/ TECTWM  COMUNICACION ~  CONTACTO EVENTOS « b LA
_ Andalucia Castilia y Ledn La Rioja _
Aragan Catalumya C. de Madrid
4R CONOCENOS v TUS DERSCHOS » coucaciw ~  cowtacrs  [EENEERE  oawos
— A — =2 = Asturias Ceuls Melilla
Barpey breliinlll 1 (Pl R racue se
- w7 e
) respete su
o —— T Canarias Extremiadura Navarma
il oeileniilizes atbaal isinlicn Cantabria Galicia C. valenciana
C -La Manchia

DMD | 39



Panorama internacional

Leyes de eutanasia
y Salvaguardas

Las leyes de eutanasia responden a una creciente demanda social de autonomia al final de la vida:

los ciudadanos reclaman cada vez con mas fuerza el derecho a elegir como, donde y cuando morir.
Sin embargo, las leyes de eutanasia proyectadas o aprobadas para responder a esta demanda

estan hechas, en gran medida, para aplacar a los que se oponen a su regulacion.

Loren Arseguet

¢Salvaguardas? Cerrar puertas remite a la clandestinidad
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tes parlamentarios, disefados desde el principio para con-

sequir un consenso entre las fuerzas politicas de diferentes
ideologias presentes en los drganos legislativos, configuran un
marco artificial y restrictivo que suele dejar fuera a una gran
parte de la realidad, y establecen auténticas trabas, a veces di-
ficilmente franqueables.

I-os textos legales proyectados o los que resultan de los deba-

Anticiparse a hipotéticos abusos

En todos los debates parlamentarios del mundo destinados a le-
galizar la ayuda médica a morir (eutanasia y/o suicidio asistido)
una palabra se repite: es la palabra “salvaguardas”. Salvaguardar,
segun el diccionario de la academia, significa proteger. En este
caso se expresa la —en principio— legitima voluntad de proteger
a los “ciudadanos mas vulnerables” de “posibles abusos” y, por
otra parte, la de evitar la famosa “pendiente
resbaladiza”. Pero ;son reales estos peligros?,

se refiere a una mala aplicacion de los protocolos y se han re-
suelto sin persecucion penal, con simples amonestaciones.

Pero actualmente la fiscalia esta investigando 5 casos (1 del afio
2016 y 4 de 2017): una proporcion muy pequena en relacion con
las 6585 eutanasias registradas en 2017. Se trata de casos limi-
tes, de pacientes con demencia o trastornos psiquiatricos en tra-
tamiento durante muchos afios. Es importante recalcar que desde
hace dos afos, la fiscalia holandesa examina con mas atencién
la adecuacion con los procedimientos definidos por la ley: “para
nosostros, es importante la buena praxis médica” declara en una
entrevista el fiscal general Rinus Otte®. En los casos investigados,
“hubo una declaracion de voluntades anticipadas no debidamen-
te actualizada, o existia quizds un tratamiento que hubiese ali-
viado el sufrimiento”. Y cuando se le pregunta si, en su opinion,
los médicos estan buscando ampliar los limites de la ley, respon-
de: “Podria ser. Y esto no estd bien. Es bueno
mandar el mensaje de que las actuaciones de

¢se ha materializado en alguan lugar la “pen-
diente resbaladiza? Desde luego, el Tribunal
Supremo de Canada, apoyandose en los estu-
dios y las estadisticas producidos durante los
13 afos de experiencia en los paises pioneros
del Benelux en el momento de rendir su sen-
tencia, concluyd tajantemente en 2015: “Los
abusos anunciados en las poblaciones vul-
nerables, asi como las repercusiones desproporcionadas que les
iban a afectar no se han concretado ni en Bélgica, ni en los Paises
Bajos [...]. Aunque no exista ninguna requlacion perfecta, tanto
los estudiosos como los profesionales sanitarios familiarizados
con estos regimenes piensan que los pacientes estdn adecuada-
mente protegidos contra los abusos al mismo tiempo que tienen
la libertad de elegir el momento de su muerte™.

