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editorial

Construir en tiempos de crisis

n plena segunda oleada de la COVID-19, una reflexion critica sobre los errores, olvidos y mezquin-
dades en la gestion de la pandemia debiera servirnos para evitar repetir, en las sucesivas oleadas
que nos aguardan hasta disponer de una vacuna eficaz y universal, las muertes y el sufrimiento
ocasionados hasta ahora. Porque todo indica, cada vez més claramente, que sus efectos, prolongados
en el tiempo més de o imaginado, van a cambiar radicalmente —quién sabe si definitivamente— nues-
tro modo de vivir y, consecuentemente, de morir. Méas dificil resulta predecir en qué direccién ird ese
cambio social que se avecina. En todo caso, no lo olvidemos, decidir democréaticamente qué sociedad
queremaos construir, y trabajar sin desmayo para lograrla es, ahora méas que nunca, una obligacion ética
ciudadana que en la parte que nos corresponde asumimos responsablemente. Nos va el futuro en ello.

Un futuro que —es un hecho—no esta escrito de antemano. Lo iremos escribiendo dia a dia con la suma
de acciones, colectivas e individuales, pequefias a veces en apariencia pero capaces de configurar,
sumadas, la clase de sociedad que alcanzaremos. Sin embargo, no debemos perder de vista que
una crisis sanitaria, econémica, social y politica de la profundidad y extensién de la actual encierra
un riesgo cierto de involucion. La pobreza y el miedo son malos consejeros; terreno abonado para
el florecimiento de opciones excluyentes que ofertan culpables y soluciones faciles: el triunfo de la
antipolitica; la ultraderecha y el sdlvese quien pueda.

Que los elementos mas reaccionarios de nuestra sociedad estan dispuestos a utilizar los efectos de la
pandemia para frenar e impedir todo intento de salida progresista de esta crisis, queda perfectamente
ejemplificado por la ofensiva en tromba de los falsos provida contra la tramitacion de la Ley de eutanasia
en el Parlamento, hasta el punto de pretender culpabilizarla de las muertes por la COVID-19. Sin el
menor sonrojo, quienes comparten el mismo ecosistema ideolégico de los que han abandonado a su
suerte a miles de ancianos asilados, desmintiendo con la fuerza de los hechos su palabreria en defensa
de la vida, se conciertan para reeditar sus manidos argumentos en contra de la eutanasia y su cinica
defensa de colectivos vulnerables que, como ha quedado en evidencia, les importan bien poco y solo
utilizan como escudos humanos para impedir el avance en derechos al conjunto de la sociedad.

Son conscientes de que esta vez va en serio. Nunca antes habiamos llegado tan lejos en la tramitacion
de esa ley que nos va a permitir ingresar en el grupo de las sociedades avanzadas que —algunas
desde hace décadas— han entendido que la dignidad personal es inseparable del reconocimiento de
la libertad individual para disefiar la propia existencia, incluido su final.

Esté a punto de cumplirse eltiempo en que nuestras energias como asociacion tuvieron que concentrarse
sobre todo en desmentir con argumentos las falacias en contra de la eutanasia de la minorfa ultra
conservadora y confesional. Un empefio que, aun sin esperanza de éxito, van a seguir repitiendo
como un mantra. La verdad es que cuando dentro de unos meses, como es previsible, se apruebe
por amplia mayoria la Ley Organica Reguladora de la Eutanasia (LORE), cambiaremos de tiempo
y escenario. Saldremos del marco de las aspiraciones y entraremos a compartir otra realidad. Porque
la eutanasia existe, es una realidad en la que viven sociedades que son modelo en muchos aspectos
y que no se han despefiado por ninguna pendiente; todo lo contrario. Nuestra sociedad, como antes
la de esos paises, serd més libre, mas humana y mas solidaria. Dejara de obligar a nadie a vivir un final
indigno que rechaza o a morir en soledad, ofreciéndonos una salida civilizada y acompafiada a la que,
voluntaria y libremente, podremos acogernos o no.

En la nueva etapa que ya se vislumbra, habremos de trabajar duro si no queremos que la LORE quede
en papel mojado. Vigilar su cumplimiento, denunciando los bloqueos que sin duda se producirén;
acompafiando, protegiendo y dando soporte técnico a quienes a uno u otro lado de la prestacion
decidan hacer realidad el derecho a decidir. Habremos de trabajar con las fuerzas politicas, para que
las instituciones cumplan con su deber de informar a la poblacién del nuevo derecho y, en todo caso,
supliendo sus insuficiencias con nuestra labor de difusion y acompafiamiento a la ciudadania. Como
hemos hecho siempre respecto de los derechos que se nos reconocieron antes.

Tenemos por delante un trabajo duro, més aun en medio de la crisis que nos va a acompafiar durante
demasiado tiempo, pero un trabajo ilusionante porque estaremos contribuyendo a construir esa
sociedad plural, mas solidaria y més libre en la que nos merecemaos vivir,
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Los demas
erechos, tambieéen

Los derechos fundamentales tales como la libertad de movimiento o reunion
no tienen, desde luego, un caracter absoluto como tampoco es absoluto el derecho
a la salud. A la hora de suspender, limitar o restringir su ejercicio es imprescindible
una adecuada delimitacion de su objeto y, siempre, respondiendo a una estricta
necesidad constitucional

Una emergencia de salud

que se declard ‘el estado de alarma para la gestion

de la situaciéon de crisis sanitaria ocasionada por el
COVID-19" nos decia en su preambulo que “la Organi-
zacion Mundial de la Salud elevé el pasado 11 de mar-
zo de 2020 la situacién de emergencia de salud publica
ocasionada por el COVID-19 a pandemia internacional. La
rapidez en la evolucion de los hechos, a escala nacional
e internacional, requiere la adopcion de medidas inme-
diatas y eficaces para hacer frente a esta coyuntura. Las
circunstancias extraordinarias que concurren constituyen,
sin duda, una crisis sanitaria sin precedentes y de enorme
magnitud tanto por el muy elevado nimero de ciudada-
nos afectados como por el extraordinario riesgo para sus

EI Real Decreto 463/2020, de 14 de marzo®, por el

1 https://www.boe.es/eli/es/rd/2020/03/14/463

Miguel Angel Presno*

derechos. [...] En este marco, las medidas previstas en la
presente norma se encuadran en la accion decidida del
Gobierno para proteger la salud y seqguridad de los ciuda-
danos, contener la progresion de la enfermedad y refor-
zar el sistema de salud publica. Las medidas temporales
de caréacter extraordinario que ya se han adoptado por
todos los niveles de gobierno deben ahora intensificarse
sin demora para prevenir y contener el virus y mitigar el
impacto sanitario, social y econémica”.

Otros derechos que garantizar

No cabe duda de que la declaracion del estado de alarma
y todas las medidas adoptadas a su amparo, asi como de
las aprobadas una vez finalizado dicho estado, tenian por
finalidad proteger la vida y la integridad fisica y psiquica

* Catedratico de Derecho Constitucional. Universidad de Oviedo.
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de la poblacion pero
también tenfan que te-
ner presentes otros de-
rechos  fundamentales,
como la libertad de cir-
culacion, el derecho de
manifestacion, el derecho
de huelga, el derecho de
propiedad o el derecho al
trabajo, aunque el men-
cionado estado de alarma
puede implicar que una
atencion preferente, y 16-
gica, a la garantia de la
vida y la integridad exija una limitacion de otros derechos
cuyo ejercicio incondicionado podria suponer un riesgo
adicional para la salud de la mayorfa o de una parte de la
poblacion. No en vano, la Ley Organica 4/19812, de 1de ju-
nio, de los estados de alarma, excepcion y sitio, prevé (arti-
culo 17) que el decreto de declaracion del estado de alarma,
0 los sucesivos que durante su vigencia se dicten, podran
acordar las medidas siguientes: a) Limitar la circulacion o
permanencia de personas o vehiculos en horas y lugares
determinados, o condicionarlas al cumplimiento de ciertos
requisitos. b) Practicar requisas temporales de todo tipo de
bienes e imponer prestaciones personales obligatorias. c)
Intervenir y ocupar transitoriamente industrias, fabricas, ta-
lleres, explotaciones o locales de cualquier naturaleza, con
excepcion de domicilios privados, dando cuenta de ello a
los Ministerios interesados. d) Limitar o racionar el uso de
servicios o el consumo de articulos de primera necesidad”.

El estado de alarma
puede implicar que
la l6gica atencion
preferente a la
garantia de la vida
y la integridad
exija limitar otros
derechos

Limitar no es suprimir

Debe tratarse, en todo caso, de “limitaciones” y no de “sus-
pensiones” de derechos, que Unicamente estarian justifi-
cadas en caso de declaracion del estado de excepcion y
para afectar, de acuerdo con la Constituciéon Espafiola (CE),
a concretos derechos fundamentales: libertad personal (ar-
ticulo 17 CE); inviolabilidad del domicilio y secreto de las co-
municaciones (art.18, apartados 2 y 3); libertad de residencia
y circulacion (art.19); libertad de expresion y de informacion
(art. 20, apartados 1, a) y d) y 5 —secuestro de publicacio-
nes-); derecho de reunion y manifestacion (art. 21); derecho
de huelga (art. 28, apartado 2), y derecho a adoptar medi-
das de conflicto colectivo (art. 37, apartado 2).

La primera cuestion a dilucidar, y sobre ella se interpues-
to un recurso ante el Tribunal Constitucional (TC), es si
las concretas medidas adoptadas se mantuvieron en el
marco previsto para el estado de alarma o fueron més
alld, especialmente en lo que se refiere a la libertad de
circulacion: el ya famoso articulo 7 del Real Decreto por
el que se declara el estado de alarma se titula “Limitacion
de la libertad de circulacién de las personas” y en su pun-
to 1 dispone “Durante la vigencia del estado de alarma las
personas Unicamente podran circular por las vias o espa-

2 https://www.boe.es/eli/es/lo/1981/06/01/4

cios de uso publico para la realizacién de las siguientes
actividades, que deberan realizarse individualmente, salvo
que se acompafie a personas con discapacidad, menores,
mayores, 0 por otra causa justificada: a) Adquisicion de
alimentos, productos farmacéuticos y de primera nece-
sidad. b) Asistencia a centros, servicios y establecimien-
tos sanitarios. ¢) Desplazamiento al lugar de trabajo para
efectuar su prestacion laboral, profesional o empresarial.
d) Retorno al lugar de residencia habitual. ) Asistencia
y cuidado a mayores, menores, dependientes, personas
con discapacidad o personas especialmente vulnerables.
f) Desplazamiento a entidades financieras y de seguros.
g) Por causa de fuerza mayor o situacion de necesidad. h)
Cualquier otra actividad de analoga naturaleza..” Como
es obvio, no son meras recomendaciones sino prohibicio-
nes expresas de circular salvo para los fines que se enu-
meran (el enunciado podria haber sido “Estara prohibido
circular.. salvo...).

Mas alla del estado de alarma

¢En donde parece encajar mejor lo previsto en el articu-
lo 7 del Decreto que declard el estado de alarma? ;En
una limitacion de la circulacion —estado de alarma— o en
una prohibicién de la circulacién —estado de excepcion—?
En ambos casos la limitacion y la prohibicidon no nece-
sariamente son totales sino que pueden condicionarse
a requisitos, horas o lugares. En mi opinién, se parece
mucho mas a lo previsto para el estado de excepcion
que para el estado de
alarma. Ocurre que no
existia el 14 de marzo ni,
afortunadamente, existio
después el presupuesto
para declarar el estado de
excepcion (articulo 13 de
la Ley Organica 4/1981):
que ‘el libre ejercicio de
los derechos vy libertades
de los ciudadanos, el nor-
mal funcionamiento de
las instituciones demo-
craticas, el de los servicios
publicos esenciales para la comunidad, o cualquier otro
aspecto del orden publico” resulten tan gravemente alte-
rados que el ejercicio de las potestades ordinarias fuera
insuficiente para restablecerlo y mantenerlo. Como es
obvio, habra que estar a lo que diga el Tribunal Consti-
tucional para concluir si, estando justificado el estado de
alarma y no el de excepcién, todas las medidas adopta-
das encajaron en el primero.

Debe tratarse,

en todo caso, de
“limitaciones”

y no de
“suspensiones” de
derechos, propias
del estado de
excepcion

Recordabamos al principio que el objetivo del estado de
alarma y, en general, de las medidas aprobadas para ha-
cer frente a la pandemia era proteger la vida y la inte-
gridad fisica y psiquica de la poblacion pero también los
demas derechos y, como era facil de prever, la aplicacion
de dichas medidas puede suponer que se produzca un
conflicto aparente —y lo de aparente no es trivial- entre



A estos si se les permitid. Foto: Jaime Villanueva. El Pais

proteger la vida vy la integridad fisica y, al
tiempo, garantizar la libertad de reunion
(concentraciones y manifestaciones) de
la ciudadania en general o, por citar otro
ejemplo, la libertad de circulacion de las
personas que vivan en residencias socio-
sanitarias.

La supresion, ultimo recurso

Pues bien, el TC se pronuncié® sobre la eventual lesion
del derecho fundamental de reunion (articulo 21 CE) a re-
sultas de la prohibicién de “una manifestacion rodada en
coches particulares, en la ciudad de Vigo, el viernes dia 1
de mayo de 2020, a las 11:00 horas, que tendria comienzo
en la Plaza de Espafia, en sustitucion de la anteriormen-
te convocada y comunicada a la Subdelegacion del Go-
bierno el pasado 1 de abril. El motivo de la convocatoria
era celebrar el dia 1 de mayo, de la clase trabajadora!
La Subdelegacion del Gobierno en Pontevedra habia res-
pondido, entre otras cosas, que, “en la actualidad, el Real
Decreto 463/2020, de 14 de marzo, por el que se declara
el estado de alarma no contempla, entre las actividades
excepcionadas de la limitacién general para circular, los
desplazamientos con el fin expuesto en su comunicacion”.

El posterior recurso de los promotores fue desestimado
por Sentencia de la Sala de lo Contencioso-Administrativo
del Tribunal Superior de Justicia de Galicia de 28 de abril
de 20204 con, entre otros, los siguientes razonamientos:

3 https://www.farodevigo.es/galicia/2020/04/30/constitucional-
tumba-manifestacion-convocada-vigo/2282500.htm!

4 STS) GAL 914/2020 (http://www.poderjudicial.es/search/
openDocument/d979470087d23cff)

La incertidumbre
es dificil de calibrar
desde parametros
juridicos basados en
la seguridad juridica

".la gravedad de la pandemia y consi-
guiente emergencia sanitaria... exige ex-
tremar la proteccion de la salud publica
y alejar cualquier posibilidad de que los
contagios puedan tener lugar, siendo
asi que, si se celebrase la manifestacion
en las condiciones que se ofrecen, an-
tes de entrar o después de salir de los
vehiculos no resulta inimaginable que
puedan producirse contactos entre los
propios manifestantes, o con los miembros de proteccion
civil o de las Fuerzas y Cuerpos de Seguridad, o incluso
con otros ciudadanos hasta llegar a sus domicilios...con el
riesgo para las personas que todavia se presenta, es indis-
pensable que, al menos mientras el estado de alarma esté
vigente, no se produzca una salida masiva de ciudadanos
a lugares de transito publico, y es proporcionada, porque
en la ponderacion del derecho de manifestacion con el de
la vida y salud publica, indudablemente ha de otorgarse
prevalencia a estos Ultimos”. Esta sentencia es la que fue
objeto de recurso de amparo ante el TC que se resuel-
ve en el Auto de 30 de abril de 2020° que, por lo que
ahora interesa, concluye que, atendiendo a los articulos
15 (derecho a la vida y a la integridad ffsica) y 43 de la CE
(derecho a la salud), "en el estado actual de la investiga-
cion cientifica, cuyos avances son cambiantes con la evo-
lucion de los dias, incluso de las horas, no es posible tener
ninguna certeza sobre las formas de contagio, ni sobre
el impacto real de la propagacion del virus, asi como no
existen certezas cientfficas sobre las consecuencias a me-
dio y largo plazo para la salud de las personas que se han
visto afectadas en mayor o menor medida por este virus.

5 https://www.tribunalconstitucional.es/NotasDePrensaDocumentos/
NP_2020_047/2020-2056ATC pdf
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Ante esta incertidumbre tan acentuada y dificil de calibrar
desde parémetros juridicos que acostumbran a basarse
en la seguridad juridica que recoge el art. 9.3 de la Cons-
titucion, las medidas de distanciamiento social, confina-
miento domiciliario y limitacién extrema de los contactos
y actividades grupales, son las Unicas que se han advera-
do eficaces para limitar los efectos de una pandemia de
dimensiones desconocidas hasta la fecha. Desconocidas
y, desde luego, imprevisibles cuando el legislador articu-
16 la declaracion de los estados excepcionales en el afio
1981. En todo caso, parece obvio que la prohibicion de
celebrar la manifestacion, que se deriva claramente de la
resolucion judicial impugnada, guarda una relacion l6gi-
ca y de necesidad evidente con la finalidad perseguida
por esa misma interdiccion: evitar la propagacion de una
enfermedad grave, cuyo contagio masivo puede llevar al
colapso de los servicios publicos de asistencia sanitaria. La
adecuacion entre la finalidad pretendida por la limitacion
y la herramienta juridica empleada en este caso, no pare-
ce por tanto inexistente”.

Un erréneo juicio de proporcionalidad

EI TC, en su juicio de proporcionalidad de la medida pro-
hibitiva, aflade que "no se prevén por los organizadores
medidas de control de la transmision del virus especificas,
ni destinadas a compensar la previsible concentracion de
automoviles que podria producirse si existiera una masi-
va respuesta a la convocatoria, que “el itinerario elegido
por los convocantes supone ocupar durante varias horas
[en teorfa hora y media] la via principal

La soledad no era necesaria. Foto: Diario de Cérdoba

a los hospitales; sin embargo, la autoridad administrativa
no hizo ningun esfuerzo por tratar de hacer efectivo un
derecho tan relevante como el de reunion en una fecha
tan importante como la del 1 de mayo. Y eso que la en-
tidad convocante se habia mostrado abierta a adoptar

mé&s medidas y hay que recordar que la

de circulacion automovilistica en Vigo,
dividiendo la ciudad en dos y, eventual-
mente, limitando el acceso a los hospi-
tales que se encuentran en la zona alta
de la ciudad de las personas que viven
en la zona mas cercana a la costa” vy,
mas abajo, que "el impacto de la infec-
cion del COVID-19 en la ciudad de Vigo
tampoco es un dato despreciable a la
hora de formular el juicio de proporcio-
nalidad que nos planteamos..”

En relacién con estas argumentaciones cabe, si no objetar,
s, cuando menos, precisar lo siguiente: los promotores
ofrecen una modalidad de manifestacion que puede ser
discutible pero, segun la Ley Organica 9/1983, de 15 de
julio, requladora del derecho de reunién, “si la autoridad
gubernativa considerase que existen razones fundadas
de que puedan producirse alteraciones del orden publi-
o, con peligro para personas o bienes, podra prohibir la
reunidon o manifestacion o, en su caso, proponer la mo-
dificacion de la fecha, lugar, duracion o itinerario de la
reuniéon o manifestacion” (art. 10), es decir, si la Subdele-
gacion del Gobierno en Pontevedra consideraba que las
propuestas de los organizadores eran insuficientes podia
sugerir medidas que las complementaran: por ejemplo,
que la manifestacion durase media hora y no hora y me-
dia o que el recorrido fuera distinto y no limitase el acceso

La autoridad
administrativa no
hizo ningun esfuerzo
por tratar de hacer
efectivo un derecho
tan relevante como
el de reunion

prohibicion constituye, como es l6gico si
partimos del principio de efectividad de
los derechos fundamentales, el “Ultimo
recurso’, debiendo antes contemplarse,
como prevé la Ley Orgénica 9/1983, la
opcion de proponer a los promotores
modificaciones que puedan hacer com-
patible el derecho de reunién con otros
derechos, en la linea, por ejemplo, de lo
resuelto por la sentencia del Tribunal Su-
perior de Justicia de Aragén, que anuld
la decision de la Delegaciéon del Gobierno en Zaragoza
que prohibia una manifestacion similar a la de Ponteve-
dra, resolviendo que “debera estar limitada a la participa-
cion de 60 ciudadanos, en vehiculo particular, cubierto,
turismo, con un Unico ocupante en cada uno, sin que sea
admisible la participacion en otro tipo de vehiculo no cu-
bierto, esto es, motocicleta o bicicleta, por la posibilidad
de contagio al exterior”.