El miedo es libre

Todos los datos indican que no existe la “pendiente resbaladiza”
y no se han producido abusos, ni en Holanda ni en Bélgica’. La
proporcion de los fallecimientos por eutanasia o suicidio asis-
tido queda muy pequefia en relacion con el ndmero total de
fallecimientos: 4% en Holanda, y cerca del 2% en Bélgica. El
aumento reqular, afo tras afio, del nimero de casos respon-
de a varios factores perfectamente conocidos: secularizacion
creciente, apropiacion progresiva de un nuevo derecho por la
ciudadania, envejecimiento de la poblacion y aspiracion de los
“baby-boomers” a ejercer su autonomia incluso al final de la
vida... Sin embargo, surgen voces decididas a frenar este mo-
vimiento natural de emancipacion ciudadana. Theo Boer, un
médico holandés que dimitié de la comision de evaluacion ho-
landesa en 2014 declara: “La oferta ha creado la demanda. Nos
estamos acostumbrando a la eutanasia. Esto es exactamente lo
que no deberia suceder”.

Los ultimos informes de la Comision de Revision holandesa cer-
tifican que en el 99,8% de los casos la eutanasia se lleva a cabo
de acuerdo con las pautas legales. La mayoria del 0,2% restante

1 https://scc-csc.lexum.com/scc-csc/scc-csc/fr/item/14637/index.do
2 Ver revista AFDMD n.° 75 pp.16-18: “La eutanasia en el Benelux”.
https://issuu.com/afdmd/docs/dmd-revista-75

El miedo infundado
no puede impedir que
las leyes garanticen
el derecho a elegir
el momento de morir

los médicos no sélo estdn regidas por la pro-
fesion, sino también por el cédigo penal [...]
No sélo vale actuar por empatia”... Aviso a
navegantes.

Las salvaguardas crecen como
setas después de la lluvia

Canada aprob6 una ley que reguld la ayuda médica a morir
en 2015; a finales de 2017, el estado de Victoria en Australia
aprob6 una Ley de Muerte Voluntaria Asistida que entrara en
aplicacion en junio de 2019; y en el mes de marzo pasado, el
Bloco de Esquerda portugués registré en el parlamento un pro-
yecto de Ley de Anticipacion de la Muerte Por Decision Propia.
Los promotores de todos estos textos insisten en la introduccion
de multiples medidas garantistas, por ejemplo:

m A través de un endurecimiento de los requisitos, reducien-
do asi el abanico de pacientes susceptibles de acceder a la
prestacion.

m Estableciendo procedimientos complejos y muy burocratizados.

® Ahadiendo a la evaluacién a posteriori de los procedimientos
la obligacion de una evaluacion previa.

La misma voluntad de controlar y mantener entre estrictos limites
la libertad de eleccion al final de la vida se expresa tanto en los
debates que tienen lugar en los paises del Benelux, como en los
textos de leyes de eutanasia presentados o aprobados reciente-
mente en los paises arriba mencionados. Son textos destinados
a responder a la aspiracién ciudadana a la autonomia al final de
la vida, pero parece a veces, al oir a sus promotores, que lo mas
importante son estas “salvaguardas” introducidas para satisfacer
a los oponentes que siguen, contra toda evidencia, agitando los
fantasmas de los posibles abusos y de la “pendiente reshaladiza”.

En realidad, jno se estard expresando —mas que la voluntad de
evitar peligros sociales—, un miedo real al ejercicio de la liber-
tad por la ciudadania?

3 https://www.trouw.nl/samenleving/-regels-bepalen-de-waardigheid-van-
het-levenseinde-~aedOba73/
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Canada:
“A cada paso, un nuevo obstaculo”

A los 2 anos de aprobarse en Canada la ley C-14" que despena-
liza la Muerte Médicamente Asistida (AMM), el acceso a la pres-
tacion se parece a una carrera de obstaculos, debido tanto a los
frenos introducidos por las organizaciones profesionales y las
instituciones sanitarias, como a los problemas planteados por
el texto de ley en si mismo, en el cual los legisladores quisieron
multiplicar las “salvaguardas”.

Alrededor de 2500 cana-
dienses han recurrido a la
AMM, lo que representa el
1% de los fallecimientos.
Es cierto que la ley federal,
al ampliar el marco de los
derechos civiles, ha norma-
lizado esta posibilidad y tie-
ne el gran mérito de crear
un marco legislativo para el
ejercicio de un derecho hasta ese momento inexistente. Pero
la lucha incansable de las asociaciones de Muerte Digna y de
Derechos Civiles, asi como de algunos profesionales sanitarios,
son una buena muestra de las dificultades encontradas para su
aplicacion.