Sacrificio innecesariamente desmedido

Pero es que el propio TC no hace un auténtico juicio de
proporcionalidad sobre la medida adoptada por la Sub-
delegacion del Gobierno y avalada por el TS) de Galicia
tal y como el propio TC lo ha configurado: “..en primer
lugar, que sea idonea para alcanzar el fin constitucional-
mente legitimo perseguido por ella...; en segundo lugar,



que sea necesaria o imprescindible para ello, esto es, que
no existan otras medidas menos gravosas que, sin impo-
ner sacrificio alguno de derechos fundamentales o con un
sacrificio menor, sean igualmente aptas para dicho fin (jui-
cio de necesidad); y, por Ultimo, que se deriven de su apli-
cacién mas beneficios o ventajas para el interés general
que perjuicios sobre otros bienes o intereses en conflicto
o, dicho de otro modo, que el sacrificio impuesto al dere-
cho fundamental no resulte desmedido en relacion con la
gravedad de los hechos y las sospechas existentes (juicio
de proporcionalidad en sentido estricto)”.

En el caso que nos ocupa el TC parece obviar las dos pri-
meras exigencias de este principio y va directamente a la
tercera: sin duda la proteccion de la vida, de la salud y del
funcionamiento del sistema sanitario son mas relevantes
para el interés general que la prohibicién de una concreta
manifestacion pero jes la prohibicién de una manifesta-
cién que se celebrara a bordo de vehiculos, en el contexto
de concentraciones de personas en centros de trabajo y
en supermercados, la media adecuada para esa finalidad?
Y, sobre todo, jes la prohibicion la medida minima im-
prescindible en el sentido de que no haya otra que con un
sacrificio menor sea apta para el mismo fin?

El trato a los centros sociosanitarios

Por lo que respecta a las personas que viven en residencias
sociosanitarias, y con el fin de proteger su vida e integri-
dad, tuvieron vetado durante dos meses desde la declara-
cion del estado de alarma la salida a la calle y la recepcion
de visitas, al margen de su estado de salud y si estaban
0 no contagiadas, una prohibicion absoluta que parece,
cuando menos, desproporcionada y discriminatoria: ;Por

qué no se pudieron bene-
ficiar de estas actividades,
importantes para su salud
fisica y psiquica, ninguna
de las personas que viven
en centros sociosanita-
rios? ;Se protege, incluso
en contra de su voluntad,
a personas autbnomas y
con capacidad de decidir?
Y se toma, sin matiz o ex-
cepcion alguna, una me-
dida general e indiscriminada? ;No podfan pasear ni si-
quiera en las inmediaciones del centro y/o acompafiados
de familiares, cuidadores o voluntarios en una concreta
franja horaria? No se ofrecieron criterios objetivos y razo-
nables para excluir del gjercicio, limitado, de un derecho
a todas las personas residentes en los mencionados cen-
tros, a pesar de que sf se contemplaron normas especiales
para otros colectivos (las personas mayores que no vivan
en esas residencias, las menores de 14 afios...).

Muchas personas
mayores estuvieron
confinadas

durante casi tres
meses, con obvias
consecuencias en
su salud

Los derechos no son compartimentos
estancos

Estas limitaciones impuestas desde el Ministerio de Sani-
dad pasaron, el 25 de mayo, a depender de las conseje-
rfas autonémicas y lo que ocurrié luego mostréd unas dife-
rencias muy significativas entre unas comunidades y otras,
incluso entre comunidades en situacién sanitaria similar.
A modo de resumen, unas pocas comunidades (Andalu-
cla, Aragoén, Galicia) abrieron las residencias de mayores
durante la fase 2 a las visitas, con un protocolo estricto,
y también regularon los paseos. En segundo lugar, otras
comunidades (Asturias, Castilla-La Mancha, Murcia, Pais
Vasco) descartaron como regla las visitas y los paseos en
la fase 2 vy, finalmente, la mayoria de las comunidades
(Canarias, Cantabria, Castilla y Ledn, Catalufia, Extrema-
dura, Baleares, Madrid, Pais Vasco, Navarra, La Rioja, Co-
munidad Valenciana) permitieron, durante la fase 2 y con
restricciones, las visitas pero no, con caracter general, los
paseos. En suma, muchas personas mayores no pudieron
disfrutar ni siquiera de una brevisima visita de sus familia-
res y, en buena parte de Espafia, estuvieron confinadas
durante casi tres meses, con obvias consecuencias en su
salud fisica y mental.

Se trataba, claro, de garantizar su vida y su integridad
pero, y esto parece olvidarse, también, en la medida de lo
posible, su autonomia volitiva y su libertad de movimien-
tos, valiosa en si misma pero también en lo que supone
de necesaria para la propia salud e, incluso, la vida.

La vida y la salud importan, pero importan todos los dere-
chos, que, ademés, no son compartimentos estancos sino
que estan relacionados y el menoscabo de uno, que pue-
de parecer menos relevante, incide en los que, a priori,
parece mas importantes. Seria bueno no olvidarlo en los
tiempos presentes y en los que se nos avecinan.
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Reparto de recursos escasos
pero con trascendencia vital

Edad, muerte digna
|y COVID-19_

-

Los recursos limitados obligan a optar. Hospital Clinic de Barcelona

Un acceso discriminatorio a recursos asistenciales vitales comportaria una
minusvaloracion de determinadas vidas humanas, lo que contradice los fundamentos
de nuestro Estado de Derecho

El problema de como repartir

en 1961 en Seattle (Washington) constituido para de-

cidir qué pacientes se podrian beneficiar del primer
“rifién artificial” para realizacion de dialisis. La seleccion de
pacientes conllevaba para estos vivir mas tiempo o morir.
En la historia de la toma de decisiones sobre tratamien-
tos médicos serd esta la primera vez en que participaran
en esa tarea ciudadanos/as no médicos (el comité estaba
formado por nueve miembros: tres médicos, un sacerdo-
te, un abogado, un ama de casa, un banquero, un sindi-
calista, y un funcionario).

E n 1962, la revista Life informo sobre un comité creado

Miguel Anxo Garcia*

El citado comité tuvo que desarrollar criterios para poder
tomar decision de asignacion de un recurso escaso y de
trascendencia vital, y pronto se presentaron dificultades
aun no resueltas satisfactoriamente: la cuestion de la edad
y el “valor social” de los/as pacientes.

Se recoge en el citado articulo que “los médicos recomen-
daron que el comité diera comienzo aprobando una regla
para rechazar automaticamente a todos los candidatos
mayores de 45 afios. Los pacientes mayores con enferme-

* Facultativo especialista en Psicologia Clinica. Hospital Clinico
Universitario de Santiago de Compostela.



dad renal crénica serfan demasiado propensos a desarro-
llar otras complicaciones graves, explicaron los médicos”. Y
uno de los integrantes del comité reflexionaba a proposito
del valor social: “en teorfa, creo que la contribucion de un
hombre a la sociedad deberfa determinar nuestra decision
final. Pero no estoy tan convencido de que una gran pin-
tura o una sinfonia parezca mas grande en mi mente que
las necesidades de una mujer con seis hijos".®

El debate en los medios

El pasado 20 de marzo el diario £l Pais informaba que,
ante la carencia de camas de UC|, los intensivistas sefiala-
ron que se pueden producir “muertes potencialmente evi-
tables”, y que esas muertes pueden verse influidas por las
decisiones de triaje obligatorio,es decir, por el hecho de
tener que elegir quién accede a los respiradores y quién
no". También se daba a conocer que una guia ética de la
sociedad cientffica de la especialidad de medicina inten-
siva recomendaba, ante dos pacientes similares, “priorizar
la mayor esperanza de vida con calidad” y se afiadia que
en personas mayores "se debe tener en cuenta la supervi-
vencia libre de discapacidad por encima de la superviven-
cia aislada”, al tiempo que se sefialaba que el factor edad
no era el criterio determinante.

El 1 de abril, el diario £l Periddico informaba de que el
Servicio de Emergencias Médicas de la Consellerfa de Sa-
lut de la Generalitat de Catalunya habia elaborado, con
fecha de 24 de marzo, un documento de orientaciones
con recomendaciones para la decision de tratamientos a
pacientes, en situacion de colapso del sistema sanitario
o cuando fueran insuficientes las camas de UCI. El texto
expone “que hay que limitar el esfuerzo terapéutico a los
pacientes mayores de 80 afios, priorizar la atencién a los
gue mas se puedan beneficiar, en términos de afios de
vida salvados o méxima posibilidad de supervivencia» e
incluye un gréfico en el que se ordenan actuaciones en
funcion de la edad en caso de insuficiencia respiratoria
aguda (se diferenciaban tres grupos: inferiores a 80 afios,
de 75 a 80, y de menos de 75).

Y a partir de entonces en los medios de comunicacion se
abri¢ el debate sobre criterios de priorizacion del acceso
a recursos sanitarios si se produjera grave limitacion de
los mismos. Aunque la cuestion no es nueva, el contexto
de afectacion social general, la informacion sobre lo que
estaba ocurriendo en las residencias de personas mayores
y/o con discapacidad importante, la elevada proporcion
de mortandad de personas mayores sobre el total de fa-
llecidos, la dinamica politica en curso, y la incertidumbre
sobre la profundidad de la amenaza condicionaran la ex-
presion de posiciones sobre el tema. Al avanzar el debate
social nadie defendid explicitamente que el criterio edad
fuera decisivo. Quienes en un primer momento parecia
que lo habfan defendido fueron matizando su postu-

6 S. Alexander. “They Decide Who Lives, Who Dies". Life 53 (No-
vember 9, 1962): 102—-125.

ra aunque siguieron considerando la edad cronoldgica
como un factor a tener en cuenta.

Criterios de priorizacion necesarios

Tan pronto se hizo evidente que los recursos sanitarios
disponibles en algunas comunidades autbnomas (en
particular: hospitalizacion y camas de criticos/intensivos)
no podrian dar respuesta a toda la poblacién que iba a
necesitar de los mismos, se sefialaron desde los &mbitos
profesionales dos cuestiones que habfa que atender: la
necesidad de establecer orientaciones para la adopcion
de decisiones de uso de recursos escasos (con potencial
efecto sobre la supervivencia de las personas) y cobertura
de atencién/soporte emocional a los/as profesionales que
trabajaban en esas instituciones y unidades y que debe-
rian tomar esas decisiones.

En poco tiempo se publicaron informes de comités de
ética y otros 6rganos similares proporcionando razona-
mientos y orientaciones éticas, y se organizo el despliegue
de profesionales, psicélogos/as y psiquiatras, dispuestos a
recoger la ola de sufrimiento psiquico intolerable de los
profesionales sanitarios profetizada desde diferentes am-
bitos (corporativos, sindicales, e informativos).”

El planteamiento de la cuestion de esas decisiones como
un problema ético para los sanitarios y la elaboracion de
orientaciones ante el mismo por sociedades profesiona-
les, define inicialmente el problema del acceso a recursos
sanitarios limitados como médico/sanitario.

Hablan las instituciones de Bioética

El 19 de marzo vio la luz el primer documento con orien-
taciones, el de la Sociedad Espafiola de Medicina Inten-
siva, Critica y Unidades Coronarias (SEMICYUC)®. Es de
especial importancia porque fija el marco de cuestiones
que influira en los siguientes informes. En él se establecen
recomendaciones generales propias de la actividad con
pacientes criticos y se explicitan criterios para la adopcion
de decisiones de asignacion de recursos decisivos en si-
tuacion critica (ventilacion invasiva, cuidados intensivos).
Dentro del conjunto del documento, determinadas orien-
taciones y criterios deben ser detenidamente estudiados:
calidad de vida, consideracion de la supervivencia libre de
discapacidad en personas mayores, expectativa de vida

7 Tal ola nunca se produjo. La demanda de atencion psicolédgica
por sanitarios/as fue escasa.

8 Ha de agradecerse a la SEMICYUC que haya planteado con
claridad y sencillez el marco de cuestiones relevantes, pensa-
das por muchos médicos/as y enfermeras/os y en aplicacion por
muchos mas y debe destacarse su larga trayectoria de contri-
bucion a la reflexion y orientacion de la actuacion sanitaria en
situaciones dificiles, a lo que no es ajeno el hecho de que es en
ese espacio de actividad asistencial (las UCI) en donde a me-
nudo los/as sanitarias se plantean con mas crudeza la decision
sobre actos que pueden llevar a vivir o morir a personas con
enfermedad.
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inferior a dos afios (segun un instrumento evaluador es-
pecifico), personas a cargo del paciente, valor social de
la persona enferma, edad del/de la paciente, deterioro
cognitivo o demencia.

Le siguié un documento de la Organizacion Médica Co-
legial con planteamientos comunes a la atencion médica
en general.

Con posterioridad, siempre en el marco de discusion y
elaboracion de propuestas éticas, dio a conocer su docu-
mento el Comité de Bioética de Espafia (cuestiona algu-
nos criterios de la SEMICYUC y recuerda la Convencidn de
Derechos de las Personas con Discapacidad y entre otras
valoraciones matiza el uso del criterio edad vy el de "uti-
lidad social”). Dos dias més tarde lo hizo el Observatorio
de Bioética y Derecho de la Universidad de Barcelona, que
incluye un nuevo argumento al razonar la “justificacion
de uso de la edad como criterio para racionar el ingreso
en UCI hospitalaria durante la crisis del coronavirus”: el
de que "han desarrollado la mayor parte de su proyecto
vital”. En pocos dias fueron seguidos por informes de al-
gun Comité de Comunidad Autdbnoma, que en el caso de
Galicia evita cualquier cuestion precisa o polémica situan-
dose a salvo de criticas y de cualquier utilidad, repitiendo
cuestiones comunes abstractas de la ética asistencial y de
la accion de cuidado obligada en la atencion sanitaria.

El Ministerio resitua la cuestion

Y cuando la discusion sobre la ética de la priorizacion del
acceso a lo escaso estaba en su apogeo y se denunciaban
las condiciones de indignidad en que estaban muriendo
muchas personas que vivian en residencias, el Ministerio
de Sanidad el dfa 3 de abril hace publico un documento
con el titulo Informe del Ministerio de Sanidad sobre los as-
pectos éticos en situaciones de pandemia: el SARS-CoV-2.

En él se expresan seis conclusiones y quince recomenda-
ciones. De las primeras son de destacar, en especial para
lo que nos ocupa, la tercera y la cuarta:

~
"3 Las medidas que se adopten estaran presididas por

los principios de equidad, no discriminacion, solidari-
dad, justicia, proporcionalidad y transparencia, entre
otros. En este sentido, resulta también irrenunciable la
continua (re)evaluacion de los criterios orientativos o
prescriptivos adoptados, a la luz de los cambios que
se produzcan en la evolucion de la pandemia!”

De las segundas se ha de resaltar la décima:

102 Debe subrayarse la absoluta proscripcion de em-
pleo de criterios fundados en la discriminacion por
cualquier motivo con la finalidad de priorizar pacientes
en dichos contextos. En este sentido, excluir a pacien-
tes del acceso a determinados recursos asistenciales o
a determinados tratamientos, por ejemplo, por razén
Unicamente de una edad avanzada, resulta contra-
rio, por discriminatorio, a los fundamentos mismos de
nuestro estado de derecho (art. 14 de la Constitucion
Espafiola). En este sentido, los pacientes de mayor
edad en caso de escasez extrema de recursos asisten-
ciales deberan ser tratados en las mismas condiciones
que el resto de la poblacion, es decir, atendiendo a cri-
terios clinicos de cada caso en particular. Aceptar tal
discriminacion comportaria una minusvaloracion de
determinadas vidas humanas por la etapa vital en la
que se encuentran esas personas, lo que contradice los
fundamentos de nuestro Estado de Derecho, en parti-
cular el reconocimiento de la igual dignidad intrinseca
de todo ser humano por el hecho de serlo.

"4@ | a escasez de recursos, temporal o duradera, pue-
de exigir el establecimiento de criterios de priorizacion
de acceso a los mismos, lo que se haré con base en cri-
terios objetivos, generalizables, transparentes, publicos
y consensuados, sin perjuicio de valorar también los
aspectos singulares e individuales que presente cada
persona enferma por el virus!

N\

Argumentos semejantes son aplicables con el fin de pros-
cribir cualquier discriminacion por motivos tales como la
discapacidad en cualquiera de sus manifestaciones, o la
que pueden sufrir determinados colectivos de menores
de edad’

Y asi, desde la ley, se resitda y limita la cuestion sanitaria
al marco de la clinica, resaltando la singularidad de cada
paciente y exigiendo decisiones individualizadas.

De lo preferible a lo obligatorio

No nos ha de pasar desapercibido ni el tono de la reco-
mendacion (reflejado con claridad en los términos “abso-
luta proscripcion”) ni que los redactores del documento
son juristas: Carlos Marfa Romeo Casabona (Catedratico
de Derecho Penal. Universidad del Pafs Vasco) y Asier
Urruela Mora (Catedratico acreditado de Derecho Penal.
Universidad de Zaragoza). Seran revisores del documento
algunos expertos en ética.

Es entonces cuando la discusion sobre lo preferible (ca-
racter de las recomendaciones éticas) se detuvo para
atenerse todas/os a lo obligatorio (caracter de las dis-
posiciones legales). La cuestion de las orientaciones en la
priorizacién del acceso a los recursos sanitarios dejé de
ser de caracter esencialmente médico/sanitario y se re-
definié como un tema de respeto a los derechos de las
personas y al cumplimiento de la ley, y por ello de interés
y competencia de la sociedad en su conjunto.

Sin embargo quedaron atras, sin desactivar, amenazas
para el futuro en forma de ideas, argumentos o criterios
que parecen plausibles a simple vista.



Cuestiones preocupantes para el futuro

No han de pasar sin discusion determinados criterios que
se han ido proponiendo.

a) El criterio “calidad de vida". Ha de recordarse que la
calidad de vida mide el grado en que las personas tie-
nen experiencias significativas que valoran. También
que nunca es otro quien puede valorar la calidad de
vida de una persona ya que esta tiene componentes
objetivos y subjetivos, y que es primordialmente la per-
cepcion del individuo la que refleja la calidad de vida
que él o ella experimenta.

b) El criterio de la “supervivencia libre de discapacidad”. La
simple consideracion de la “discapacidad” como criterio
para el acceso a recursos violenta, como asf es reflejado
en el documento ministerial, los principios basicos que
rigen la convivencia en sociedades que tienen como
fuente de su Derecho los convenios internacionales so-
bre proteccion y defensa de los derechos humanos.

Sefiala el CERMI® en un reciente documento en alusion
a la denegacion de acceso a cuidados intensivos de per-
sonas con discapacidad: “Estas tentativas se han visto
materializadas en documentos y protocolos promovidos
por Sociedades Cientificas que no responden a los man-
datos imperativos de derechos humanos de no discri-
minar ni de tratar desigualmente de forma injustificada,
ni de actuar sin prejuicios y sesgos que castigan a quien
se considera diferente y por tanto de menor valor, cuya
salud o cuya vida es sacrificable por entenderse como
menos prioritaria. Asimismo, estos textos pueden dar lu-
gar a ver a las personas con discapacidad como descar-
tables ante el riesgo de un colapso sanitario."?

c) El criterio “valor social” de la persona. Parte de la supo-
sicién de que se pueden evaluar éticamente y de modo
objetivo las utilidades sociales de las personas a partir
de sus ocupaciones. Ese juicio no logra distanciarse de
prejuicios sociales y dafia a los colectivos con menos
poder. Por otra parte, no tiene relacion con objetivos
de salud (en caso de triaje el objetivo es salvar la mayor
cantidad de vidas, no salvar unas vidas concretas).

d) Decidir basandose en el “deterioro cognitivo o demen-
cia” que pueda presentar la persona enferma. Su consi-
deracion, ya mas alla de la enorme diversidad casuisti-
ca acogida bajo esos términos diagndsticos, nos aboca
al terrible recuerdo y actualizacion de la justificacion

9 Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapa-
cidad. (https://www.cermi.es/)

10 "El impacto de la pandemia del coronavirus en los derechos
humanos de las personas con discapacidad en Esparia”. Infor-
me de urgencia. Comité Espafiol de Representantes de Personas
con Discapacidad (CERMI). Junio 2020. Madrid. https://www.cer-
mi.es/sites/default/files/docs/colecciones/ONU%2026%20Coro-
navirus%20NUEVO.pdf
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del exterminio de personas porque eran “vidas indig-
nas de ser vividas".

e) El argumento de que las personas mayores “han de-
sarrollado la mayor parte del proyecto vital”. Descon-
sidera el caracter Unico de cada etapa biografica, y se
arroga una persona o grupo la capacidad de juicio so-
bre el desarrollo del proyecto vital del otro/a, entrome-
tiéndose en un espacio que es de exclusivo dominio de
cada uno/a. jQué decir si esa intromision conllevara la
decision sobre acceso a recursos criticos para la vidal.