La ley canadiense
parece concebida
para limitar el
ejercicio del
derecho, no para
garantizarlo

La sentencia del Tribunal Supremo conocida como sentencia
Carter, emitida en febrero 2015, insté al gobierno federal a re-
gular la AMM, estableciendo principalmente dos puntos:

m Los requisitos para acceder a la prestacién: “Todo adulto com-
petente en una situacion médica grave e incurable, que le
provoque un sufrimiento que él juzgue intolerable y que hi-
ciese una solicitud voluntaria, reflexionada y reiterada”;

u La necesidad de un marco legal cuidadoso: “Los riesgos pre-
sentados por la requlacion de la AMM pueden ser conocidos y
considerablemente reducidos en un régimen cuidadosamente
disenado que imponga limites estrictos y controles escrupu-
losos”.

Compromisos... {necesarios?

A partir de este momento, la pelota se encontraba en el campo
de los legisladores que, buscando una solucién de consenso a
lo largo de un debate dificil, estrecharon el campo de los requi-
sitos y trazaron un procedimiento bastante burocratizado. Para
contentar a los representantes del conservadurismo moral se
multiplicaron las “salvaguardas”, desembocando en un texto de
ley confuso y restrictivo en cuanto a la autonomia del paciente.

La ley C-14 descarta de entrada una serie de situaciones: meno-
res maduros con enfermedad terminal; pacientes con enferme-
dad mental resistente a los tratamientos; validez del testamento
vital realizado en una etapa en que el paciente esta todavia

4 http://laws-lois.justice.gc.ca/PDF/2016_3.pdf

competente en los casos de demencia; enfermedades psiquiatri-
cas. El protocolo disefiado para acceder a la prestacion, ademas
de incluir la consulta de 2 médicos, impone al paciente un pe-
riodo de reflexion de 10 dias por lo menos entre su solicitud y la
realizacion de la eutanasia, asi como tener la lucidez suficiente
para confirmar su decisién en el momento de realizar la AMM.
Y sobre todo, el requisito, confuso tanto juridica como médica-
mente, de “muerte natural razonablemente previsible” introdu-
cido en el Ultimo momento del debate en el Senado.

Implementacion dificil y crueldad persistente

La implementacion de la ley planted problemas desde el princi-
pio. Frente a las resistencias de un cuerpo médico conservador,
y a la objecidn de conciencia de las instituciones sanitarias reli-
giosas, un pufado de médicos decididos a aplicar la ley cred en
2016 la asociacion CAMAP® con el fin de ofrecer asesoramiento
tanto médico como juridico a los profesionales sanitarios, pro-
fundamente desconcertados y desprotegidos por el requisito de
“muerte natural razonablemente previsible”.

Por otra parte, desde el prisma de los pacientes, las asociaciones
DWD y AQDMD® han denunciado con fuerza situaciones a veces
dantescas:

® Enfermos que no encuentran médicos dispuestos a realizar la
AMM en su zona geografica ya que las autoridades sanitarias
provinciales no publican listas de médicos o servicios que la
practiquen.

® Enfermos en condiciones de gran sufrimiento que tuvieron que
ser transferidos a otro hospital, a veces a grandes distancias,
debido a la existencia de
exenciones  provinciales
otorgadas a los centros

Las restricciones

sanitarios de obedien- legales originan
cia religiosa (a menudo injusticias
financiados con fondos

publicos) que les permi- y crueldades
ten rechazar realizar actos inaceptables

médicos contrarios a su fe.
® Enfermos que deben dejar de comer o beber para alcanzar el
" L3 n
estado de “muerte natural razonablemente previsible”.
® Enfermos que rechazan tratamientos analgésicos o sedantes
para conservar hasta el Gltimo momento la lucidez que exige
la ley; etc...

“Cuando el Parlamento esta paralizado,
los Tribunales tienen que actuar”

La Asociacién por los Derechos Civiles de Columbia Britdnica
—BCCLA, apoyada por DWD y AQDMD- ha vuelto a emprender la
via judicial a través del caso Lamb —nombre de una enferma de
ELA que reclama el derecho a acceder a la muerte médicamente
asistida—. Esperan llegar de nuevo al Tribunal Supremo para im-
pugnar los requisitos restrictivos definidos por la ley C-14. Recor-

5 Acrénimo de Canadian Association of MAID Assessors and Providers.
6 Asociaciones de Muerte Digna canadienses: Dying With Dignity (DWD) y
Association Québequoise pour le Droit a Mourir dans la Dignité (AQDMD).