Reflexiones y propuestas

Pareciera que las situaciones excepcionales, extremas
(o percibidas como tales), estimularan la elaboracion de
“éticas de excepcion” en las que se busca la solucion a la
compleja y contradictoria realidad amenazante a costa de
dejar en suspenso principios y razonamientos que hasta
ayer parecian validos, cuando no sagrados.

En su hacer cotidiano las Unidades de Criticos de nuestros
hospitales estan ocupadas en una elevada proporcién por
personas mayores. La obstinacion terapéutica (eufemis-
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mo dignificante del profesional frente al viejo y original
término de “encarnizamiento terapéutico’) eray es un in-
deseable e importante problema en la asistencia sanitaria.

La afirmacién de la autonomia (cierto es que puesta en
relacion casi en exclusiva con el rechazo de tratamientos)
se abre camino con gran dificultad en el dia a dia de las
decisiones sanitarias.

La muerte digna se concreta en nuestro sistema sanitario,
en el mejor de los casos, en la muerte con atenciones pa-
liativas del dolor y/o el sufrimiento. Aungque sea esa una
de sus dimensiones, se esté lejos aln (a la espera de la ley
de eutanasia) del respeto a la dignidad, porque la auto-
determinacion de la persona en relacion a su vida perma-
nece sin ser reconocida al limitar la autonomfa al ejercicio
de un acto en negativo (rechazo a trata-
mientos y eleccion de la paliacion, pero

Los diferentes criterios, antes valorados, tienen en comuin
que pre-juician lo valioso para la persona desconsideran-
do su autonomia.

Atendemos y si podemos curamos las enfermedades
para que las personas aumenten o recuperen la mayor
capacidad posible de eleccion, de libertad. Cualquier
planteamiento que quiera respetar la dignidad de la
persona debe situar en primer lugar la voluntad de
esta y sus elecciones (complementando e instrumen-
tando lo necesario cuando existan modificaciones de
la capacidad).

Estamos en una nueva época, también para la ética asis-
tencial, en el razonamiento de la decision de priorizacion
del acceso a recursos en situacion de escasez. Si no se
produce un grave retroceso civilizato-
rio, la asistencia (sanitaria, social,...) a las

no decision sobre la propia vida).

El criterio “valor

personas avanza situando en lugar cen-
tral sus derechos.

Pero en realidad esa “ética de catastrofe” ~ SOcial” de la persona

no es tan distante de la que afirma la
primacia del sostenimiento de la vida. En
el hacer cotidiano de la atencion sani-
taria la voluntad de las personas enfer-
mas es respetada cuando se percibe su
obligatoriedad legal pero es algo ajeno,
todavia, a la historia de la atencion mé-
dica. En un momento como el actual, en
el que la voluntad de las personas debiera estar situada
como primera consideracion, se hace patente cémo, con
unos u otros argumentos, solo es tenida en cuenta en re-
lacion a opciones de limitacion terapéutica (todos los do-
cumentos antes citados llaman a respetar la voluntad ex-
presada en el testamento vital si lo hubiera, y promueven
el acuerdo con familiares del paciente cuando se deba
limitar el tratamiento médico del mismo).

no logra distanciarse
de prejuicios
sociales y dana
a los colectivos
con menos poder

La pandemia de COVID-19 solo nos ha
apurado un escenario que se repetira en
el futuro por unas u otras causas.

Han de evitarse retrocesos en la consi-
deracion de la autonomia de la persona.
Si en estado de limitacion grave de re-
cursos, con los argumentos antes cues-
tionados, alguien (sea profesional sanitario, gestor, o cor-
poracion profesional) se percibe autorizado para negar
recursos que poseen indicacion técnica (médica-sani-
taria en este caso) y que son queridos por la persona
enferma, se considerara autorizado también para decidir
cuando se ha alcanzado por la persona el sufrimiento su-
ficientemente intolerable o la vida sin calidad minima para
poder morir.

D

~ UNIDA

Determinadas conductas han castigado a “los diferentes”. Imagen del CERMI (https://www.cermi.es/)
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Vida y

muerte desde la

teoria del paréntesis

El confinamiento nos ha dado tiempo para pensar y, confinados en nuestros
pensamientos, hemos dado con la precaria cultura de la vida y la muerte
y la amoral politica sanitaria del poder

La teoria del paréntesis

pongamos que la poblacién de un territorio, afectada

por la COVID-19, la metemos —del mas joven al mas
vigjo— en un amplio paréntesis. La epidemia avanza mas
de lo esperado, se teme el colapso hospitalario sobre todo
de camas en las UCI... Es necesario un ajuste. Si el hospital
tiene unas dimensiones en la prestacion de cuidados, habra
que dimensionar también la poblacién afectada. El proble-
ma se plantea en una sesidon médica' en un hospital de la

Toda teoria tiene de entrada un supuesto, por ello su-

11La sesion, titulada “La teorfa del paréntesis”, explicaba que solo
la poblacién enferma incluida en el paréntesis iba a tener acceso
al hospital. En los dfas siguientes el paréntesis se irfa estrechan-
do: por un lado las autoridades politicas excluirian a los vulne-
rables de mayor edad, y por el otro, el hospital dejarfa fuera
a pacientes jovenes con menor riesgo. Cf: https://elpais.com/
espana/madrid/2020-06-17/vamos-a-denegar-la-cama-a-los-
pacientes-que-mas-riesgo-de-morir-tienen.html

Fernando Pedroés*

Comunidad de Madrid (CAM); el médico instructor expone
la solucion, que viene desde arriba, a sus colegas, médicos
internistas: "Es posible que en las proximas semanas a un
paciente de X edad se le deniegue el ingreso hospitalario
porque necesitemos la cama para otro paciente que se be-
neficie méas de ello. Esto es un trauma. Vamos a denegar
la cama a los pacientes que mas riesgo de morir tienen,
pero necesitamos reservarla para los que més afios de vida
podemos salvar”. La exposicién acababa con un consejo:
hay que cambiar de chip pues “esta decision nos va a venir
de arriba”.La sesion médica fue tomada en video y ha esta-
do presente en las redes sociales. El conflicto estaba, pues,
planteado y al alcance de la opinién publica.

Vida a costa de los viejos

Las residencias de ancianos han sido, sin lugar a dudas,
el espacio méas negro de la pandemia: desde el ocho de

* Filosofo y periodista.
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Las residencias
de ancianos han

marzo hasta la fecha en
que escribo han muerto
en las residencias de ma-

yores y de discapacitados
cerca de 20.000 personas
y solo en las residencias
de la CAM en torno a las
6.000 personas mayores,
y demasiadas de ellas
han fallecido en condi-
ciones indignas.

sido el espacio
mas negro de

la pandemia
con demasiadas
muertes sin una
asistencia digna

La Consejerfa de Sanidad
preocupada por la afluencia de enfermos vy la deficiencia
de recursos materiales en los hospitales temia el colapso
técnico por lo que se decidié que las residencias excluye-
ran a los mayores con grado tres de dependencia —que
necesitan ayuda varias veces al dia o de modo continuo,
los discapacitados, etc—. Es mas, respecto al resto de en-
fermos con necesidad de hospitalizacion se debia consul-
tar a los 22 geriatras de hospitales que telefdnicamente
valorarian y darfan su anuencia o rechazo al posible in-
greso. En una palabra, propiamente las poblaciones de
residentes quedaban excluidas. Caia de su peso que ante
el inminente colapso de las instalaciones sanitarias la se-
leccion era necesaria, obligada, habia que poner en prac-
tica la teorfa del paréntesis. Por delante tendrian que salir
del paréntesis los jovenes que no presentasen una seria
afeccion y por el lado opuesto quedaban fuera del pa-
réntesis, excluidos de atenciones adecuadas y, por tanto,
no serian hospitalizados ancianos o discapacitados de las
residencias de mayores.

El 25 de marzo, segun informé la prensa, la CAM remitié
a las residencias, desde la Direccion General de Coordi-
nacion, no un borrador de protocolo sino un documento
definitivo de siete paginas acompafiado de un segundo
documento mas detallado. La presidenta regional ha ne-
gado que existiese una normativa de este estilo, lo califi-
caba de bulo, hay gerentes de hospitales que afirman no
haber negado la asistencia a viejos, pero la opinion de las
residencias de mayores y las denuncias de los familiares
de los mayores no atendidos médicamente son el rever-
so de las afirmaciones institucionales. De todas maneras,
seran los tribunales los que esclarezcan y diriman la situa-
cion creada y las consecuentes muertes.

Problema bioético sobre la mesa

Como el ritmo de la emergencia crecia y el colapso se
venia encima, lo inmediato era seleccionar los pacientes y
cortar el flujo por exclusién poblacional. A nivel de orga-
nizacion y de logistica era lo razonable, pero el valor de
organizacion técnica entraba en conflicto con el innega-
ble derecho de salud del ciudadano sin discriminaciones.
Por encima del conflicto el gobierno de la CAM concedia
prevalencia al valor de eficiencia y, por tanto, excluia de
la prestacion sanitaria a muchos mayores residentes que
asf eran incluidos en la rapida lista del morir sin remedio.

Algo debfa de sonar mal incluso a los eficientes organizado-
res cuando se escudaban diciendo que tal medida era similar
a la de ciertas gufas éticas. Segun este apunte, quizas los
principios de la bioética y la deontologia cambian en situa-
ciones de emergencia o en tiempo de catastrofes. La pande-
mia es como la guerra y parece ser que todo esta permitido,
pero en la guerra también hay un derecho internacional y en
la pandemia siguen existiendo personas con sus derechos.

Una ética poco interiorizada

Con la teorfa del paréntesis los politicos-gestores consegufan
que la poblacién quedase razonablemente reducida pues
no habia posibilidades de salud para todos. Ante bienes y
recursos escasos es necesaria la seleccion y algunos tenian
que quedar excluidos de su derecho a la salud y a la vida.
Con la emergencia, el poder politico se convertia en mero
y exigente poder gestor y, desde un modelo de gestion efi-
ciente, las personas corren el peligro de ser cosificadas como
mercancias que hay que manejar y, ademas, se tiene el ries-
go de que las soluciones que se adoptan no solo son medio
improvisadas sino poco o nada racionales. Se buscan unos
fines que se consideran basicos y de primer orden y todo se
instrumenta para obtener tales fines con lo que la raciona-
lidad ética no se tiene en cuenta porque, dicho claramente
y en directo, los valores éticos, ademas de no ser rentables
en beneficios materiales, no han calado y no pertenecen a la
cultura del sector que tiene que decidir y actuar.

La eficacia, valor supremo

La situacion de emergencia, el posible colapso hospitala-
rio manda, cambia el escenario y cambian los valores que
atender y respetar. En este contexto el sistema de la sani-
dad publica adopté el modelo y la autoridad racionaliza-
dora de una empresa, busco la racionalidad instrumental
de la eficacia y programo su estrategia: los viejos de las
residencias se convierten en mercancia que puede obs-
taculizar la instrumentacion eficiente de la lucha sanitaria
contra el virus.

En nuestra sociedad liberal y burguesa cae bien un estilo
de ética utilitarista que tiene como principio la utilidad:
se busca lo que en dicho momento es Util. Este principio,
aunque éticamente sea deficiente, no cabe duda que ha
interesado aplicarlo a la sanidad en caso de emergen-
cia. La norma utilitarista es vista como la méas adecuada
y vélida porque hay que ser razonablemente prudentes
y mantener la responsabilidad de la gestion sanitaria. Las
camas y todo recurso humano y material estan en fun-
cion de la vida del colectivo y hay que buscar el mayor
provecho de vida en los ciudadanos. Lo deseable es la
salud, la recuperacion, el triunfar sobre el virus. Por tanto,
hay que elegir la actuacion politica y gestora que reporte
el mayor beneficio a mayor nimero de gente y no solo
por cantidad de ciudadanos beneficiados, sino que sea
con la mejor calidad de vida. Si hablamos, pues, de mayor
numero de personas y con calidad de vida, esta claro que
hay que pensar no en el mayor de 80 o mas afios sino



en el de 30, 50 afios que tiene futuro, la vida por delante.
De poco sirve en plena pandemia atender y recuperar a
medias a una persona mayor procedente de una residen-
cia si una gripe en el préximo invierno le vencera. ;Vale
la pena curar en tiempos de crisis para morir al afio? La
pragmatica sanitaria de un poder politico que actia con la
estrategia del empresario ve correcta y adecuada la teoria
del paréntesis y de este modo el gestor se libera de la car-
ga hospitalaria de los mayores —supermayores— aparcados
en las residencias.

El utilitarismo en la biopolitica

Los profesionales de la sanidad tienen conciencia de que
en su tarea los recursos resultan siempre limitados, pero
también los hay que son conscientes de que el utilitarismo
es ajeno a su trabajo, que la justicia en sanidad reparte cui-
dados para todos por igual, que no es valida éticamente la
ley de seleccion de
la naturaleza, que
vivan los mas y por
ello que mueran los
vigjos y dejen paso
a otros que tendran
mejor recuperacion.
Si hay que hacer
alguna  diferencia
sera por la ética de
la equidad: atender
a quién necesita
més la hospitaliza-
ciéon. Sin embargo,
el poder politico
con funciones de
gestor sanitario a
unos les deniega la
cama en un hospi-
tal, el respirador, el
entubamiento,  los
cuidados especiales
médicos,  cuando
tales enfermos no
han renunciado a su
vida y quieren se-
guir viviendo, y sin
que nadie les infor-

Una declaracién de principios. Foto: Pablo Soler. DMD

Valores constitucionales orillados

En nuestra reflexion y para aclararnos un poco mas va-
mos a suponer la escena de dos enfermos a la puerta del
servicio de urgencias de un hospital de Madrid: un enfer-
mo de 45 afios y otro que podemos suponer (aunque ya
ha fallecido) es Stephen Hawking. El sistema sanitario con
su protocolo utilitarista sin mediar una pregunta enviara
a Hawking —con su cuerpo totalmente destrozado y sin
poder pronunciar palabra sin la ayuda de la maquina— a
la residencia de mayores de donde procede. Quizas un
médico del servicio alegue que a pesar de su invalidez es
un cientifico muy valido a la sociedad por su produccion
cientifica, pero el protocolo del hospital zanja el asunto y
da entrada al servicio al enfermo de mediana edad que
por esperanza de vida esta a mitad de su existencia. Etica
y juridicamente ninguna de las razones esgrimidas resul-
ta ser racional y valida. Sin embargo, la mentalidad y la
cultura ética sobre
la vida y la muer-
te demostrada por
el sistema parecen
defender que por
ley de la naturaleza
el recién nacido tie-
ne mas derecho a
la vida que el indi-
viduo de 65 afios o
que el enfermo con
cancer. La mentali-
dad utilitarista cho-
ca con los valores
morales y consti-
tucionales pues la
Constitucion regula
el derecho a la vida
como fundamen-
tal sin  condicién
alguna y sin tener
que cumplir algun
requisito  especial:
“todos tienen de-
recho a la vida y a
la integridad fisica y
moral” (CE, art.15).
La connotacion méas

me ni ellos, adver-

tidos, lo consientan

se les retira una posible recuperacion y la vida. Pero —se
dird— que es lo politicamente razonable y correcto: se trata
de un viejo que ha vivido quizas demasiado y dada la edad
poco se puede esperar de su escasa vida y, por el contrario,
hay otros que a sus 40 o 50 afios tienen futuro. Es obvio que
tenga que haber prioridades. Asi es el juego de la vida y la
muerte que ha manejado el poder politico —sea individuo o
institucion— sobre los demas. Asf es y actla el biopoder y la
biopolitica: a alguien, dada su edad y por utilidad social en
la emergencia, hay que negarle posibilidades y recursos y
se le viene a servir la muerte en bandeja.

llamativa de la cul-
tura del hombre
moderno hoy es el valor de su dignidad y libertad, que
cada cual y solo él tiene la libertad y el derecho a dar res-
puesta a los problemas fundamentales de su propia vida.

Aparcados en sus residencias

La presidenta de Madrid, el consejero de Sanidad o el mé-
dico de turno, jacaso preguntaron al anciano contagiado
cual era su conviccién, su postura y decision al ser los re-
Cursos escasos Yy estar en riesgo de muerte? Los politicos
y médicos —incluso los que tiene tareas gestoras y cuasi
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empresariales—conocen la Ley de Autonomfa del Paciente
que exige pedir el consentimiento del enfermo, su 'si’ 0 su
'no’ a toda propuesta médica sea la propuesta de actuar
o de prescindir de tratamiento. Sin embargo, el sistema
sanitario de la CAM —suma de poder politico y poder mé-
dico—se sali6¢ por la tangente y por cuenta y conveniencia
propias dejo aparcados a los ancianos en sus residencias.
El Poder politico-médico dio el 'no’ por adelantado pues
el viejo contagiado no tenia por qué contar. ;No es in-
comprensible y absurdo que, habiendo una Constitucion
y unas leyes que protegen la dignidad y la libertad de
la persona, prevalezcan en la gestion de la vida normas
practicas, que esclavizan a ciertas personas y que un pro-
tocolo administrativo dicte que la vida del viejo es una
vida caduca y que de antemano es desechada y que los
recursos cuentan para otros?

El engaio de la ley de la naturaleza

La muerte es ley de vida. No me refiero a que la muer-
te es sin remedio el punto final de la vida sino a que la
ley instintiva en la naturaleza es que la
muerte de uno —el méas débil- genera
vida en el otro: la supervivencia del ledn
depende de la caza y muerte de la ga-
cela. La naturaleza nos hace creer que
algunas vidas valen mas que otras, que
las florecillas del prado desaparecen al
pacer el ganado, que el conejo muere
en las fauces del lobo, que las vidas de
unos se encuentran en funcion y al ser-
vicio de la del animal més fuerte. Algo
analogo a este naturalismo se aprecia en
el utilitarismo de la teoria del paréntesis
que se ha practicado: lo que cuenta no
es la persona y sus valores sino los afios
de vida recuperables para el individuo y
desde este valor interesado de supervivencia el viejo lleva
las de perder, ya no cuenta y ha de ser excluido por ser el
débil de la naturaleza.

La prioridad en la atencion hospitalaria se ha valorado y
contado por la edad, por la esperanza de vida. La nega-
tiva de cuidados a los mayores ha sido un episodio en
situacion de pandemia, pero no se puede concluir que
ha sido un caso aislado. Estos mayores son personas que
por lo general no solo viven a las afueras de la ciudad
sino también en la periferia de la sociedad, al margeny a
veces socialmente excluidos... El silencio que la sociedad
mantiene para con ellos hace sospechar que a veces en
la intimidad nos preguntamos qué sentido tiene su vida,
pero no podemos negar que tienen derecho a vivir su
existencia como valida y disponer de sus todavia po-
sibilidades de vivirla y de saborearla en lo que les sea
posible. La CAM en la pandemia les ha excluido como
ciudadanos de menor categoria vital, y les ha robado
tiempo, por poco que fuera. Y todavia se afiadia que
cabia sedarles para que no alboroten o para “facilitarles”
el transito.

La libertad
de seialar la fecha
limite de la vida
es algo personal
y en esa intima
autonomia
no debe entrar nadie
por mas que se llame
Estado

El biopoder sobre la vida y la muerte

La Administracién publica ha decidido por ellos, la Ley
de Autonomia del paciente ha quedado una vez mas en
papel mojado sin interés para el sistema sanitario que
por su cuenta estimo y decidié cuanto valian los viejos
residentes, qué merecian y cdmo debian ser tratados.
Y de esta evaluacion se determind su exclusion. Este es
un ejemplo claro de la figura del "biopoder’ como po-
der que en lugar de servir y ayudar al ciudadano actla
y juega con la vida y la muerte de otros que deseando
curarse y vivir los abandona a la fuerza virulenta de
la muerte. Y también es una muestra de biopoder el
juego sobre la vida y la muerte que el poder publi-
co ejerce sobre aquellos que necesitando y deseando
acabar su vida deciden morir y la ayuda a morir nunca
llega, y —doblegando su voluntad— obliga a seguir vi-
viendo, aunque sea en la tortura del sufrimiento. ;Qué
tipo de Administracion publica es esta que emite nor-
mas legales, pergefia protocolos de gestion y de ac-
cion que privan de la libertad al ciudadano, lo esclaviza
segun conveniencias de gobierno vy
todavia se llama democrético y Esta-
do de derecho? Y jqué concepto de
la “sanidad” es éste, que confunde el
remiendo con el remedio y a veces no
concede ni el remiendo?