El Parlamento de Victoria presume de la ley mas restrictiva

demos que la sentencia de 2015 del alto tribunal respondia a la
demanda interpuesta por la Sra. Carter, enferma también de ELA,
que —joh ironial- no podria acceder a la AMM con la ley actual.

Y paralelamente, las asociaciones de médicos y de pacientes
siguen luchando sobre el terreno: CAMAP asesorando y defen-
diendo a los médicos que realizan la AMM; DWD elaborando,
con la ayuda de sus miembros, un mapa de las instituciones sa-
nitarias del pais sefalandolas con un punto verde o rojo segln
aceptan o no practicar la AMM y, como la AQDMD, realizando
una intensa labor informativa hacia la ciudadania. El proyecto
mas reciente de DWD es la creacion de un centro segln el mo-
delo de la Clinica del Final de la Vida Holandés’.

Un modelo del que aprender

Canada pone en evidencia las contradicciones inherentes a una
ley concebida para abrir y a la vez limitar lo mas posible el ejer-
cicio de un derecho. Es indudablemente un gran paso adelante
que elimina la espada de Damocles de la prohibicidn penal.
Pero las multiples salvaguardas introducidas siguen fomentan-
do las injusticias y crueldades contra las cuales se habia pronun-
ciado el Tribunal Constitucional.

Estado de Victoria (Australia):
la ley “mas garantista del mundo”

El parlamento del estado australiano de Victoria ratificé en di-
ciembre de 2017 su “Ley de Muerte Voluntaria Asistida”. La ley
se aprobo después de debates maratonianos y extremadamente
intensos: el dltimo de los cuales se desarroll6 sin interrupcion du-
rante... j28h!, con desmayo de diputados incluido. Los legislado-
res australianos alardean de que la gran virtud de esta ley seria su
extremado garantismo. Repasemos sus principales caracteristicas:

7 Ver revista AFDMD n.° 75 pp.16-18: “La eutanasia en el Benelux”.
https://issuu.com/afdmd/docs/dmd-revista-75
8 http://www.legislation.vic.gov.au/Domino/Web_Notes/LDMS/PubStatbook.
nsf/f932b66241ecf1b7ca256e92000e23be/B320E209775D253CCA2581E
D00114C60/$FILE/17-061aa%20authorised.pdf

Requisitos:

m Ser australiano y mayor de edad.

B Ser capaz.

m Estar aquejado de una enfermedad incurable en fase terminal.

® Tener una esperanza de vida de 6 meses (12 en caso de enfer-
medad neurodegenerativa).

m Padecer un sufrimiento imposible de aliviar.

Procedimiento:

Cualquier fase del procedimiento descrito a continuacién puede
dar lugar, en caso de existir la menor duda, al cierre del mismo
y esta sometida al envio de un informe escrito a la Comision de
Evaluacion:

m Evaluacion del paciente: la ley prevé 2 evaluaciones (y
hasta 3 si subsisten dudas) por médicos diferentes, aseso-
rados por psiquiatras y/o especialistas de la dolencia si ne-
cesario.

m Al término de las evaluaciones, el paciente tiene que redactar
su solicitud por escrito delante de testigos.

m El médico responsable realiza una revision final de los re-
quisitos y de la totalidad del proceso.

B El médico solicitard un permiso de muerte voluntaria
asistida a la Secretaria creada al efecto en el Ministerio de
Sanidad, documento que permite acceder a la medicacion
letal.

B El proceso de prescripcion del medicamento, su suministro y
la realizacion del acto se acompafan también de controles y
formularios que se remiten a la Comisién de Evaluacidn.

m Evaluacion final de todo el proceso a posteriori por la Co-
mision.

El texto completo de la ley ocupa 130 paginas, y consta de 143
articulos y 8 formularios. Entrara en vigor en junio de 2019. Su
extremo detallismo obedece a la voluntad de no dejar nada al
azar o a la interpretacion, y un capitulo completo se dedica a la
enumeracién pormenorizada de las penas incurridas en caso de
cualquier inculplimiento. El marco de actuacion creado es muy
rigido, multiplica los controles y la burocracia, lo que permite
augurar una implementacion dificil.
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Portugal

En Portugal, el Bloco de Esquerda (BE) presentd en el parlamento,
el pasado mes de febrero, un proyecto de Ley de anticipacion de
la muerte por decision propia en caso de lesion definitiva o enfer-
medad incurable y fatal. El texto, que despenaliza los supuestos de
“homicidio a peticién de la victima” y de “ayuda al suicidio” en los
casos definidos por la ley, deberia ser debatido antes del verano.

Grandes lineas del proyecto de ley del BE

Requisitos: la prestacion sera asequible a:
® Pacientes mayores de edad, capaces y conscientes.
® Aquejados de una lesion definitiva o de una enfermedad
incurable y fatal.
® Con un sufrimiento duradero e insoportable.

Se descartan los casos de menores de edad y los pacientes aque-
jados de enfermedades psiquiatricas. El paciente debera realizar
la solicitud por escrito, y el testamento vital sélo se tomara en
cuenta en caso de que el paciente pierda la conciencia poste-
riormente a haber formulado su solicitud por escrito.

Procedimiento:
Si el médico consultado considera que se cumplen los requisitos
anteriores, el procedimiento sera el siguiente:

m Consulta de un médico especialista de la patologia presen-
tada por el paciente.

m Consulta de un psiquiatra en caso de duda sobre la capaci-
dad del paciente o de existencia de problema psiquitrico
susceptible de afectar la toma de decision.

B El resultado negativo de una de las dos consultas anteriores
basta para cerrar el proceso. Si el resultado es positivo y si
el paciente confirma su decision, entonces se fija el dia, la
hora, el lugar y el método para realizar la prestacidn.

Evaluacion y procedimientos de control:

El proyecto de ley del BE incluye un control previo: el médico
tiene que mandar su decision final por escrito a la seccién
permanente de la comisién de evaluacion —compuesta por
2 juristas y un profesional sanitario— que se tiene que pro-
nunciar en el plazo de 24 horas después de la recepcion de
este informe.

Posteriormente al acto se realiza una evaluacion exhaustiva de
todo el proceso por los 9 miembros de la Comision de Evalua-
cion al completo. En caso de voto negativo por mayoria simple
el dossier se mandaria a la fiscalia.

Los promotores de esta ley hablan de un texto “muy prudente,
(..) sensato y responsable” que descarta los posibles “abusos
contra los mds débiles”.
A cada paso se registra
la ccidn realizada y se
envia el informe a la
Comisidn. Sin embargo
la medida tal vez mas
preocupante de este
proyecto de ley es la
introduccion de la eva-
luacion previa.

Los partidos
portugueses compiten
por quién establece
mas restricciones

Una ultima muestra de la centralidad del tema de las salvaguar-
das en los debates en Portugal: la prensa lusa ha informado, a
principios de abril, de que el partido socialista va a revisar su
propio proyecto de ley de eutanasia —todavia no presentado—
iporque incluye menos salvaguardias que el proyecto del Bloco!’

9  http://rr.sapo.pt/noticia/109940/ps-ja-discute-anteprojeto-para-legalizar-
morte-assistida

Una ley inaplicable no puede evitar la muerte en soledad
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Testimonio

Mi madre
no quiso
morir como
lo habia
hecho mi
abuela

Cuando no hay salida, es encarnizamiento

José Antonio Rojas, hijo de Benita Sanchez y socio de DMD-Tres Cantos, frend los intentos de

encarnizamiento terapéutico y logré que su madre falleciese en paz, como ella deseaba, gracias al

Documento de Instrucciones Previas

Los ultimos tres dias de Benita Sanchez, de 85 anos, fueron
tranquilos. Los pasé sedada, sin dolores, como habia querido.
En los inmediatamente anteriores, sin embargo, varios equi-
pos médicos habian pedido intervenirla en quiréfano, pinchar
su médula espinal en busca de infecciones o administrarle
antibidticos para que remitiesen. Todo pese a un diagnéstico
catastrofico y un pronéstico claro: curandole todo lo curable
no sobreviviria mas de dos meses; dos meses de sufrimiento.
Pero ella habia hecho su testamento vital y su hijo José An-
tonio Rojas estaba dispuesto a blandirlo y pelear para que se
respetara. Cuando su situacion fuese irreversible nadie debia
hacer nada por mantenerla con vida. Solo deseaba que alivia-
ran su sufrimiento.