Autonomia para vivir o morir

Y el punto de llegada de mi reflexion
en dias de pandemia no es otro que
estar cada vez mas convencido de que
la decision y la libertad de sefialar la
fecha del limite de la vida —tanto del
vigjo residente a las afueras de la ciu-
dad, y la de los sufrientes, desengafia-
dos de la vida, de los cansados de vivir, etc— es algo
personal, y que en esa intima autonomia no debiera
entrar nadie por mas que se llame Estado, parcela y
administracion del Estado. Pero por desgracia en los
paises occidentales, orgullos de democracia, soporta-
mos un Poder del Estado (biopoder) en el campo de la
vida que entra como elefante en cacharreria y ha asen-
tado su poder en la intimidad auténoma del ciudadano
como un ‘okupa’ intruso valiéndose de leyes, normas
legales, protocolos de gestion administrativa... Ojala las
sentencias judiciales en el caso de las residencias de
mayores aporten una leccion de sensatez constitucio-
nal defendiendo la autonomfa del ciudadano en todo
momento, tanto cuando la persona quiere aprovechar
los Ultimos latidos de su existencia como cuando lo Uni-
CO que vive es su deseo y decision de morir en libertad.
Y no serfa pedir mucho si digo que ojala los legislado-
res que han de afrontar en el Congreso la ley regula-
dora de las conductas eutanésicas entiendan tal leccion
ética y constitucional. Serfa un buen paso para liberar
a nuestras sociedades de estas verglenzas publicas y
hacerlas un poco mas decentes.
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Las residencias se convirtieron en carceles. Foto archivo. El Pais

Morir en una residencia

Durante el periodo de confinamiento estricto debido a la COVID-19
toda la realidad informativa se centro en esta enfermedad vy,
de manera muy importante, en la mortalidad asociada a la misma

Los tabus, frenos de la libertad

partir de un momento determinado, las muertes en
Alas residencias de mayores tomaron un gran protago-

nismo en los medios. Podriamos decir que la realidad
obligd a romper dos tabls muy asentados todavia en nues-
tra sociedad: el tabu general de la muerte y el tabu particular
de la muerte en las residencias. Es decir, el mismo tabu pero
que, sorprendentemente, aparece alin mas reforzado en el
segundo caso como si quisiéramos olvidar que casi el cien

Isabel Alonso Davila*

por cien de las personas que entran en una residencia de
mayores lo haran para pasar allf el Ultimo tramo de su vida.
Por eso, aunque resulte una sorprendente anomalia, todavia
se hace necesario recordar que todas y todos moriremos y
que reflexionar sobre que esta realidad incontestable nos al-
canzara algun dia es una de las maneras que nos permitiran
acercarnos lo mas posible a nuestra idea y deseo mayoritario
de tener una buena muerte. Por el contrario, la negacion y

* Presidenta de DMD. Cat.
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ocultacion de este hecho ineludible a través del tabd nos
conducira en muchas ocasiones a un proceso de muerte
en el gque no seremos sujetos del final de nuestra biografia,
sino objetos pasivos de la misma. Y, desgraciadamente, y con
muchas probabilidades, nos veremos zarandeados por unas
decisiones tomadas por otras personas, sean éstas nues-
tras familias o sean los y las profesionales que nos atiendan.
Sus decisiones nos llevaran en ocasiones, —siempre seran
demasiadas—, a muertes marcadas por el encarnizamiento
terapéutico, una practica que no alargara nuestra vida sino
nuestra agonia y nuestro sufrimiento hasta limites indecibles.
En DMD escuchamos muchas historias de encarnizamiento
gjercido sobre personas mayores, muy mayores, que due-
len, y mucho, incluso sin estarlas viviendo de primera mano,
cuando las oimos de boca de personas que nos buscan por-
que ya no pueden callar mas tanto horror.

Derechos olvidados

Como se ha ido sefialando en los diferentes comunicados
ligados a la COVID-19 hechos publicos por nuestra aso-
ciacion, el acento en la informacion proporcionada por los
medios durante la pandemia se ha centrado en la nece-
sidad, que se plateaba como incontestable y la Unica de-
seable y posible, de ingresar a las personas méas graves en
centros hospitalarios y en las UCI. También en el caso de
que estas personas vivieran en residencias. Esta presion
informativa ha dejado en los margenes, e incluso en la
inexistencia que alimenta lo no dicho, cuestiones impor-
tantisimas de las que préacticamente no se ha hablado en
los medios a pesar de nuestros intentos de sacarlas a la
luz. Asi, no se han recordado casi nunca en estos tiempos
de pandemia los derechos que tenemos las personas en-
fermas: a la informacion clinica y, una vez obtenida ésta,
a ser nosotras las que tomemos las decisiones referentes

Las personas
mayores han
perdido su
individualidad en la
informacion sobre la
COVID-19 que han
dado casi todos los
medios

La convivencia, factor de riesgo.
Foto: Cadena SER

a nuestros cuerpos a través del consentimiento informado
que exige cualquier actuacion médica. Estos derechos, de
los que tan poco se ha hablado, estan recogidos en las
leyes desde hace afios, incardinados en el centro de nues-
tro derecho a la autonomia como pacientes: Ley espafiola
41/2002 y, para el caso especifico de Catalufia, Ley catalana
2172000 y articulo 20 del Estatuto de Autonomia de 2006,
ademas de las diferentes leyes de muerte digna vigentes en
algunas comunidades. Olvidando estos derechos, también
en esta ocasion y de manera quizés mas generalizada en el
caso de las y los mayores, las personas enfermas graves de
COVD-19 han sido cosificadas en los medios de comunica-
cién, convertidas en objetos de las decisiones y visiones del
mundo de otros y no en sujetos auténomos de sus propias
decisiones. Unas decisiones que, segun estas leyes, han de
ser tomadas por ellas y respetadas siempre.

Un colectivo diverso

Por eso es fundamental recordar que, también en tiempos
de pandemia y también para las personas mayores, si es-
tamos en una situacion que nos permita tomar decisiones,
hemos de ser informadas de la situacién de una manera
veraz y comprensible y tenemos que ser nosotras las que
demos consentimiento, o no lo demos, a las terapias que
se nos propongan, que podremos aceptar o rechazar se-
gun nuestra situacion, los prondsticos respecto a nues-
tra recuperacion y sus posibles secuelas y, sobre todo, de
nuestros valores vitales. Y, claro, también, aunque parezca
una obviedad, tenemos que insistir en sefialar que no to-
das las personas mayores tienen los mismos valores vita-
les ni se encuentran en la misma situacion bioldgica y bio-
grafica. Es importantisimo recordarlo porque las personas
mayores han perdido su individualidad en la informacion
sobre la COVID-19 que han dado casi todos los medios




de comunicacion y han sido convertidas en un colectivo
sobre el que hablaban los demas y dentro del cual no
parecia haber ningun tipo de diversidad.

Esta generalizacién que han hecho los medios de co-
municaciéon con las personas que componen de manera
uniforme, segun casi todos ellos, el colectivo de la gente
mayor me ha recordado a la manera en que todavia hoy
se trata a otros colectivos y a cdmo se nos homogenei-
zaba y cosificaba a las mujeres hasta hace poco tiempo,
e incluso a veces todavia hoy. El efemplo mas claro era, y
es, la utilizacion del concepto "mujer”, asi en singular, para
referirse a un colectivo que encierra dentro de él un sinfin
de diversidades. Y esto estd pasando también cuando se
habla, a menudo, de la gente mayor en lugar de hacerlo
de las personas mayores.

Con voces silenciadas

Para combatir esta uniformizacion volveremos a recordar,
una y otra vez, que no todas las personas mayores tienen
los mismos valores vitales ni la misma situacion bioldgica y
biografica. Pero claro, si las tratamos como un todo y tam-
poco las escuchamos, hablaremos por ellas y las cosificare-
mos. Como decia Gloria Cantarell en un articulo publicado
en Infolibre el 9 de julio pasado: “La actual pandemia ha
evidenciado diversos vicios ocultos de nuestra sociedad.
Uno de ellos, y no menor, es que hemos dejado sin voz
a las personas mayores. Se ha opinado sobre qué pien-
san, qué sienten y qué merecen estas personas, lo decimos
y lo publicamos, pero ;se lo hemos preguntado a ellas?
Nosotros, la sociedad, hemos permitido que la rigidez de
las normas en algunas residencias y la soledad en algunos
domicilios hayan silenciado su voz. Y, si ya es grave que las
personas no puedan escoger cOmo quieren que sea su dia
a dia, no es menos grave que no les preguntemos, ni les
ayudemos a reflexionar, sobre como querrian que fuese su
final de vida. El respeto es el pilar basico de la atencién a las
personas. Sin respeto no hay libertad ni dignidad”

Escuchar para respetar

Por poner un ejemplo de que algunas personas mayores,
cuando tienen forma de expresarse publicamente, vehicu-
lan diferentes valores vitales, asentados en una reflexion se-
rena de larga duracion, podemos citar a Eduardo Goligors-
ky, escritor argentino afincado en Catalufia, que publicé el
dos de abril un articulo en Libertad Digital titulado “La ley
ausente”. En él defendia la legalizacion de la eutanasia y en-
traba en el debate, que los medios habfan convertido en un
verdadero escandalo, sobre los criterios de seleccion para
entrar en las UCI publicados por la SEMICYUC™. Terminaba
Goligorsky su articulo de la siguiente manera: “Esto no es
una reflexion retérica y oportunista. Quien la firma, titular
de un testamento vital y antiguo afiliado a la Asociacion

12 Acrénimo de Sociedad Espafiola de Medicina Intensiva, Critica
y Unidades Coronarias.

Derecho a Morir Dignamente, es el primero en renunciar
a ocupar, con 89 afios recien cumplidos, una plaza en la
UCI que pueda salvar la vida de alguien mas joven y con
muchas expectativas por delante, cualquiera que sea su
clase social, nacionalidad, etnia, religion e ideologfa. Res-
peto los derechos y la opcion de los ancianos empefiados
en abrazarse a su supervivencia, pero creo que también
deben respetarse los derechos de quienes pedimos dejar
paso a los mas aptos para disfrutar de la vida y servir a sus
semejantes”. Como podemos ver en esta cita, la preten-
dida homogeneidad del colectivo de los mayores oculta
la diversidad de opiniones que podemos encontrar si nos
decidimos a escucharlos y dejamos de hablar por ellos o
con la voz de algunas familias que no nos hablan de lo
que quieren sus seres queridos, sino de lo que ellas quieren
para sus seres queridos, que son dos cosas que pueden ser
muy distintas. Tenemos que escuchar la diversidad de las
voces de las personas mayores porgue solo si lo hacemos
y respetamos su derecho a la autonomfa se podran evitar
esos maltratos de los que desgraciadamente nos llegan no-
ticias alarmantes casi todos los dfas.

Una reflexion sobre ancianos y UCI

Conocer esos maltratos de los que nos informan los me-
dios nos interpela fuertemente como sociedad y como in-
dividuos y hay que acabar con ellos desde ya. Ahora bien,
no pueden quedar en el terreno de lo no dicho, de lo no
informado, los maltratos que a veces se derivan de hos-
pitalizaciones precipitadas, por no contar con los medios
suficientes, que provocan muertes indignas en las am-
bulancias, en los servicios de urgencias y en las primeras
horas de hospitalizacion. Y tampoco pueden quedar fue-
ra del foco informativo los maltratos derivados de medi-
das de encarnizamiento terapéutico en las UCI que nunca
seran éticas y menos que nunca si se toman sin tener en
cuenta los deseos y la voluntad de las personas. Quizas
una reflexion heredada de esta pandemia que nos puede
permitir avanzar hacia unos finales de vida mejores deba
poner el foco en la importancia que tiene el detenerse a
analizar lo que supone el ingreso en la UCI de las perso-
nas muy mayores: ;puede haber revestido, y revestir toda-
via, en muchas situaciones las formas del encarnizamiento
y la obstinacion terapéutica mas que suponer un medio
para salvar vidas dignas?, ;habra conducido a procesos de
muerte inhumanos, indignos? De todas las informaciones
gue se han vertido y se siguen vertiendo en los medios
sobre las muertes de las personas mayores causadas por la
COVID-19 en pocas ocasiones, casi podriamos decir que en
ninguna, hemos podido encontrar informaciones que pu-
dieran alimentar esta reflexion y nos condujeran, al menos,
a formularnos y buscar respuestas a estas preguntas.

El testamento vital, olvidado

Y, claro, adelantandome a algunos comentarios que se
podrian hacer sobre estas reflexiones, no olvido que es
cierto que algunas, seguramente muchas, de las perso-
nas que se encuentran en las residencias quizas ya no
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tengan la capacidad legal para tomar decisiones, tan-
to porque hayan sido incapacitadas legalmente, como
porque tengan grados avanzados de demencia u otras
patologias incapacitantes, como sucede en muchas oca-
siones. Pero, en este caso, también se ha echado a faltar
en la informacién aportada por los medios de comuni-
caciéon alguna referencia a que algunas de estas perso-
nas quizas habian tomado estas decisiones previamente
a través de un testamento vital —otro de los instrumentos
legales totalmente obviados en las informaciones sobre
COVID-19- en el que habran dicho las actuaciones mé-
dicas que quieren y no quieren recibir, por si cuando se
han de tomar decisiones ya no pueden expresarse. En
situaciones como las que hemos vivido, la necesidad de
promocionar el testamento vital por parte de las admi-
nistraciones publicas, a las que no dejamos de insistir en
este sentido sin lograr muchos resultados, se ha visto
mas claramente que nunca. Y los medios de comuni-
cacién pueden jugar, y no lo han hecho, un papel muy
importante de informacion a la ciudadania sobre este
derecho. En la situacion provocada por la COVID-19 lo
hemos echado a faltar una vez mas.

Para intentar contrarrestar este silencio, por nuestra parte,
hemos querido evidenciar la importancia del testamen-
to vital también en la situacion de pandemia, también en
las residencias. Por eso, el cinco de mayo publicamos en
la web de DMD-Cat dos casos que ponian en evidencia
la importancia de tener formalizado el testamento vital
para morir mejor en las residencias. Uno se habia dado
en Lleida. Otro de Barcelona. Contabamos lo siguiente:
En Lleida, una mujer de 94 afios murié de COVID-19. Su
hijo estd muy agradecido a nuestra asociacion porque
hacia un afio, a peticién de su madre, la hablamos ayu-
dado a redactar e inscribir en el Registro el Documento
de Voluntades Anticipadas. De la residencia, al aparecer
sintomas (décimas de fiebre y malestar) la trasladaron al
hospital (cosa que no hubiera hecho falta si la residencia
hubiera dispuesto de personal especializado, pero no era
el caso). En el hospital, su hijo, representante designado
por su madre en el DVA'3, habld con el médico y le explicd
gue su madre no querfa que la intubaran, ni ningun trata-
miento futil: fue respetada escrupulosamente su voluntad
y no entrd en la UCI Su hijo se quedd gratamente sor-
prendido al ver que el médico conocia los deseos de su
madre, gracias a que el DVA estaba registrado y, por tan-
to, aparecia en la historia clinica. Su madre estuvo dos dias
sedada y muri6 sin sufrir en absoluto. En Barcelona, una
mujer de 90 afios, que vivia en una residencia, presentd
sintomas de COVID-19. Se planted la posibilidad de tras-
ladarla al hospital. Como la mujer se pudo expresar, pidid
no ser trasladada. Era una persona que habia reflexionado
previamente, ya que tenia hecho su DVA hacia afios. En
él manifestaba su deseo de que no le alargasen la vida
artificialmente. Supimos, por su cufiada, que se respetd
su voluntad por lo que no fue trasladada y murio en la
residencia tranquila y bien cuidada.

13 Nombre que recibe el testamento vital en la ley catalana.

Cuidados paliativos y residencias

Y si estos dos casos nos regalan un espejo en el que po-
der imaginar nuestra propia muerte en unas condiciones
mejores que la galeria de los horrores que tantas veces
escuchamos, tenemos que sefialar de nuevo que tampo-
co se ha hecho mucha referencia en los medios de comu-
nicacion al derecho a recibir cuidados paliativos y, cuando
se ha mencionado este tema, se ha vuelto a poner todo el
acento en los cuidados paliativos hospitalarios obviando
la importancia de los cuidados paliativos domiciliarios y
también en las residencias de mayores. Habria sido im-
portante dedicar un espacio a informar sobre la necesidad
de mejorar y reforzar los cuidados paliativos, tanto hos-
pitalarios como domiciliarios y residenciales, que habrian
podido ayudar a garantizar procesos de buena muerte.
Hace falta que, cuando hablemos de las residencias, ha-
blemos también del necesario acceso en las mismas a los
tratamientos de control y paliacién de los sintomas que
estan sufriendo las personas mayores en su final de vida.

Observatorios de muerte digna:
una urgencia

Como conclusion podriamos decir que, al desaparecer de
las informaciones periodisticas toda referencia a los instru-
mentos de nuestra autonomia y nuestra diversidad, como
hemos sefialado, se ha construido un relato informativo
centrado en el ingreso hospitalario, los respiradores vy las
UCI, sin ninguna referencia a los deseos y a los prondsticos,
tan importantes a la hora de tomar decisiones respecto a
nuestra salud y para garantizar nuestros derechos. Ademés,
algunos medios de comunicacion han hecho un flaco favor
al trabajo de los y las profesionales de la salud, que han de-
bido tomar decisiones muy dificiles, colaborando a crear un
clima de dudas, dando una informacion sesgada, incom-
pleta y, en algunas ocasiones, intencionalmente incorrecta.

Es necesario que los observatorios de la muerte que se
han creado en algunas comunidades autdbnomas centren
también su interés, de una manera importante, en la cali-
dad de la muerte en las residencias porque con seguridad
se puede avanzar muchisimo en este sentido. Y también
que los medios de comunicacion faciliten una informacion
correcta y completa que no olvide el tema fundamental
de cémo se muere en las residencias, para romper con un
tabu que nos esta haciendo mucho dafio.

En DMD hemos continuado luchando, y seguiremos
haciéndolo, por dignificar la muerte de las personas.
También en las residencias y también en las extrafias y
terribles circunstancias que nos han golpeado como
sociedad en los Ultimos meses.

Para la redaccion de este articulo he tenido en cuenta
las aportaciones de las personas de la Junta Directiva
de DMD-Cat y del grupo de nuestra asociacion que
esta trabajando el tema de la calidad de la muerte en
las residencias. Les doy las gracias.
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PuES NO ME
EXPLICO LO QUE
HA PoDIpO FALLAR..

A pesar del lenguaje bélico, la covid es una enfermedad. J.M.Mora (https://www.jrmora.com/blog/)

Convirtamos la amenaza en una oportunidad

Muerte digna y pandemia global

Si la muerte no fuera tabu, muchas personas podrian haber afrontado su muerte, o la de
un ser querido, de una manera mas serena, mas racional, con medidas epidemioldgicas
mas respetuosas con la voluntad, la intimidad y la dignidad de esas personas

El tsunami

mMos nuestra vista, y nuestras expectativas, puestas
en la tramitacion de la ley de eutanasia en el Con-
greso de los Diputados, la vida se pard a causa del covid.

Como deciamos, cuando la pasada primavera tenia-

Confinados en casa, contemplabamos estupefactos el co-
lapso de los hospitales y una escandalosa cifra de falleci-
mientos. Con una salud publica desmantelada y una aten-
cion primaria ninguneada durante las Ultimas décadas, sin
recursos suficientes, la consigna fue “todas al hospital”

* Médico. Presidente de DMD-Madrid.

Fernando Marin*

(error). Sin camas, y con muchas bajas, los profesionales
hicieron todo lo posible por salvar vidas, pero muchas
personas murieron mal, sin ser adecuadamente atendidas
por un sistema que estaba desbordado. Sin material de
proteccion, se infectaron mas de 50 mil sanitarios en acti-
vo y fallecieron 95 (51 médicos, 18 de atencién primaria).

Pero este tsunami sacudio con otra ola todavia méas des-
tructiva a las residencias de personas mayores, donde
ocurrié el 70% de las 29 mil defunciones por covid. Los
medios de comunicacion reportaban cifras de muertes
sobre la magnitud de la tragedia, alarmando a la po-
blacion con titulares escandalosos que provocaban mas
miedo y desconfianza, con imégenes que herian nuestra
sensibilidad. De un dia para otro, la sociedad pas¢ de la
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negacion, a la exhibicién impudica de la muerte, muchas
veces sin contexto (ingresar en UCI con mas de 80 afios
y otras enfermedades es una barbaridad), sin proporcién
(420 mil personas mueren en Espafia cada afio) y sin res-
peto (como la morbosa fotografia de un sefior muerto en
SuU casa, en su cama).

Con o sin covid, “se mueren mas los viejos”

El 85% de las personas que fallecen tiene mas de 65 afios,
sobre todo —por covid— a partir de los 80, pero esta reali-
dad hay que manejarla con cuidado. Que un octogenario
no ingrese en una UCI, de ninguna manera significa que
su vida —o su muerte— sea menos valiosa que la de otra
persona mas joven. Durante el pico de la pandemia, la
vulnerabilidad de los ancianos ante el Coronavirus se vivio
con cierto alivio, con una demoledora mirada a la vejez
que es inaceptable y que debe de ser repensada por los
medios de comunicacion.

Para algunos informativos “‘cuando llueve en Madrid, llue-
ve en toda Espafia’, pero no es asi. Afortunadamente, el
dantesco escenario del tsunami solo se produjo en algu-
nos territorios. Sin embargo, el miedo llovié por todo el
Estado. Todas las tardes saliamos a aplaudir a los sanitarios
que se estaban dejando la piel, profesionales maltratados
por un sistema sanitario gestionado por los politicos que
nosotros elegimos. “Menos aplausos y mejores condi-
ciones para trabajar”, expresaron muchos profesionales.
iNos acordaremos de los aplausos cuando acudamos a
las urnas? Ya veremos.

ABRIL 2020
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Medidas epidemiologicas sin humanidad

Algunos expertos pusieron en duda la efectividad del confi-
namiento frente a la evoluciéon natural de toda epidemia (la
famosa curva). Excepto peligrosos excéntricos de derechas,
como Trump y Bolsonaro (més tarde aparecerian los nega-
cionistas), ningun epidemidlogo serio propuso ignorar la
pandemia, sino afinar en las medidas: reducir durante unas
semanas al minimo los contactos sociales (transporte pu-
blico, educacioén, hostelerfa, teletrabajo...), pero aislar solo a
las personas vulnerables, permitiendo salir a nifios y nifias,
mayores con demencia, personas con otras enfermedades
crénicas o a cualquiera que quisiera dar un paseo o hacer
deporte (lo que vino a ser la “fase unad”’). Entonces no habia
mascarillas, pero —igual que ahora—- al aire libre bastaba con
guardar el distanciamiento entre personas, evitar lugares
cerrados o concurridos y una frecuente higiene de manos.

Pero en algunos territorios la situacion estaba descontrola-
day el miedo es un mal consejero, que provoca errores. Era
obvio que el confinamiento tendria efectos negativos sobre
la salud de la poblacién més vulnerable, que junto al miedo
a acudir al hospital, aumentd la mortalidad por causas no
covid, en una cifra similar a los fallecimientos en los hospi-
tales. Pero, ;habria respetado la ciudadania las normas de
prevencion sin el dréstico cerrojazo del confinamiento y la
presencia policial en las calles? Quizas no.

La soledad no justificable

Desde el principio, en DMD nos preocup¢ el aislamiento
social de personas con covid, con la prohibicion de las
visitas y el acompafiamiento en hospitales y residencias.
Siempre ha habido pacientes aislados en los hospitales,
pero no solos, los familiares les acompafiaban con una
bata y una mascarilla. La identificacidn entre aislamien-
to y soledad ha sido perversa, porque condend a miles
de personas a una muerte en soledad, indigna de un ser
humano. El remate fue suprimir los ritos funerarios, otra
medida desproporcionada, que ha provocado mucho do-
lor en las familias, evitable con una reorganizacion.

Ademas descubrimos el espeluznante agujero negro de
muchas residencias, lugares pensados para la convivencia
y unos cuidados basicos, pero no para una asistencia mé-
dica, que durante el tsunami les negd el sistema sanita-
rio. Tal' y como titula en su informe Médicos Sin Fronteras:
"Poco, tarde y mal; el inaceptable desamparo de los mayo-
res en las residencias durante la COVID-19 en Espafia”™*.

Es verdad que no habfa equipos de proteccion individual
(EPI), pero aun asi algunos servicios hospitalarios y algu-
nas residencias se las apafiaron para romper el aislamien-
to social con videollamadas o con visitas presenciales du-
rante cortos periodos de tempo, fabricando los EPI con lo
que tenfan a mano.

14 https:;//www.mstmy/sites/mexico/files/attachments/aaff-msf-informe-
covid19-residencias-baja-nota_0.pdf.
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Mas derechos arrinconados

Ademés del derecho fundamental a la movilidad y al
acompafiamiento, la gestion de la COVID-19 paso por en-
cima de otros derechos: a la informacion, a la eleccion en-
tre opciones clinicas, al rechazo de tratamiento, al alivio del
sufrimiento y a morir en paz. El estado de alarma, con una
equivocada dialéctica de guerra contra

el virus y una escenografia de generales

trata de minusvalorar la vida de nadie, sino de tranquilizar
los &nimos, colocando a la pandemia en el lugar que le
corresponde.

En ese callejon sin salida, para calmar a la poblacion he-
mos entrado en un absurdo fanatismo por los test, con-
vertidos en herramientas de propaganda, sin sentido
epidemioldgico, perjudicando ademas
a una atencion primaria sin suficientes

dando ruedas de prensa y militares en la
calle desinfectando residencias (una me-
dida que, aislada, es totalmente indtil para
controlar la pandemia), fue un generador
de alarma en sf mismo. Ademas, la ava-
lancha de fake news, de bulos lanzados
o amplificados fundamentalmente por la
derecha, se sumd al miedo y provocd un
ambiente tdxico que generaba aln mas
ansiedad social. La disputa politica, criticar las medidas del
gobierno, proponiendo alternativas, es legitima. Pero utili-
zar a los muertos, manipulando datos e imagenes descara-
damente es una préctica politica repugnante. En ese clima,
con tanta gente gritando, insultando, mintiendo..., es muy
dificil reivindicar una muerte digna, que requiere de sereni-
dad, delicadeza y respeto.

En este contexto, para facilitar la reflexion sobre deci-
siones personales en caso de enfermar por coronavirus,
DMD envi¢ a las personas asociadas el documento Co-
videcisiones (disponible también en la web'), en el que
se plantean tres escenarios: el hospital, el domicilio y la
residencia, con una pregunta de fondo: ;qué puedo hacer
para que se respete mi voluntad de morir con dignidad?

Al igual que el testamento vital, las decisiones individua-
les tienen su impacto social. Como todas las actividades,
que desde hace décadas realiza DMD, contribuyen a su-
perar el tabu de la muerte. Tomar conciencia de nuestra
condicién de seres mortales, pensar la muerte y hablarla
(como deseariamos morir), es fundamental para una bue-
na muerte, y un paso importante para el reconocimiento
del derecho a una muerte voluntaria.

La propaganda, una huida de la
incertidumbre

Una de las manifestaciones de la negacion de la muerte
es la dificultad de la sociedad para aceptar la incertidum-
bre de la vida y aprender a vivir en ella. La dialéctica de
la guerra contra el virus nos ha metido en un callején sin
salida y sin espacio para la realidad. El coronavirus ha ve-
nido para quedarse, por lo que vencer es acostumbrarse
a convivir con el virus, con precaucion, pero sin sacrifi-
car la convivencia y el cuidado de otras personas. Habra
bajas, jclaro!, por covid y por muchas otras causas. En
2019 cada dia murieron en Espafia 1.150 personas, que
no fueron noticia en los medios de comunicaciéon. No se

15 https://derechoamorirorg/2020/05/08/guia-de-las-covidecisiones/

Dialéctica de guerra
y escenografia
de generales
generaron alarma
por si mismas

profesionales, con tareas que no le co-
rresponden. En lugar de fortalecer, por
un lado la atencién primaria, y por otro
la salud publica, con mas recursos ma-
teriales y humanos (rastreadores), como
ya pasd con el macrohospital de cam-
pafia (de nuevo publicitario) de Madrid
(el "lfemazo"); el dinero publico acaba
en los bolsillos de amiguetes del sector
privado, debilitando el sistema sanitario. Ya lo hemos visto
desde hace afios, y no solo en Madrid.

Residencias carceles

Se comprende que una situacion inédita, para la que nadie
estaba preparado, provocara miedo y errores, pero no que
seis meses después se mantengan medidas epidemiologi-
cas que son inhumanas. Por ejemplo, prohibir a las perso-
nas mayores salir de residencias que de facto se han con-
vertido en carceles con celdas de aislamiento. “Estoy harto,
ya no aguanto mas, de aqui solo nos dejaran salir en un
ataud’, le decia un anciano a su médico de cabecera, por-
que no le dejan salir a la calle, a dar un paseo por el parque.

Personas mayores para las que acudir al hospital es una
liberacion, al que llegan con un deterioro que es evitable,
con motivos de ingreso que son de juzgado de guardia:
negligencias politicas por falta de recursos. No somos ob-
jetos potencialmente contagiosos. ;Cuando hemos perdi-
do la humanidad? El aislamiento de las personas mayores
es un riesgo para su salud tan grave, o quizd mas, que la
covid. ;Hasta donde estamos dispuestos a llegar y cuanto
va a durar esta distopia?

La nueva normalidad, una amenaza
y una oportunidad

Cuando las personas estan demasiado angustiadas y cen-
tradas en las emergencias diarias de sobrevivir a una crisis,
tienden a confiar demasiado en el poder. Naomi Klein (“La
doctrina del shock”) nos advierte que el coronavirus puede
ser la pandemia perfecta para el “capitalismo de la catas-
trofe”, la estrategia politica de utilizar las crisis a gran escala
para impulsar politicas que sisteméaticamente aumentan la
desigualdad, enriquecen a las elites y debilitan a todos los
demés. Por eso, tenemos que sacudirnos el miedo, mirar
més alla de las cifras covid y estar alerta ante las politicas
que atacan el bien comun. Por ejemplo, el riesgo de que
detras del colapso de la atencion primaria exista una vola-
dura controlada para su posterior privatizacion.
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Afioramos que las cosas vuelvan a la nor-
malidad, pero debemos recordar que la

Para morir en casa

Los hospitales no se deben cerrar nunca
més a cal y canto. Morir en soledad es un

normalidad era una inmensa crisis. Es ne- necesitamos fracaso de la medicina, hay que asegurar
cesaria una t/ransformacién masiva ha_c/ia una atencién durante todo el ingreso !a comunicacion
una economia basada en la proteccion . . con las personas que designe el enfermo,
de la vida, en fortalecer los lazos que nos primaria explorar su voluntad, respetar su derecho a
unen en comunidad y en combatir la des- con recursos elegir entre opciones clinicas y al alivio del
igualdad. En el ambito del final de la vida, suficientes sufrimiento durante su proceso de muerte

es el momento de que la buena muerte
sea un valor social, que se tomen todas
las medidas pendientes.

Morir mal es injustificable

Durante la pandemia, por primera vez la sociedad le presto
atencion no sélo al nimero del nimero de muertes, sino
también a la calidad de la muerte: cdmo se producian, dén-
de, con quién... Morir puede ser inevitable, pero morir
mal es injustificable. Morir sin asistencia sanitaria, aban-
donado, en soledad, morir “‘como un perro” (callejero), es
una imagen que ha provocado un rechazo social generali-
zado, y que deberfa desaparecer en la nueva normalidad.

Hemos visto cémo cuando las cosas van mal, y una per-
sona fallece, el paternalismo médico bienintencionado
provoca nefastas consecuencias. La sospecha de que los
criterios técnicos de traslado al hospital o ingreso en UCI
eran una injusticia, dejando morir a los viejos para ahorrar,
se nutre de la ignorancia, de la falta de informacion. Cuan-
do se excluye de las decisiones a los pacientes y familias,
sin informar adecuadamente, sin tener en cuenta la volun-
tad de cada persona, se crea angustia y desconfianza. No
se puede ser que dos sanitarios acudan a un domicilio, sin
la cara visible, vestidos con EPI'y mascarilla, recojan a una
persona con covid y, sin ninguna otra explicacion en4 o 5
dias, llamen de un hospital a su familiar diciendo que ha
muerto y que, ademas, no puede enterrarlo.

Corregir las deficiencias evidenciadas

Para morir en casa (Un mantra que se repite una y otra vez)
necesitamos una atencion primaria con recursos suficien-
tes, capaces de garantizar una buena muerte, con o sin la
ayuda de los equipos de cuidados paliativos. Todavia hay
Centros de Salud que no disponen de las cuatro cosas que
se necesitan para una sedacion paliativa (medicacién como
Midazolam, morfina e infusores), por no hablar de la me-
dicina privada, donde los paliativos domiciliarios, en la ma-
yorfa de sociedades médicas, no existen. Asf es imposible.

Durante la crisis sanitaria, en muchas residencias no ha exis-
tido un didlogo sincero con las personas mayores ni con
las familias, que explicara la complejidad de la situacion. Si
es “"tiempo de morir” (con o sin covid), quiza no podamos
evitarlo, pero si que se mueran mal y que su familia lo viva
como un horror. Para transformarlas, muchas residencias
habria que tirarlas (literalmente), pero eso no va a ocurrir.
Mientras tanto, es urgente garantizar la autonomia de las
personas, su derecho fundamental a la movilidad, a la toma
de decisiones, al testamento vital y al acompafiamiento.

(sedacion paliativa).

El Observatorio de la Muerte Digna, que desde hace afios
reivindica DMD, nos habrfa aportado una informacion
muy valiosa para evitar la mala muerte. En su lugar, lo
poco que sabemos, es descorazonador.

Una advertencia y una preocupacion

De acuerdo con las palabras del ministro llla, “el lunes es
muy facil acertar la quiniela”. Durante el tsunami, aunque
hubo voces discrepantes no escuchadas, avanzabamos a
oscuras. Pero ahora ya no. Seis meses después, el trabajo
de las administraciones, principalmente autondmicas, es
decepcionante.

Ademés de la COVID-19, la recesion econdmica esta pro-
vocando ansiedad y sufrimiento. Histdricamente, la extre-
ma derecha ha ganado fuerza con las dificultades sociales
(colas del hambre), el desempleo y el descontento popu-
lar, con un discurso sociopolitico que incumple las normas
éticas y racionales de la argumentacion y del discurso
democrético (un ejemplo es la eutanasia). Los insultos,
los mensajes extremos e irracionales en Internet (redes
sociales), son un reflejo de un discurso antidemocratico
cotidiano, reaccionario y populista.

Conspiranoicos y extrema derecha se manifiestan en con-
tra del Estado. Los “Cayetanos” del Barrio de Salaman-
ca de Madrid, los temerosos del 5G que defienden un
derivado de la lejla como solucién milagrosa, y los que
van con un megafono en un coche descapotable de alta
gama, conducido por su chofer, coinciden en su discurso
contra lo publico, minando la confianza en las institucio-
nes, en el pensamiento cientifico y en un conocimiento
experto que contribuya al consenso.

Algunas criticas seran coincidentes, pero este analisis se sitla
en la antitesis del discurso de los negacionistas y la extrema
derecha en su finalidad: el bien comuin, la esfera publica,
la confianza en las instituciones y en el método cientifico,
la defensa de los derechos humanos fundamentales, de la
justicia y de la libertad, de lo que es de todos. Por eso no
es una enmienda a la totalidad, sino una vision critica que
observa con preocupacion lo que esta ocurriendo.

Por eso la lucha por la eutanasia va mucho més alla del acce-
so, por parte de unos miles de personas cada afio, a un far-
maco letal. Se trata de un nuevo derecho humano, la muerte
voluntaria, indisociable de todos los demas. La normalidad no
es un lugar al que podamos volver, es un lugar que tenemos
que construir juntos y un lugar por el que tenemos que luchar.
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tiempos de pandemia

No es ninguna novedad. Todas las pestes que ha habido, y las hubo desde que existe el
ser humano, han generado conflictos, enfrentamientos y tensiones entre los individuos y
los poderes establecidos. La mayoria de las esferas dependientes de la supervivencia del
ser humano, en especial las relacionadas con la economia, entraron en crisis

El espejo de la literatura

raria se describe esa tension inevitable, revisen sus

lecturas de D. Defoe, Diario de una peste; Los novios,
de Manzoni y, por supuesto, La Peste, de A. Camus. Los
parecidos entre la pandemia actual y las pestes descritas
en esas paginas son de una «clonicidad» deslumbrante.

Por si alguien tiene interés en ver de qué forma lite-

* Profesor.

Victor Moreno*

Limitando esta evocacién a la obra de Camus, en ella su
autor reivindica la libertad individual frente a la indiferen-
ciay poder absoluto de la autoridad. Cuestiona las restric-
ciones de las actividades habituales de ocio y de trabajo
del ser humano, prohibidas por decreto en beneficio de
un “espejismo de un bien superior”, a la par que defiende
la solidaridad del ser humano por encima de cualquier
contingencia sin negar la rapacerfa de unos en momentos
de un caos incontrolable, o solo controlable encarcelando
y disparando a los transgresores.
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La pregunta es inevitable. ;Por culpa de qué “espejismo
de un bien superior” se sacrificaba la liberad individual en
la ciudad de Oran asediada por la peste? Pues es evidente
que por la salud colectiva y la economia de la sociedad.
Estos bienes, salud y renta per capita, son, al parecer, infe-
riores comparados con el ejercicio de la libertad humana
para divertirse, trabajar y hacer lo que a uno le apetezca.
Pues la libertad es el bien supremo que ;nos garantiza un
buen sistema linfatico y una renta per capita apetecible?
Yo no estarfa tan seguro, forastero.

iPara qué la libertad?

Prescindiendo ahora del autor de Los justos y, tenien-
do delante la devastacion actual de la pandemia, cabria
preguntarse: jpara qué quiero ser libre si tal posibilidad
solo me sirve para exponerme a pillar un virus que pue-
de conducirme directamente a la fosa comun? Y al re-
vés, ;de qué me sirve tener una salud de roble si debo
permanecer encerrado entre cuatro paredes de mierda,
muriéndome de asco? El tedlogo, sea cual sea su adscrip-
cion, lo preguntaria a su manera: “;de qué me sirve ese
bien supremo, sea la libertad o una buena salud de hierro,
econdmica y sexual, si pierdo el alma?” Y cada cual que
lleve a su terreno el quid animoso de la cuestion.

Un quid que parece adquirir la naturaleza esquiva de una
aporia, palabra griega que significa, entre otros matices,
callejon sin salida —sin puerta— o situacién embarazosa de
la que es précticamente imposible salir. Caso de que sea
posible, no creo que la salida consista en hacer compati-
bles los conceptos aqui manejados de salud, libertad e
intervencion del Estado. No, porque el planteamiento
esté viciado si se repara en que la libertad, con pandemia o
sin pandemia, es una quimera. Es un concepto abstracto. Y
bien sabemos lo que sucede con estos conceptos. Si, como
decia Lewis Carroll, las palabras de andar por casa tienen
amo y significan lo que estos amos quieren que signifiquen,
iqué no sucederé con el significado de los abstractos?

Libertad, Estado y pandemia

En mi caso, apostarfa por la salud, importandome un pe-
pino si es un bien de tipo infimo o inferior en relacion con
la Libertad, Dios, la Patria o el Rey. ;De qué me sirve ser
libre en una pandemia? Y libre, ;como? Para hacer, ;qué?
En una pandemia, ya lo describié Camus, el Estado actla
de forma infame, es decir, como ya dijo Hobbes que ac-
tuarfa quien posee en exclusiva la legitimidad en el uso
de la violencia. ;Puede el individuo fiarse de la libertad
que te proporciona un Estado, ese “monstruo tentacular
moderno” que solo subsiste por la violencia?

Las relaciones conflictivas del individuo con el Estado se
han solventado siempre mediante el palo y la zanahoria o,
como decia el Leviatdn hobbesiano, por la violencia legiti-
ma del Estado. Y ese es su estado natural. Nada funciona
en un Estado si no es por la aplicacion de dicha violencia
legitima vy legitimada, pertrechada con la fuerza de las ar-
mas. El Estado de Derecho, queramoslo o no, se mantiene
en pie por esa violencia, ejercida de modo latente y pa-
tente. El Derecho se inventd con unas leyes en una mano
y en la otra con una espada. Los golpistas franquistas en
ningun momento dudaron que la fuerza de las armas hu-
biera creado el Derecho que les daba “derecho” a gobernar.
Desgraciadamente funcionaron asf durante cuarenta afios.

En una pandemia, el Estado es lo primordial. Al Estado,
lo primero y ultimo que le interesa es la salvaguarda del
Estado y sus instituciones, caiga quien caiga. Y se pasa la
libertad de la ciudadania por donde le plazca.