Borja Robert

“Mi madre no queria morir como lo habia hecho mi abuela”, re-
cuerda José Antonio, miembro de DMD desde el 2000. Aunque
no vivian juntos, compartian varias horas todos los dias y en
ocasiones charlaban sobre qué deseaban al final de sus vidas.
“Mi abuela, con un cancer, habia sufrido unos padecimientos
terribles para morir, en una época en la que la morfina, si la
habia, se administraba con cuentagotas; el médico dijo que ha-
bia echado el higado por la boca”, indica. Por eso le explicé qué
era el testamento vital, lo que suponia firmarlo y cdmo hacerlo.
“Estuvo totalmente de acuerdo”, indica. Usd el modelo de Docu-
mento de Instrucciones Previas de DMD y le nombrd a él como
su representante.
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La limitacion terapéutica es una buena practica

Este modelo tiene cuatro instrucciones: se rechaza cualquier
tratamiento destinado a prolongar la vida, se piden cuidados
paliativos, se solicita una eutanasia si para entonces es legal
hacerlo y, ademas, se exige un cambio de facultativo si el actual
no esta dispuesto a respetar el documento.

Una noche, cuatro anos después de firmar el testamento vital,
la salud de Benita Sanchez se derrumbd. “Me llamé mi hermana
muy alarmada y me dijo: ‘a mama le ha dado un ataque y esta
muy mal’ ", narra su hijo. Tardé diez minutos en llegar a la casa
de ambas. “Me encontré a mi madre con los ojos cerrados, con
convulsiones e incapaz de responder a ninguna de mis pregun-
tas”, afirma. Su hermana le explicé que, antes del ataque, habia
intentado vomitar sin éxito. Un equipo del SUMMA 112 (Servicio
de Urgencia Médica de la Comunidad de Madrid) acudi6 al do-
micilio, la estabiliz6 y recomendd su traslado al hospital La Paz.
Ingresé a las 23:30 horas.

No tuvo mas noticias hasta la mafiana siguiente. “Un médico
de urgencias me explicd que mi madre habia sufrido un ataque
epiléptico convulsivo muy fuerte que le habia causado danos ce-
rebrales de gravedad. A raiz de esto tenia varias mordeduras en
la boca, una fractura en el himero derecho y otra en la pelvis.
Ademas, habia aspirado vomito y esto habia provocado una sep-
sis y dificultad respiratoria”, detalla José Antonio. El equipo de
urgencias le notificé que eran pesimistas. Tal vez podia superar
la infeccidn con antibidticos, pero el dafio neuroldgico era muy
grave. “Me dijo que el prondstico, a priori, era de unos pocos
dias de vida".

Aun asi, el facultativo le pidié autorizacion para que el equi-
po de neurologia practicase una puncién lumbar con la que
determinar el origen del ataque epiléptico. “Le pregunté qué
consecuencias podia tener hacerlo”, cuenta. “Y me respondi6
que habia riesgos, que podia quedarse tetrapléjica”. Se negd a
autorizar ninguna prueba. “Le expliqué que mi madre tenia su
testamento vital, que renunciaba a tratamientos y medidas de
soporte vital cuando su situacion fuese irreversible, y que yo era
su representante. Afortunadamente el médico sabia que existia
el documento, porque otros a su lado no tenian niidea”.
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Como durante esa primera noche le habian pautado antibidti-
oS y respiracion asistida, también pidié que le retirasen ambos
tratamientos a su madre mientras iba a buscar el Documento
de Instrucciones Previas. “El médico de urgencias me dijo que
aln era pronto para tomar una decision asi”, aclara. Antes, le
informd, habia que estar razonablemente seguros de la irrever-
sibilidad de la situacion. Si no estaba de acuerdo le indicaron
que recurriese a Atencion al Paciente o al Comité de Bioética del
hospital. “Pero esta situacion era precisamente la que mi madre
queria evitar”. Llamd a DMD en busca de consejo, donde le re-
comendaron solicitar un informe médico detallado de la situa-
cion clinica de su madre e insistir en que no autorizaba pruebas.

A las pocas horas vio a tres doctoras alrededor de la cama de
su madre. “Me preguntaron si era el hijo y me explicaron que
mi madre tenia una ulce-

ra en el estémago y estaba

sangrando. Querian pedirle

a un familiar que firmase la

autorizacion para intervenir-

la quirdrgicamente”, detalla.