Orden versus libertad

La libertad que ofrece el Estado al ciudadano es una liber-
tad tutelada. Esta siempre bajo sospecha, de ahi la vigilan-
cia absoluta de sus movimientos, maxime en situaciones
de riesgos. Sin olvidar que la degradacién del Estado, de-
bida a la actuacion desordenada de uno o varios de sus

Pestes las ha habido desde siempre. Gripe “espafiola” 1918
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Algunos parecen reivindicar su derecho a hacer el ganso. Foto: Miquel Codolar (ACN)

miembros violentos, se repara —siguiendo la estela de la
filosofia del Derecho de Hegel—, con la represion o la des-
aparicion del gamberro en cuestion.

El Orden del Estado v la libertad individual son incompa-
tibles. Puede que en una pandemia existan muchos agu-
jeros para escaparse del orden dictatorial establecido por
el Estado, pero, al final, acaban siendo taponados por la
violencia legitima de Leviatdn.

Es natural, por tanto, que el control de una pandemia,
como la vivida y como la que vivieron nuestros antepasa-
dos en siglos pasados, trate de reforzar, mutatis mutandis,
ante todo y sobre todo al Estado y sus instituciones, esté
quien esté en el poder, sin negar que ese poder del Es-
tado entre en crisis, como ocurrid con el feudalismo por
culpa de las pestes bubonicas. Ya veremos, si lo vemos,
en qué situacion quedan los Estados actuales, después de
la covid-19. Tocados, desde luego, pero no creo que su
institucional violencia se resienta lo mas minimo.

Libertad implica responsabilidad

Cuando el Estado apela a comportarse de una manera res-
ponsable, solo muestra la cara cinica de su poder. Los seres
humanos no somos libres. No solo, porque ya lo dijera La
Boétie —"lo nuestro es servidumbre voluntaria“, sino por-
que la libertad implica responsabilidad. Y ya me diran, uste-
des, qué responsabilidad puedo ejercer si no soy libre mas
que para obedecer la ley del Estado vy ello porque, si no lo
hago, caeré su peso sobre mis espaldas. La libertad que
me ofrece el Estado, ;qué opciones de actuacion permite
al individuo en una situacién normal? Nulas. Y, sin embargo,
el individuo, que parece haber olvidado ese dato, pretende
disfrutar en una pandemia una libertad que ni siquiera dis-
fruta en una situacion que denomina normal.

Parece ignorar que, en esta normalidad su libertad es una
libertad vigilada y organizada en funcion de que no ponga
nunca en cuestion al Estado. En este sentido, jcon qué cara
la ciudadania podra exigir libertad al Estado cuando hace ya
no sé cuantos siglos atras que ha vendido dicha primogeni-
tura al Estado por un plato de lentejas llamada seguridad?

Responsabilidad penal y ética

Existe una responsabilidad penal, porque existe un Codigo
Penal, que es la responsabilidad a la que hace referencia
el Estado cuando exige al ciudadano comportarse de un
modo responsable. Y existe, también, una responsabilidad
ética, que nace de las convicciones personales, al estilo de
los principios categéricos de Kant, y que nada tiene que
ver con la responsabilidad del Estado que es puro ame-
drentamiento civil.

En esta situacion, la ciudadanfa lo Unico que deberia exigir es
una administracion democratica y respetuosa de esa se-
guridad que se le ha prometido, pero en cuyo organigrama
vertical no se ha avanzado ni un centimetro. Pues se trata
de una seguridad que no responde, ni ha respondido, a las
necesidades reales de la ciudadantia sino a las del Estado.

El Estado ha seguido siendo lo que era, un Saturno que
devora a sus hijos, canibalismo que la ciudadania ha con-
sentido con menoscabo de su libertad. La ciudadania ha
cedido la mayorfa de sus derechos al Estado de infinitos
tentaculos y, de hecho, es este quien los administra si-
guiendo unas leyes elaboradas por él mismo. Y, en la épo-
ca en gue vivimos, la cesion al Estado de estos derechos
roza ya la obscenidad. Es la propia sociedad la que ha
hecho afiicos su tan cacareada privacidad.

Inmadurez social

Es imposible que una sociedad, cada vez més infantil y
narcisista, se rebele contra un Estado autoritario y dictato-
rial. Cuanto més inmadura es una sociedad, méas precisa
de un Estado autoritario y paternalista. Y, cuando se rebo-
ta contra este, sus protestas parecen méas bien pataletas
dignas de un nifio mal criado.

Por todo ello, resulta ridiculo que el Estado, en una burda
escenificacion, apele a la responsabilidad de los individuos
cuando sabe que eso es pedir peras al olmo. La sociedad
no puede en modo alguno ser responsable. No es que sus
ciudadanos no quieran serlo, pero, ;como serlo, si no son
libres? Y libres, ;para qué?
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Porque da miedo ver a muchos individuos ejerciendo su
‘derecho inalienable” a ser libre convirtiéndolo en un de-
recho a hacer el ganso.

Desengafiémonos. No existe tal derecho. No ha existido ja-
més. La libertad ha sido siempre un sefiuelo. Y tiene gracia
simbolica que, para una vez que la gjercitd Adan, desobe-
deciendo al Estado/Dios, la cagd, segun el relato biblico. No
existe ninguna actividad humana, no sé si habra que incluir
en ellas las fisiolégicas, que sean resultado de una decision
libre. Todas y cada una de ellas estan sugeridas por el Estado
y sus infinitas sucursales. Y, si no lo hace el Estado, lo haréa su
potente aliado, el Mercado, que, para el caso, es o mismo.

Irresponsabilidad y juventud

No tiene ningun sentido incriminar a la juventud, por com-
portarse como un colectivo “irresponsable” —atontado, di-
cen algunos—, en la pandemia. La responsabilidad a la que
se apela es una responsabilidad penal. Una responsabilidad
a medida de las exigencias del Estado ante las que se ve
obligado a doblar el espinazo so pena de sufrir la fuerza
bruta de la ley, ejercida por unos policias que, en ocasiones,
desbordados por la situacion, parecen trols escapados de
la novela El sefior de los anillos, al servicio del malvado Sau-
ron (Estado). Situacion légica, porque al Estado nunca le
ha preocupado la responsabilidad ética de los ciudadanos.

No creo que exista una determinada juventud que, por
acudir a un botellén o a una discoteca o a un recibimiento
en manada del club de futbol de sus amores, piense que
esta poniendo patas arriba la autoridad y el poder del Es-
tado. Tampoco que dicho conductismo interpretativo esté
a su alcance cognitivo, pero si es posible que expresen
que, de este modo, estan ejerciendo su derecho inalie-
nable a ejercer su libertad de reunién y de asamblea,
algo que algunos jueces reconocen, pero que el Estado,
en tiempos de pandemia, no esta dispuesto a reconocer
bajo ningun concepto, pues ejercer ese derecho lo Unico
gue consigue es poner en peligro la salud de los demas.

Salud Publica y libertad

En consecuencia, muchos hablarén de la colision entre el
bien supremo de la libertad y el derecho de los demés a
no ser perjudicados seriamente en su salud por ese ejerci-
cio inalienable. ;Existe tal colision? En los hechos, si, pero
no en los conceptos utilizados. No puede haber colision
entre libertad y responsabilidad, porque la libertad a la
que se alude no existe, ni en tiempos de normalidad, ni,
menos todavia, en tiempos de pandemia, donde queda
en evidencia escandalosa la fragilidad absoluta de la apli-
cacion de tales conceptos por parte del ser humano.

Por ejemplo, la juventud no es irresponsable, porque no
puede serlo. Para serlo tendria que ser libre, pero no lo es.
Puede que a los ojos del Estado sean responsables penales
de un delito contra la salud publica, pero, en realidad, el
Unico delito de esta juventud es comportarse como perfec-
tos inconscientes; jamas de ser responsables de un delito.

Cuando el Estado aconseja a la ciudadania “ejercer su liber-
tad con responsabilidad’, no puede mostrar mejor su cinis-
mo, pues nadie sabe mejor que él que dicha libertad no
existe. El binomio libertad y responsabilidad solo es posible
en una sociedad utdpica, al estilo de la de Tomas Moro. En
una pandemia, nunca, pues los resortes autoritarios del Esta-
do se ponen en marcha de un modo dictatorial, impidiendo
el gjercicio de la primera y, automaticamente, de la sequnda.

La pandemia aflora los conflictos

Sin duda, que conceptos como libertad y responsabilidad
estan sufriendo en estos tiempos de pandemia una deva-
luacion axioldgica superior a la sufrida en tiempos de nor-
malidad ambulante. Durante la normalidad, aun habiendo
el mismo conflicto de intereses entre la libertad de la ciu-
dadania y los del Estado, se visualiza de un modo menor
ese conflicto que en tiempos de pandemia, pero el fondo
de la situacion es idéntico. No hay libertad ni en tiempos
normales como tampoco la hay en tiempos de epidemia.

El hecho de que exista una juventud —que reclama esa su-
puesta libertad para montdrselo asi de guay-, revelaria muy
bien, no solo el engafio en que la juventud esta instalada, al
creer que esta ejerciendo su libertad, cuando lo Unico que
hace es el idiota etimoldgico. Se entiende que el deseo de
asistir a una discoteca o a un botellén es irreprimible y fun-
damental para el desarrollo de su personalidad, pero jtanto?

En modo alguno pongo en cuestion el nivel piagetiano
de pensamiento formal del ciudadano, menos aun el del
lector. Este conocera sin duda el significado etimoldgico
de idiota que los griegos aplicaban al individuo que se
negaba a participar en la construccion de la res publica,
méxime en tiempos de una epidemia global.

Una responsabilidad ética inexcusable

No es cuestion de libertad, ni de responsabilidad penales,
sino de consciencia o de responsabilidad éticas, de saber
con exactitud en qué medida lo que yo hago o dejo de
hacer repercute en la vida de los demas. Y ello en tiempos
de peste como en época de vacas gordas de felicidad in-
dividual y colectiva... gracias al Estado, que, ahora, se pone
a caldo, porque prohibe las aglomeraciones y demas cor-
tafuegos, olvidando que él, antes, durante y después de la
pandemia es, y sera, el de siempre: un padre cabrdn.

Claro que, si uno lee a Cioran, quizas, llegue a la conclusion
contraria, a aceptar que los héroes han sido precisamente
estos idiotas, pues ninguna de las catastrofes de la historia
se les podré achacar. Sobre todo, las guerras, que siguen
siendo la peor peste de las conocidas, creadas y desarro-
lladas por el hombre y no por un virus que pasaba por ahi.

;Cabe mayor idiotez —ahora si en su sentido coloquial-
que matarse entre si? Repasemos las pandemias y guerras
habidas en la historia. Si no se nos cae la cara de verguen-
za, es porque la tenemos de cartdn piedra. jPara esto
quiere el Estado que seamos libres y responsables? No
merece la pena semejante viaje.



Experiencia de
colaboracion durante
la pandemia

Protocolos de
acompanhamiento
a personas en
final de vida

Desde su formacion, DMD-Asturias lleva desarrollando una intensa colaboracion
con las administraciones de la Comunidad asi como con sus representantes politicos
locales, regionales y nacionales, con el fin de provocar los cambios necesarios
en leyes y costumbres para avanzar en la consecucion del pleno desarrollo
de los derechos en torno al buen morir

En el siguiente texto queremos dar a conocer
cémo, a peticion tanto de la Gerente de los
Establecimientos Residenciales para Ancianos
(ERA) como del Director General de Cuidados,
Humanizacién y Atencién Socio-sanitaria del
Principado de Asturias, durante el mes de

abril, en un momento adlgido aun de la alerta
sanitaria, esta linea de actuacion ha posibilitado
la colaboracion de nuestra Asociacion en el
desarrollo de protocolos de acompafnamiento para
personas en proceso de final de vida en Centros
Residenciales y Hospitales de nuestra Comunidad.

Antecedentes de colaboracion

rrollado en este sentido se destacan dos, tanto por su
repercusion mediatica como por los contactos que se
establecieron con las distintas administraciones implicadas.

Entre las acciones mas representativas que se han desa-

La primera de ellas tuvo lugar en diciembre de 2015 cuan-
do, a propuesta de nuestra Asociacion y tras un periodo
de reuniones y debates con los distintos grupos parlamen-
tarios asturianos, la Junta General del Principado (JGPA)

Fernanda del Castillo* y Pilar Carton**

aprueba una proposicion no de ley en los siguientes tér-
minos: “La Junta General del Principado de Asturias insta al
Gobierno de Espafia a modificar la legislacién relacionada
con el suicidio asistido y la eutanasia, a fin de despenalizar
el tipo recogido en el articulo 143 del Cédigo Penal”

La segunda se centré en el ambito local; la Declaracion
Institucional del Ayuntamiento de Oviedo por el Dere-
cho a Morir Dignamente suscrita por unanimidad en el
pleno del Ayuntamiento de 8 enero de 2019 en el que
la Asociacion tuvo la oportunidad de intervenir para su
presentacion. La firma de esta Declaracion ha supuesto
establecer contactos fluidos con todos los organismos
dependientes de la administracion lo que facilita en gran
medida los tramites y multiplica la difusion de actividades.
En este momento ya se han establecido contactos con el
Ayuntamiento de Gijon que esperemos fructifiquen en un
periodo breve de tiempo.

Ahora bien, es el proceso para la aprobacion y posterior
puesta en practica de la Ley del Principado de Asturias
5/2018, de 22 de junio, sobre derechos y garantias de
la dignidad de las personas en el proceso del final de la

* Enfermera y presidenta de DMD-Asturias.
“* Profesora y vicepresidenta de DMD-Asturias.
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vida'® el que mas ha facilitado la actividad de incidencia
politico-social de nuestra Asociacion.

Una de las aportaciones mas significativas hecha por
DMD-Asturias a esta ley fue la de la creacion de un Obser-
vatorio de Muerte Digna que evalle el proceso de morir
y el gjercicio de los derechos mediante unos indicadores
objetivos que permitan esa estimacion. Para introducir esta
modificacion al texto inicial, que no contemplaba la crea-
cion de este organismo, se contactd en primer lugar con
todos los grupos que habian apoyado la Proposicion No
de Ley de modificacion del Cédigo Penal, a quienes se les
presentd ésta y otras enmiendas. Finalmente, a propuesta
de Izquierda Unida, Javier Rodriguez Moran, en calidad de
presidente de DMD-Asturias en ese momento, comparecio
ante la Comision Parlamentaria para hacer una exposicion
y defensa de esta y otras propuestas.

Desde el momento mismo de aprobacién de la Ley, co-
menzamos una campafia de seguimiento de aplicacion y
difusién de la misma consciente de que los derechos que
no se conocen no se ejercen. Los encuentros con la ciuda-
dania a través de charlas y talleres, las citas con represen-
tantes politicos y administrativos y la presencia en los me-
dios de comunicacion fueron actuaciones que propiciaron
que, como Ya se ha sefialado, en el mes de abril, desde la
Administracion, se solicitara la colaboracién de DMD-Astu-
rias en la elaboracion del protocolo de acompafiamiento.

Un trabajo sostenido en el tiempo
Tras las elecciones regionales de mayo de 2019, se forma el

nuevo gobierno asturiano en el que la nueva Consejeria de
Salud —hasta ese momento Consejerfa de

Un titulo que lo dice todo: “Poco, tarde y mal”. Foto: Olmo Calvo. MSF

mo aun presente en el gjercicio de la atencion sanitaria para
ir sustituyéndolo por una atencion integral de las personas
por lo que acoge con mucho interés nuestras propuestas,
algunas de las cuales ya estaban analizando y trabajando
en su implementacion por lo que pudimos aportar matices
y contrastar ideas. Queremos sefialar —aungue no sea el
objeto central de este articulo— que también trasmitimos en
esta reunion la necesidad de corregir la situacion actual en
la que, si bien la Direccion General de Cuidados, Humaniza-
cién y Atencion Socio-sanitaria es la encargada del desarro-
llo de la Ley de Muerte Digna, la gestion del Documento de
Instrucciones Previas (DIP) depende de la Direccion General
de Politica y Planificacion Sanitaria.

En esas fechas, tuvo lugar igualmente una

Sanidad- renueva no sdlo las personas y el
nombre sino que también maodifica su estruc-
tura y se crea por primera vez una Direccién
General de Cuidados, Humanizacién y Aten-
cion Socio-sanitaria, de la que va a depender
el desarrollo de la Ley de Muerte Digna.

En diciembre, tras dejar un tiempo pruden-
te para que las personas que acaban de
tomar posesion se vayan haciendo cargo
de la realidad de la tarea a la que se enfrentan, se solicita
reunion con el Director General, Sergio Vallés Garcia, con
el objetivo de conocer las medidas que tiene pensado im-
plementar para el desarrollo y difusion de la Ley Asturiana
de Derechos y Garantias de la Dignidad de las personas
en el Proceso del Final de la Vida y, en especial, sobre el
Decreto de Regulacion del Observatorio de Muerte Digna
pendiente de aprobacién y para el que la Asociacion ha
presentado una serie de aportaciones.

En la reunion, que se desarrolld en un ambiente de plena
cordialidad y entendimiento, el Director General sefiala que
uno de sus objetivos prioritarios es acabar con el paternalis-

16 https://sede.asturias.es/bopa/2018/07/04/2018-06917 .pdf

La pandemia
ha mostrado
carencias y
necesidades en la
gestion del final
de la vida

reunion con la Gerente de los Estableci-
mientos Residenciales para Ancianos (ERA)
del Principado, Ana Marfa Suarez Guerra,
que se desarrolld, asimismo, en un clima
muy cercano y de plena colaboracion. La
Gerente nos explicd que, ademas de las
Residencias, gestionan los Centros de Dia y
que sus objetivos prioritarios en el desem-
pefio de su labor son reforzar la coordina-
cién con otros organismos, asociaciones y
Atencion Primaria; asi como darle a la gestion y atencion
un perfil de salud, no solo sanitario, centrandose en la
idea de cuidados en sentido amplio.

Faltan informacion y profesionales
entrenados

Dos de las carencias que nuestra Asociacion sefiald en
ambas reuniones y que en la situacion sobrevenida a cau-
sa de la pandemia mostraron mas claramente la urgente
necesidad de correccion fueron:

W Falta de profesionales con preparacion para el abor-
daje psicoldgico, emocional y en el duelo y en muchos
casos con insuficiente conocimiento en los derechos y
deberes contemplados en la ley y, por ende, la necesi-


https://sede.asturias.es/bopa/2018/07/04/2018-06917.pdf

(https://msfcovid19.org/informe-de-msf-sobre-las-residencias-en-espana/)

dad de una guia general, comun y bien publicitada y
conocida que sirva para afrontar el proceso final de la
vida de forma tal que se respeten los derechos que la
ley reconoce.

m Desconocimiento de como se muere en Asturias. Segun
términos de la propia ley, el Observatorio de Muerte
Digna deberia estar en pleno funcionamiento y serfa el
organo encargado de ir haciendo un mapa de los luga-
res y condiciones en los que se produce el proceso de
final de vida en Asturias. En el momento en que tuvo
lugar la reunion ya se habia publicado el borrador del
decreto de regulacion al que nuestra Asociacion habia
presentado aportaciones y se estaba a la espera de su
aprobacion, publicacion y puesta en marcha.

Un mes y medio més tarde desde la Direccion General de
Cuidados, Humanizacién y Atencion Socio-sanitaria se nos
remitié un texto con un cronograma para el desarrollo de
muchas de las propuestas planteadas por nuestro equipo
y la argumentacion de porqué otras no se consideraban
oportunas. Centrandonos en las propuestas especificas que
hemos sefialado anteriormente, cuya existencia y desarrollo
hubieran supuesto una clara mejora de las condiciones de
atencion en los momentos vividos, se nos respondid que la
difusion de los derechos y deberes contemplados en la Ley
quedd pospuesta para el 2027; la preparacion de profesio-
nales en el abordaje psicoldgico, emocional y en el duelo
quedd diluida en medidas de formacion estratégica general
sin concretar el contenido que nos gustaria fuera de caracter
no solo técnico sino mas humanista; finalmente, en relacion
con el Observatorio de Muerte Digna se marcd como fecha
de publicacion y propuesta de aprobacion abril de 2020, en
el texto remitido se especificaron los cambios propuestos en
la linea de lo hablado en las reuniones realizadas.

El paron por la pandemia
Con la llegada del confinamiento decretado como me-

dida para controlar la epidemia, todas las actividades
quedaron paralizadas y, si bien en nuestra comunidad no

hubo nunca un desbordamiento de los recursos, comen-
zaron a aflorar las consecuencias de las carencias que ya
habfamos detectado anteriormente:

m De una guia general, comun y bien publicitada y cono-
cida para afrontar el proceso final de la vida atendien-
do a los derechos que la Ley reconoce, que creemos
hubiera servido para que los derechos sanitarios tam-
bién en esta situacion se exigieran y respetaran.

m De una formacién en aspectos emocionales y de aten-
cion al duelo de todo el personal tanto médico como
socio-sanitario, que hubiera ayudado a paliar el dolor
sobrevenido por la dificil situacion a la que se estaban
enfrentando las personas enfermas, residentes en re-
sidencias o las ingresadas en hospitales por cualquier
causa, no solo por la provocada por la COVID-19, y el
de las personas cercanas por la incertidumbre provo-
cada ante la falta de informacion. Es necesario recono-
cer que, en muchos casos, estos aspectos estuvieron
parcialmente cubiertos gracias a la espontanea y vo-
luntariosa labor de acompafiamiento que, como com-
plemento de sus tareas, llevaron a cabo las personas
que trabajaban en los hospitales y residencias.

m Del Observatorio de la Muerte Digna, cuya existencia
podria haber facilitado, en esos momentos y més aho-
ra en que es necesario hacer un anélisis critico para po-
der proponer cambios y mejoras en futuras situaciones,
datos objetivos y bien contrastados de las situaciones
vividas.

Protocolos de acompainamiento

En estas circunstancias, a primeros de abril, tanto la Ge-
rente del ERA como el Director General de Cuidados con-
tactan con nuestra Asociacion solicitando la revision de
sendos documentos con protocolos de acompafiamiento
para personas en final de vida en Centros Residenciales y
Hospitales asturianos. Mediante comunicacion online, la
directiva de DMD Asturias elabora una serie de propuestas
atendiendo tanto a las necesidades especificas de nuestro
entorno, como a las aportaciones que ya se habian hecho
en otras comunidades.

En los documentos que finalmente fueron editados por
el ERA y la Consejerfa de Salud', donde se reconoce la
colaboracién del Comité de Etica en Intervencién Social
del Principado de Asturias y de DMD Asturias, se recogen
bastantes de las sugerencias aportadas

Asi, en ambos se sigue un objetivo comin que queda bien
definido en el protocolo del Servicio de Salud: “Propor-

17 Pueden consultarse los documentos en https://www.socialas-
turias.es/servicios-sociales/profesionales/residencias-de-per-
sonas-mayores-y-discapacidad_1104_1_ap.html y https://www.
astursalud.es/documents/31867/984134/ACOMPA%C3%91A-
MIENTO+AL+FINAL+DE+LA+VIDA+DURANTE +PANDEMIA+-
COVID-19.pdf/831ale21-1d5b-f6bc-cf29-f9953d560277
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cionar una atencion de calidad a pacientes que estan en
situacion de Ultimos dias de vida y a sus allegados, para
llevar a cabo una despedida lo mas adecuada en cada
caso, facilitar el duelo y prevenir o aminorar en lo posible
los problemas emocionales futuros en un contexto de ele-
vado estrés sanitario”."®

En el caso de las instrucciones dadas para los centros re-
sidenciales de personas mayores este objetivo general se
despliega en seis especificos el segundo de los cuales es:
‘Asegurar la proteccion de la dignidad de las personas
mayores en las situaciones extremas provocadas por el
COVID-19". 1

Partiendo de ello, se establecen una serie de medidas ge-
nerales que se pueden resumir brevemente en:

— eleccion de una persona de referencia,

— comprobacion de la existencia de Documento de Ins-
trucciones Previas,

— uso de medios audiovisuales para establecer comu-
nicacion externa debiendo ser proporcionados si es
necesario,

— aviso a la persona elegida si la muerte es inminente,

— visita de una Unica persona durante unas horas a la per-
sona enferma con las medidas de proteccion facilitadas,

— finalmente, en ambos documentos se incluye que el
personal de enfermeria fomentara la relacion de ayu-
da con la persona visitante para minimizar el impacto
emocional que pueda suponer la situacion en que en-
cuentre a su familiar y, en caso de no haberse podido
despedir en vida, se valorard una despedida posterior
siguiendo el correspondiente procedimiento (no se in-
dica como seria).

Con todo, debemos sefialar que dos de nuestras apor-
taciones no fueron tenidas en cuenta y que creemos que
hubieran supuesto una mejora importante del protoco-
lo: consideramos muy restrictivo el nimero de personas
y el nimero de horas y dias en que puede realizarse
el acompafiamiento y/o la despedida al ser querido.
Nuestra propuesta era mas abierta especialmente en el
caso de las residencias. También, dada la prevision de
numerosos duelos patolégicos, habiamos sefialado la
necesidad de poner en funcionamiento algun recurso
y/o facilitar el acceso a ayuda psicoldgica de quienes
los sufrieron.

Necesidades afloradas por la pandemia

Es claro que la epidemia provocada por la COVID-19 ha
supuesto, tanto personal como socialmente, un terremo-
to que ha servido para mostrar carencias y necesidades
en muchos aspectos y, entre ellos, los referidos a la ges-
tién del proceso de final de la vida que, como Asociacion,
creemos que podemos contribuir a subsanar.

18 Pagina 3 del documento de referencia.
19 Ibid.

Por una parte, teniendo en cuenta nuestra experiencia,
consideramos imprescindible que DMD desarrolle una
constante accion politica con el objetivo de mantener
una presencia lo mas organicamente posible en las ins-
tituciones politicas, administraciones locales, regionales
y estatales y en el méximo de organizaciones sociales
con el fin de apoyar, desarrollar, promocionar y velar
por el cumplimiento de las leyes que garantizan una
muerte digna.

Por otra, creemos necesario que, una vez superada la si-
tuacién de emergencia, se ponga en funcionamiento, al
menos en Asturias donde ya esta aprobado por ley, el
Observatorio de la Muerte Digna con unos indicadores
y parametros claros que nos sirvan para vigilar y hacer
cumplir, también en épocas de crisis, los deseos y volun-
tades de las personas en el proceso final de vida®.

Asimismo, se hace imprescindible abordar de manera
inmediata la formacién de quienes trabajan en el &mbi-
to de la salud y de atencién a personas mayores en el
tratamiento psicoldgico, emocional y en el duelo y en
derechos sanitarios en el proceso de final de vida. A pri-
meros de junio, la Consejerfa de Salud presentd un plan
de atencion psicologica frente a la COVID-19: el pro-
grama Psicovid, con el fin de prestar apoyo a profesio-
nales sanitarios, pacientes, familiares y a la ciudadania
en general ante el impacto de la COVID-19. Esta puede
ser una buena iniciativa si sus parametros y formas de
actuacion se extienden no solo al momento concreto
de esta situacion extraordinaria, sino a todas las circuns-
tancias en que se deba asegurar una atencion integral
de las personas enfermas y, especialmente, en proceso
final de vida.

Seré necesario también proceder a la revision de los pro-
tocolos aprobados en un momento de urgencia para, con
un debate serio y sosegado, mejorarlos y hacerlos exten-
sivos a todo tipo de situacion, contemplando de forma in-
equivoca el respeto a la autonomia y toma de decisiones
debidamente informadas.

Finalmente, debemos retomar cuanto antes la moviliza-
cion para la aprobacion de una Ley de Regulacion de la
Eutanasia y el Suicidio Asistido que suponga la definitiva
asuncion por parte de la sociedad del derecho a la auto-
nomia de la ciudadania en todos los momentos de su vida
y, por ende, en el proceso final de la misma, también en
estados de alerta de todo tipo.

20 El pasado 16 de julio, tras dos afios de espera, se ha publicado
el decreto por el que se regulan la organizacién y el funciona-
miento del Observatorio de la Muerte Digna y de las Comisiones
de mortalidad de las Areas de Salud para cuya redaccién defi-
nitiva también se han tenido en cuenta las aportaciones rea-
lizadas por DMD-Asturias. Nuestra labor ahora va a ser la de
presionar para que se constituya lo mas rapidamente posible y
tratar de que funcione de forma efectiva. https://sede.asturias.

)20-06176.pdf

es/bopa/2020/08/03/
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Pandemia y enfermedad mental

Este articulo esta basado en una entrevista que realicé a dos especialistas®’ en
salud mental para mi programa de radio®. La cuarentena los pilld tan de sorpresa
y se desarrollo tan rapidamente que les resulto dificil de creer al principio, aunque

siempre intuyeron que no iba a ser igual para ellos que para el resto de la poblacion

Adaptar el escenario

Mercedes Asuero® le impusieron trabajar a sema-
Anas alternas para no caer enferma. Nunca se ima-

gind que la Conselleria de Sanitat acabarfa orde-
nando el cierre de su centro laboral ni que la reubicarian
en otro. Por trabajar con un colectivo tan vulnerable y con
un elevado porcentaje de personas que viven solas, sen-
tia que las estaba abandonando a su suerte; sobre todo
porque llevaba mucho tiempo acompafiandolas para que
se defendiesen por si mismas y que su calidad de vida

21 Mercedes Asuero Lluesma y José Lopez Codcera. Ambos sani-
tarios mostraron en todo momento gran generosidad y disponi-
bilidad a pesar de sus responsabilidades.

22 Mi programa de entrevistas se emite, desde 2012, todos los
lunes (23.00), miércoles (18.00) y jueves (5.00) en Radio Klara de
Valencia. Puede escucharse en FM 104.4, www.radioklara.org,
www.radiogarden y https://play.google.com/store/apps/detail-
s?id=com.emitironline.radioklara. Ademas, todas las entrevistas
estan disponibles en el podcast «Estrictament Confidencial»:
http://www.ivoox.com/podcast-podcast-estrictament-confiden-
cial_sq_f172402_1.nhtm!

23 Enfermera especializada en Salud Mental que trabaja como
personal perteneciente a la Conselleria en el Centro de Rehabili-
tacién de Salud Mental de Paterna, local municipal ubicado en el
Centro Polivalente Dr. Valentin Hernéez.

Pepa Ubeda*

fuese la adecuada. Cuando se decreto el confinamiento,
solo tuvo tiempo de anotar los teléfonos de sus pacientes
para contactar con ellos en horario laboral las veces que
hiciese falta. Asimismo, se interesé por quienes vivian en
familia y aquellos que atravesaban un brote psicotico. Ha
constatado que llevaron mucho mejor que el resto de la
poblacién la cuarentena, porque estan mas acostumbra-
dos al aislamiento vy la distancia social a causa de su enfer-
medad. El mes de julio signific la vuelta a las citas, pero
con una valla de por medio o a las distancias permitidas
al aire libre para actividades complementarias, como el
yoga. Sin embargo, no mucho tiempo después empezé a
temer que la situacién empeorase.

La necesidad de coordinar esfuerzos

Ciertamente, el trabajo de personas como Mercedes ha
sido un auténtico «reinvento», porque las Administracio-
nes Publicas, que son las que mandan, parecen mas edifi-
cios que personas y no siempre dan la talla. Sin embargo,
todos deberfamos asumir los problemas a pie de calle
—dice—, porque cuidar a la poblacién con dicha proble-
maética es una responsabilidad delicada. La solucion pasa
por una coordinacién entre los trabajadores sanitarios,

* Escritora y artista plastica. https://www.pepaubeda.net/
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educativos y sociales, ya que se trata de un momento muy
dificil y de mucha crispacion entre la ciudadania a cau-
sa de la incoherencia desarrollada en tantas actuaciones.
Los usuarios de Mercedes, por ejemplo, no entendian que
hubiese «normalidad» en la calle y que ellos no pudiesen
acudir a su médico de cabecera, a los trabajadores socia-
les 0 a su centro de rehabilitacion.

En cuanto a los nifios, de nada sirve que los padres les di-
gan que no tengan miedo cuando los pequefios perciben
que sus progenitores estan horrorizados ante una situacion
tan imprevisible. Sin embargo, los hay que la han vivido con
normalidad porque sus padres manifes-
taron una actitud mas equilibrada.

valorar profundamente sus relaciones familiares, lo que no
le ha impedido implicarse a fondo en el dolor ajenc.

Preservar derechos en riesgo

José Lopez Cocera®®, nuestro otro especialista en salud
mental, no pensd que serfa tan negativa la cuarentena
cuando se decretd. No obstante, temidé que las personas
con problemas mentales perdiesen derechos, como ocurre
en todo periodo de crisis. Asi pues, se planted con otros
compafieros que no ocurriese y organizaron el acompafia-
miento a sus pacientes, enviaron a casa a quienes vivian en
centros de acogida y se preocuparon de
informar y compartir con los usuarios la

Por lo que respecta a los colectivos méas
vulnerables, la nueva realidad los ha
hundido en la miseria y de nada sirven
el optimismo y el equilibrio emocional
si no tienen un euro para alimentar a la
familia o un techo bajo el que cobijarse.

Estamos atravesando
un duelo colectivo
porque hemos
perdido el mundo
al cual estabamos

problemética con la que se enfrentarian.

Como Mercedes, José constatd también
que sus pacientes tuvieron una actitud
ejemplar en general, lo que ha constitui-
do un gran aprendizaje para él y ha con-
vertido su vida en un reto en positivo.

habituados

Trabas sumadas a carencias

En el centro donde trabaja Mercedes también hay tra-
bajadores sociales que se estan dejando la piel, pero los
usuarios tienen prohibido el acceso a su centro y solo me-
diante cita telefonica pueden acceder. Desgraciadamente,
la Administracion no ha tenido en cuenta que hay gente en
estos momentos que carece de dinero incluso para cargar
su movil y, por tanto, no pueden concertar citas, aun siendo
los més necesitados de ayuda. En el fondo, estamos tan en
nuestros despachos que nos olvidamos de la gravedad de
la problematica real y, aunque han aumentado las ayudas
econémicas de emergencia, hay también muchas trabas.
Una de ellas es trabajar o estudiar telematicamente cuando
no se tiene dinero para comprar un ordenador o un iPad.

La cuestion es: jqueremos ayudar de verdad o solo nos
interesa cubrir el expediente? Unicamente aunando es-
fuerzos desde distintos &mbitos podremos conseguir que
el mundo funcione mejor. Si bien no esta de més recordar
que, efectivamente, no se trata de «cantidad» en cuanto
a actuaciones, sino de un compromiso auténtico a nivel
personal y colectivo. A veces, con pocos recursos huma-
nos se consigue mucho mas que aplicando un cdmulo de
herramientas en espacios donde el trato a los enfermos
mentales recuerda la situacion que se vivia a mediados
del siglo XX, sometidos a las intemperancias y actuaciones
dictatoriales de un par de psiquiatras obsoletos.

Mercedes concluye que la Administracion no es la Uni-
ca culpable y que se trata de asumir la propia respon-
sabilidad —que empieza por el autocuidado para poder
atender de forma adecuada a los demés—, dejar de actuar
como personas «discapacitadas», reaprender a sentir y
sustituir el «hacer» por el «ser». Precisamente ha sido en
el dmbito privado donde Mercedes ha podido cuidarse
a si misma al disfrutar de su casa de un modo distinto y

Ciertamente, no podemos obviar la

existencia de un sufrimiento psicosocial
derivado de la pandemia y vivido durante la cuarentena
de forma larvada, por eso es importante potenciar unos
servicios de calidad que den respuesta a los retos que iran
apareciendo. Para ello, es muy importante que abramos
las puertas a la gente méas vulnerable y que seamos muy
flexibles en asistencia domiciliaria.

Elaborar el duelo colectivamente

Segun José, estamos atravesando un duelo colectivo, por-
que hemos perdido el mundo al cual estdbamos habitua-
dos, aunque todavia no somos plenamente conscientes
de ello. La mayoria continda en la primera fase, la de la
negacién. Grupos humanos pertenecientes a esa fase son
los «negacionistas» y aquellos que manifiestan un deseo
irrefrenable por volver atras lo méas pronto posible, ade-
mé&s de echar a otros la culpa de lo ocurrido. Nos que-
dan por completar dos fases: la de la aceptacion y la del
afrontamiento. Por ello, ante la pregunta sobre si vamos a
recuperarnos hay que responder que si. Ahora bien, cabe
también cuestionarnos: ;cual serad nuestra respuesta so-
cial? y ;queremos realmente cambiar?

El primer paso consiste en elaborar el duelo sin prisas y
de acuerdo con las circunstancias, reflexionar y extraer los
aspectos positivos. Asf pues, la “voragine negacionista” que

24 Enfermero especialista en Salud Mental desde 1991. Master
en Rehabilitacion Psicosocial y Laboral en la Universidad de
Castilla-La Mancha; especialista en Rehabilitacion Psicosocial por
el Centro de Estudios Sociosanitarios de Castilla-La Mancha y en
Gestion Clinica en Salud Mental por la Universidad Internacional
de Catalunya y formacion en derechos de calidad en la OMS.
Participa periddicamente junto con otros colegas en http://
blogs.publico.es/coronavirus-positivo/
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"Genealogfa de un duelo colectivo'. Pepa Ubeda

implica toda vuelta atrés deberfa convertirse en constata-
cion de todo lo que hemos perdido y lo importante que
era para nosotros. A continuacién, tendremos que valorar,
si es imposible recuperarlo, qué alternativas tenemos. Por
ejemplo, ante imposiciones como la instauracién en nues-
tras vidas de lo virtual —que nos quieren vender como Uni-
ca solucién a nuestros problemas— deberfamos rebelarnos,
porque la presencia fisica es insustituible en la comunica-
cién humana. En efecto, la telematica es adecuada en situa-
ciones de emergencia, pero no es la preferible en el futuro:
las méquinas estan a nuestro servicio y no al contrario.

Un esfuerzo colectivo de recuperacion

Ante una situacién que se prevé muy dura, José apunta
que el duelo no se resuelve con un exceso de medicali-
zacion y que se deberfan emplear herramientas tan vali-
das como el apoyo familiar o el asociativo, vinculado a la
musica, la lectura, las actividades deportivas y Iudicas, etc.
En realidad, cada uno tendrfa que forjar sus propias herra-
mientas personales y, solo en casos especiales, recurrir a las
instituciones pertinentes. Las primeras son los centros de
atencién primaria, que pueden detectar y orientar la ayuda
hacia otros &mbitos. Propone, ademés, que no intentemos
olvidar répidamente lo ocurrido. Aunque la tendencia hu-
mana es la evitacion del dolor, la adversidad y el sufrimiento
también son terapéuticos, porque nos ayudan a ser mas
fuertes y a tener respuestas que faciliten la recuperacion del
bienestar y la preparacion ante lo que nos pueda venir. En
ese sentido, tampoco deberiamos neutralizar el sufrimiento
de los otros para que cada uno aprenda de su propia ex-
periencia y cree sus propias inmunidades.

Insiste en apuntar que,
ademas del enorme im-
pacto de una pandemia
todavia en curso y una
cuarentena de mas de
tres meses, ha surgido
una postpandemia de
exclusion en amplias
areas. De hecho, algunas
universidades prevén la aparicién de nuevas necesidades
en salud mental y sugieren que se dé una respuesta ade-
cuada que no se cifia exclusivamente a las victimas de
la COVID-19, puesto que surgiran exigencias mucho mas
graves. La situacion familiar, por ejemplo, serd un reto im-
portante y de gran complejidad. Con todo, ha sido una
gran oportunidad para las familias estrechar lazos en un
periodo tan duro compartiendo intereses, confidencias,
alegrias y sufrimientos.

La presencia fisica
y el contacto

son insustituibles
en la comunicacion
humana

Un aspecto que deberia desarrollarse es la escucha activa
con personas de nuestro entorno para generar empatia
y aportar reflexion. Se han reactivado viejas relaciones e
intensificado otras; ahora cabe mantener los cambios.

Finalmente, convendria preguntarnos a nosotros mismos
qué hemos aprendido de este confinamiento y seguir
profundizando por ese camino, porque la situacion sigue
siendo grave y solo mediante la reflexiéon podremos obte-
ner resultados positivos. También podriamos revalorizar lo
gue nos parece secundario, compartir con nuestra gente
lo vivido y lo que queda por vivir y optar por las herra-
mientas adecuadas.
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Cambios en la
relacion clinica
por la COVID-19

Una
cuestion de

distancias

Desde que comenzo la pandemia,

no dejamos de escuchar indicaciones
de las autoridades sanitarias sobre la
necesidad de mantener una distancia
social que evite los contagios. Para el
coronavirus los expertos recomiendan
una separacion de entre un metro y
medio y dos metros. Pero hay otros
muchos tipos de distancias para los que,
por desgracia, no es posible encontrar
una unidad de medida: distancia social,
personal, afectiva, emocional...

Cruz Fernandez Gonzalez*

* Enfermera especialista en Salud Mental y graduada en Filosoffa.