“;A ustedes no les han dicho

que mi madre tiene hecho el

testamento vital, que yo soy su representante y me niego a que
le hagan nada?”, les espetd. Replicaron que nadie les habia in-
formado de nada. “Hablen con el médico de urgencias porque
he solicitado que, en cuanto determinen que la situacion de mi
madre es irreversible, le retiren el soporte vital y no la toquen.
No le hagan nada”, respondid. Asi se hizo. Un dia mas tarde, la
trasladaron a planta, a medicina interna.

“Tuvimos la suerte de que la responsable de la planta era una
geriatra con experiencia y que habia visto sufrir a muchos an-
cianos”, afirma José Antonio. Sin embargo, atn no estaba todo
resuelto. Entre los hijos de Benita Sanchez, que apenas habian
podido discutir con tranquilidad sobre la voluntad de su madre,
no habia consenso sobre cdmo actuar. “Hubo fuertes discrepan-
cias entre nosotros”, reconoce.

Segun la ley, las instrucciones de un testamento vital prevalecen
incluso sobre las decisiones de la familia. Sin embargo, la falta
de un apoyo familiar en bloque a lo que se pide en el docu-
mento puede hacer dudar a los equipos sanitarios. “La situacion
se recondujo gracias a la doctora de la planta, que nos explicd
muy bien la situacion, y también a que yo, que era el que habia
hablado con mi madre sobre el final de su vida, figuraba como
su representante”. Una vez se establecio el consenso familiar, la
geriatra dio instrucciones de interrumpir cualquier soporte vital,
descartd la puncién lumbar, anuld la intervencidn quirdrgica de
la Ulcera y retird los antibiéticos.

“Tres dias mas tarde, después de haber pasado toda la noche a
su lado, a eso de las 9:00 de la mafana noté que la respiracion
de mi madre cambiaba, que se volvia mas trabajosa”, recuerda
José Antonio. Lo notificd y se acercaron dos doctoras. “Me con-
firmaron que mi madre estaba en los Gltimos instantes de su
vida”, aclara. “Pregunté si sufria, aunque yo la veia tranquila.
Me aseguraron que no mostraba ningln signo de agitacion, que
no sufria en absoluto”. Benita fallecié en el transcurso de la
conversacion. Dormida, junto a su hijo, como habia querido.
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Por el derecho a una muerte digna
jAsociate!

Actividades de DMD

Impulsamos los valores de libertad y del derecho a decidir sobre el final de la
propia vida en la sociedad. La buena muerte es también un derecho humano.

Luchamos por los derechos sanitarios colaborando con instituciones, movi-
mientos y colectivos ciudadanos, para influir social y politicamente

Asesoramos a la ciudadania sobre la toma de decisiones al final de la vida: dere-

chos, recursos, testamento vital...

Ventajas de asociarse

Atencidn personalizada: Asesoramiento médico y juridico sobre los derechos
al final de la vida y toma de decisiones. Guia de autoliberacion (para socios con

3 meses de antigledad)

Informacién actualizada sobre muerte digna: actividades, boletines y revistas.

Contacta con el grupo mas cercano

DMD FEDERAL

04 informacion@afdmd.org
5 91 369 17 46
Puerta del Sol 6, 3° IZDA | 28013 Madrid

DMD ANDALUCIA

< dmdandalucia@afdmd.org

DMD ARAGON

< dmdaragon@afdmd.org
75 660 236 242
Apartado de Correos 14011 | 50080 Zaragoza

DMD ASTURIAS

< dmdasturias@afdmd.org

DMD CATALUNYA

< dmdcatalunya@eutanasia.cat
7% 934123 203\
Av. Portal de I'Angel, 7 - 4°B | 08002 Barcelona

DMD CIUDAD REAL

>4 dmdcivdadreal@afdmd.org

DMD EUSKADI

>< dmdeuskadi@afdmd.org
7 635738 131
Araba n° 6 semisotano. | 48014 Bilbao

DMD GALICIA

>4 dmdgalicia@afdmd.org

DMD MADRID

< dmdmadrid@afdmd.org
T 91369 17 46
Puerta del Sol, 6 - 3° Izda. | 28013 Madrid

DMD NAVARRA

>4 dmdnavarra@afdmd.org
75696 357 734

DMD SALAMANCA

>4 dmdsalamanca@afdmd.org

DMD COM. VALENCIANA

>< dmdvalencia@afdmd.org
7 608 153 612



twitter.com/afdmd
Siguenos

facebook.com/afdmd
Hazte fan

www.afdmd.org

dmd

DERECHO A MORIR DIGNAMENTE
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