Entre Hegel y Schopenhauer

nos una idea de si estamos mas o menos cerca son

nuestros sentimientos. Y lo cierto es que alcanzar un
equilibrio estable es casi una tarea imposible. Los seres
humanos nos movemos entre dos polos contradictorios:
por un lado la necesidad de vivir en sociedad, de estable-
cer contacto y asi, de acortar distancias personales. Y por
otro la conviccion de que la excesiva proximidad afectiva
puede ser causa de muchos problemas. Una famosa fa-
bula recogida por Schopenhauer, pero que seguramente
pertenece a la tradicion popular, explica muy claramente
esta situacion. Los seres humanos, dice el relato, somos
como los puercoespines, unos animales muy solitarios,
pero no por eleccion propia, sino porque las pldas que
rodean su cuerpo convierten cualquier acercamiento in-
timo en una aventura peligrosa. Los puercoespines, dice
Schopenhauer, tienen frio, se sienten solos y tratan de
acercarse para darse calor y compafifa. Pero cuando la
distancia es demasiado corta se pinchan y tienen que ale-
jarse otra vez para no hacerse dafio.

En las relaciones personales lo Unico que puede dar-

Segun Shopenhauer la solucidn para los puercoespines
(y por extension para nosotros los humanos) estaria en
la educacion, la cortesia y las buenas costumbres, que
consisten precisamente, en saber mantener la distancia



Para algunas distancias no hay medida. Foto: RTVE

adecuada. Pero Schopenhauer tenia fama de ser un poco
amargado y de sostener una concepcion muy pesimista
del ser humano. De hecho, para él, el estado ideal del
sabio es la soledad vivida como recogimiento interior.

Otro filésofo contemporéneo de Schopenhauer, pero con
un pensamiento totalmente diferente, es Hegel, quien
recoge la idea opuesta de que nuestra vida solo cobra
sentido dentro de la comunidad. Afirma Hegel que some-
ternos a la mirada del otro es la condicion imprescindible
para realizarnos como personas. Nuestra personalidad se
configura cuando alguien nos reconoce, nos valora y nos
devuelve una imagen de nosotros mismos. Esa imagen es
la que nos convertira en seres humanos completos. Para
este autor solo podemos realizarnos plenamente en la re-
lacién con los demas porque, afirma, “somos un yo que es
Un Nosotros y un Nosotros que es un yo'.

La COVID-19 rompe la distancia sanitaria

Los profesionales sanitarios somos muy conscientes de la
necesidad de mantener una cierta distancia afectiva con
los pacientes, a modo de coraza emocional, que nos
permita ejercer nuestro trabajo sin sufrir grandes tormen-
tas emocionales. Parafraseando a Rabindranath Tagore:
"Si lloras porque te da pena un paciente, las lagrimas te
impediran salvarle la vida". En general, entre el personal

sanitario y los pacientes hay un acuerdo tacito que per-
mite desarrollar la relacién de ayuda, a costa de saber
mantener una distancia adecuada: ni tan lejos como para
ser totalmente insensibles al sufrimiento del enfermo, ni
tan cerca como para perder una necesaria objetividad. Se
asume que el profesional esta simplemente desempefian-
do un trabajo y los aspectos emocionales y afectivos no
debieran ser especialmente discordantes.

Sin embargo, durante los momentos méas duros de la
pandemia de COVID-19 se produjo un especial acerca-
miento entre los profesionales sanitarios, los pacientes y
la sociedad en general. Se vivieron momentos muy duros.
Las personas, salvo aquellas que desempefiaban servicios
esenciales, estaban confinadas en sus casas; los hospita-
les desbordados, los ancianos muriendo casi sin recibir
atencion médica, y sobre todo, miles de profesionales tra-
bajaban en condiciones de total exposicion arriesgando
sus vidas. Se produjo entonces una oleada de emotividad
desde la sociedad para con los sanitarios que después
se extendid a otros trabajadores: empleadas de alimenta-
cion, limpieza, agricultores, policia, transportistas, etc. La
gente aplaudia desde las ventanas y mostraba llena de
emocion su agradecimiento.

El miedo compartido une

Por otro lado, los profesionales sanitarios mostraron una
cercania afectiva con los pacientes de COVID que no era
habitual. De repente, aparecen sonrisas pintadas sobre las
mascarillas, papeles con los nombres pegados en los EPI?5;
los sanitarios se abrazan entre si, aplauden las salidas de
los pacientes de la UCI, cogen la mano de los enfermos,
les dan animos, les ceden sus moviles para que se comu-
niquen con sus familiares; actitudes todas estas, cuanto
menos poco habituales en el &mbito sanitario antes de la
pandemia. Eran momentos duros, en los que todos com-
partiamos una misma sensacion de angustia y miedo, y
en el que tomamos a la vez conciencia de nuestra vulne-
rabilidad, lo que nos hizo ser mas emotivos, sensibles y
afectivos. Como si el hecho de tener que mantener nece-
sariamente una serie de barreras fisicas (mascarillas, EPI,
aislamientos...) tuviera como efecto secundario el debilita-
miento de esa otra barrera emocional donde los sanitarios
se refugiaban habitualmente.

Hay que decir que esta proximidad no afectd negativa-
mente al cuidado de los pacientes. El compartir su miedo
y su soledad no solo no fue perjudicial para el trabajo
sino que, en esos momentos, resultd especialmente gra-
tificante para ambas partes. Quizas sea esa una de las
muchas lecciones que podemos aprender de esta expe-
riencia: no somos peores profesionales ni perdemos
la objetividad por mostrarnos vulnerables y sensi-
bles. Es mas, el tomar conciencia de esa vulnerabilidad,
el aceptar nuestros sentimientos, nos ayudara a controlar
mejor las emociones para que no nos desborden y nos
impidan desempefiar bien nuestro trabajo. Ya nos advirtié

25 EPI: acrénimo de equipo de proteccion individual.
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Freud de lo perjudicial que es cual-
quier forma de represion. La crisis de
la COVID-19 nos ha demostrado que
nuestras muestras de carifio, y nues-
tra cercania con los pacientes pueden
ser una manera de mejorar la calidad
de nuestro trabajo.

La coraza

emocional nos
permite hacer nuestro
trabajo sin tormentas

Entierro de Xosé Neira Vilas. Foto: EUROPA PRESS

emocionales

Una historia real

Y para terminar les contaré una pequefia anécdota ilustrati-
va. Xosé Neira Vilas fue uno de los mas grandes escritores
gallegos, que entendia como nadie esa

protagonista. La reaccion de Neira Vilas superd todas nues-
tras expectativas. Desde el primer momento le embargd la
emocion y nos daba las gracias una y otra vez. El era un
hombre acostumbrado a recibir homenajes y seguramen-

te esa misma mafiana habrfa ya recibido

dialéctica entre distancia fisica y afectiva,
que en Galicia tiene una manifestacion
muy dramatica con la emigracion. Neira
Vilas escribio su obra mas famosa, “Me-
morias dun neno labrego", mientras vivia
en Cuba, en una situacion intermedia
entre la emigracion y el exilio, a miles de
kildmetros de su tierra. A pesar de la dis-
tancia fisica, el autor fue capaz de recons-
truir con una magistral cercania afectiva,
la vida en la Galicia rural vista a través del
personaje de Balbino, el nifio protagonista de la novela,
sefialando a la vez ese otro tipo de distancia, la distancia
temporal que nos separa de la infancia. No es de extrafiar
que este libro sea uno de los mas vendidos y traducidos, no
solo de Galicia sino de todo el mundo.

Xosé Neira Vilas fallecid en noviembre de 2015, pero unos
meses antes de morir, ingresé en la unidad de Medicina
Interna del Hospital Provincial, donde yo trabajaba. Todas
las compafieras de la unidad lo conoclamos y admiréba-
mos en mayor o menor grado. No sé si alguna de nosotras
le manifestd a titulo personal su admiracién, pero en ge-
neral, no se tenia con él (ni con ningun otro paciente) un
trato especial. Nuestra carga de trabajo era tan alta que a
veces no tenfamos casi tiempo para pensar en nada mas.
Hasta que llegod el 17 de mayo, dia de las Letras Galegas.
Se trata de la fecha en la que en Galicia se hacen fiestas y
homenajes a las grandes figuras de la literatura gallega. Ese
dia, a primera hora de la mafiana, las compafieras de tur-
no comentamos entre nosotras la conveniencia de rendir a
Neira Vilas un pequefio homenaje. A fin de cuentas él era
uno de los grandes escritores de nuestra tierra, y estaba
alli, ingresado en nuestra unidad. Nos pusimos de acuerdo
y a media mafiana acudimos a su cuarto, con un peque-
fio detalle (comprado apresuradamente en el kiosko) para
felicitarle en un dia del que considerabamos merecia ser el

La pandemia
ha mostrado que no
se es peor profesional
ni se pierde
objetividad por
mostrarse vulnerable
y sensible

muchos. Pero nuestro pequefio detalle lo
conmovio especialmente. Supongo que
el hecho de que el personal sanitario lo
reconociera como lo que era, uno de los
més grandes escritores vivos en Galicia,
le permitié recuperar una identidad que
durante el ingreso hospitalario habia
quedado secuestrada por la exigencia
de la enfermedad. Entiendo que por eso
se mostrd tan emocionado. Pero quiero
insistir en que nuestra emocién no fue
menor. Todas nos sentimos muy conmovidas escuchando
sus palabras de agradecimiento en un momento que para
todas fue realmente especial.

Xosé Neira Vilas fue dado de alta a los pocos dias. Recibi-
mos tiempo después un regalo con unos libros y una emo-
tiva carta de agradecimiento. Al cabo de unos meses nos
llegé la noticia de que habia muerto en su casa, espero que
con la paz y tranquilidad que cualquier persona debiera
tener. Si traigo aqui ahora esta historia es porque esto su-
cedio hace cinco afios, cuando auin no sabfamos lo que era
la COVID y no sospechabamos siquiera lo que se nos venia
encima. Lo que pone de manifiesto que, quizas, esa coraza
emocional, esa distancia afectiva que los profesionales sa-
nitarios parecen tener, sea mas una pose que algo real. De
hecho, como demuestra esta historia, no es necesario que
llegue una situacion tan dramdtica como esta pandemia
para que esa coraza salte por los aires. Afortunadamente.

N
Este articulo esta dedicado a todo el personal de la
UPIA (2° dcha., Medicina Interna, Hospital Provincial
de Santiago de Compostela). Porque son las mejo-
res compafieras que se puede tener. Mucho animo a
ellas y a todos los demas profesionales de la sanidad.




Testimonio
de una experiencia
nunca imaginada

La muerte

de mi madre
durante el
confinamiento

Joaquina Pifiero en una foto familiar

Cuando se muere una persona querida, creo que nos morimos también un poco
con ella, nos despojamos de algo de vida, de lo que hicimos bien y, algo menos,
de lo que hicimos mal. Y es que no tenemos preparacion ninguna para la muerte,
solo tabues, miedo, culpa. Todo menos la serenidad necesaria ante un hecho
natural del ciclo humano vital

Una muerte en soledad

en el Hospital Clinico de Valencia. Al amanecer, supon-

go. Se dieron cuenta a las 7 pero ella, que era madru-
gadora y ya con la decisiéon tomada, seguro que se fue
antes. El dia anterior ya me habia avisado el médico: “Su
madre no reacciona. Aunque es muy fuerte, son 98 afios”.
“Doctor, ya sabe usted que lo mas importante es que ella
no sufra nada’, volvi a recordarle lo que le habfa transmitido
dos dias antes. “Y me gustarfa poder despedirme’, le dije
también. “Pero ya sabe que no puede venir nadie mas’,
me dijo. "A mi me gustaria despedirme”, insisti. “Nos vemos
aqui entonces” —accedié—. “Pero solamente una persona”.

EI 2 de abril del afio de la COVID-19, mi madre fallecid

Raquel Ortiz*

Y llegué alli, a la cuarta planta. Apenas habfa gente. “;Qué
hace usted aqui?” —me preguntaron. “Llamen al médico de
mi madre, por favor. Gracias. Si, ahora me lo pongo”. Entré
en la habitacion, el doctor me abrid la puerta y €l se mar-
cho al pasillo. Cerrd la puerta y nos dejo a solas. Luego
volveré sobre lo vivido, pero allf estdbamos en aquella sala
con luz natural y un gran ventanal. Mi madre con la mirada
fija y la respiracién un poco agitada. No sé si me reconocia
completamente, espero que algo si.

Yo, que apenas tengo experiencia en muertes, me ha-
bia ido preparando psicoldgicamente, pero la situacion

* Profesora jubilada.
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inesperada y abrupta de la aparicién del virus y el rapido
confinamiento afiadié una dureza inimaginable para estos
momentos tan Unicos, tan irrepetibles, que impusieron a
este episodio tragico un final gélido que no se podia com-
partir ni con las personas mas proximas.

Yo pude despedirme

Nunca olvidaré que tuve la suerte de poder despedirme
de mi madre gracias a la empatia y a la humanidad del
médico que la atendia. Porque la normativa era sencilla-
mente la prohibicion de todo contacto. No olvidaré tam-

tiempo que se consumia. Es verdad que, aunque habia per-
dido facultades, se alegraba de verme, apretaba mi mano,
sonrefa y comfa alguna cosita de las que le llevaba. El con-
tacto fisico era lo mas importante, lo que mas necesitaba. De
no haber muerto cuando murié, habrfa sufrido mucho con
la permanente mascarilla y, especialmente, por el hecho de
no poder verme a mi, ni tampoco a la persona que también
la visitaba y cuidaba diariamente. Raquel se llama, como yo.
Y le estoy muy agradecida. Mi madre habria sufrido mucho
porgue no habria entendido nada de lo que estaba pasan-
do. jCon el poco conocimiento que le quedaba! Creo que se
hubiera muerto de pena, de vivir en una especie de carcel.

Muchas personas no pudieron despedirse

poco a las personas que no pudieron ni ver a sus seres
queridos ni despedirse de ellos. Porque en esos tragicos
momentos se agolpan los sentimientos de manera atro-
pellada y en este caso determinados por las circunstan-
cias. Esto podria haber sido muy diferente. Manejar este
manojo de sentimientos es un laberinto que no sabemos
gestionar. Luego vienen otros momentos, después otros y,
mas tarde, con el paso de los dias, ese duelo mas reposa-
do y necesario para un recuerdo mas dulce.

Hoy es 22 de agosto y estoy haciendo senderismo por
las Rias Baixas. A medida que pasan los dias, y tal como
va evolucionando la llamada pandemia, esta situacion de
incertidumbre total o de estado de alarma, siento que mi
madre nos dejo en un buen momento, ya que la vida en
las residencias ha cambiado. Para peor. Puesto que las ca-
rencias y la falta de recursos persisten. Y, ademas, las y
los residentes siguen sin poder ver ni a sus familiares ni a
otras personas de contacto.

Mi madre descansé, dejo de sufrir de una vez. Una persona,
que hablia tenido una vida muy activa, pero que ya hacia

Vida y muerte dignas

Como socia de DMD, me sumo a la exigencia del derecho
humano a una ley de eutanasia y a una muerte digna, para
que puedan ser las personas quienes decidan cémo han
de vivir esos momentos en que la vida ya se va apagando.
Y no podemos olvidar que la dignidad de la vida debe
ser una realidad mucho antes. La vida, la enfermedad vy el
proceso de deterioro hacia la muerte es absolutamente
personal en cada ser humano y, por tanto, la perspectiva
tiene que ser la libertad de conciencia, el principio laicista
por excelencia, que siempre hemos defendido en Europa
Laica, organizacion a la que también pertenezco, como
derecho humano que garantiza nuestra dignidad. Quizas
por eso, muchas personas de Europa Laica también esta-
mos asociadas a DMD. Y este derecho humano debe estar
garantizado y promovido por el Estado, que tiene una res-
ponsabilidad esencial en asegurar que la dignidad sea la
norma. Sabemos que estamos muy lejos de ello y la pan-
demia de la covid lo ha confirmado con el altisimo ndmero
de muertes en residencias. La etapa que pasan alli, en sus
ultimos afios de vida, para unas mas corta y para otras mas



larga, dista mucho de poder calificarse como vida digna.
Ademas, debemos recordar que mas del 80% de las resi-
dencias son privado-concertadas. Es decir, empresas que
se plantean la obtencién de beneficios. Y con un proble-
ma mayor afiadido, que es que no hay control por parte
del Estado sobre su gestion. Eso s, enci-

los seres queridos y tampoco acompafiarles en ese Ultimo
adiés. En nuestro caso se trataba de la incineracion en el
Crematorio Municipal de Valencia. No pudimos entrar a
la sala ni siquiera dos personas: su hija, es decir yo, y su
nieto. ;Cémo es posible que los representantes politicos

no hayan sido capaces, ni tengan una

ma, estan pagadas con dinero publico.
En la mayoria, y en las que yo he visto,
las personas dependientes en distintos
grados estan juntas, sin hacer distincion
entre quienes tienen una demencia se-
nil o Alzheimer y quienes tienen un nivel
cognitivo que les permite comunicarse.
;Qué sociabilidad y qué comunicacion
se puede establecer cuando desde el
punto de partida no es factible? Su vida
esta centrada en que les den de comery
les cambien los pafiales. Pero hay pocas
actividades socializadas, pocos talleres, pocas salidas al ex-
terior, poco fomento de la sociabilidad. Todo eso se podria
hacer. Pero el escollo es que, para ello, estos negocios ten-
drfan que contratar a mas trabajadoras y que la ratio no
fuera tan desproporcionada.

Repensar las residencias de ancianos

Hemos podido leer hasta la saciedad, y ver, barbaridades
en residencias con el destape que ha supuesto la mor-
talidad causada por la covid. Pero yo me quiero situar
ahora en la situacion anterior a la pandemia, en el dia a
dia de las personas antes de que irrumpiera el virus. Y
digo todo esto porque cuantas veces recuerdo llegar allf
y ver a las personas con la mirada perdida, abandonadas
en sus pensamientos, mirando a la pared, esperando la
cena o a que las lleven a la cama. Llegas alli y simple-
mente el hecho de saludar ya te lo agradecen inmensa-
mente, escuchar que alguien saluda. Algunas personas
te dicen que se van contigo, que no quieren seguir alli.
Y asi, eres consciente del drama humano vy sales de la
residencia fatal, con el sentimiento de culpa de haber
dejado allf a tu madre.

Cuando una persona nos deja, todo esto aflora y nos
acompafia, por muy bien que hayamos podido hacer
muchas cosas. Pero ;como es posible que no se invier-
ta méas dinero en cuidar a nuestros mayores con la dig-
nidad necesaria?, ;como se puede seguir invirtiendo en
armamento, en financiar a la iglesia, a la monarquia, a los
bancos, a tecnologfas para que se lucren unos cuantos y
no en atender a quienes méas han trabajado y contribuido
socialmente? Somos seres sociales, nuestra esencialidad
es vivir en colectividad y construir vinculos y redes con
otras personas que dignifiquen la condicion humana.

Autoridades sin empatia

Volviendo al tema personal de la muerte de mi madre,
quiero recordar aquf la poca empatia que las autoridades
politicas han tenido y siguen teniendo durante esta llama-
da pandemia. Ha sido durisimo no poder despedirse de

Nunca olvidaré
que tuve la suerte
de poder despedirme
de mi madre gracias
a la empatia
y a la humanidad
de su médico

minima empatia, de poder permitir la
entrada de dos personas a una sala o,
como alternativa, instalar una mampara
—jo lo que seal- que nos hubiera permi-
tido la posibilidad del acompafiamiento
final? Yo he denunciado la situacion vi-
vida, ante el Ayuntamiento de Valencia,
y se me contesta con la justificacion del
confinamiento. Por favor, un cuerpo den-
tro de un féretro, absolutamente cerra-
do... ;COmo se puede ser tan inhumano
y tan torpe? Parece que la gestion de la
COVID-19 lo primero que persigue es amargarte la vida
sin atender al mas minimo sentido comun. Bueno, yo, al
menos, tuve la suerte de haberme podido despedir de mi
madre. “Gracias, doctor, gracias de nuevo por haberme
permitido decirle todo lo que necesitaba decirle”.

Es preciso un cambio radical

Se sigue hablando mucho de las residencias, pero ;qué se
esta haciendo? Nada, de momento. La vida es peor que
antes. ;Qué tendra que ocurrir para que estos lugares se
transformen? Llamo a personas que estaban en la resi-
dencia de mi madre para saber de ellas y me dicen que
ahora todo es peor porque no pueden recibir visitas, ni
siquiera por videoconferencia. ;Cémo es posible que no
se habilite una forma para que se establezca un contacto
visual durante un rato? Todas sabemos que esto es posi-
ble. Pero nada, se opta por el aislamiento y el miedo. Ello
produce tristeza, pena, depresion. jPara qué tanta puesta
en escena de gel hidroalcohdlico y mascarilla si la gente
enferma de tristeza? Sentido comun, por favor.

Y volviendo a la necesidad de conseguir una vida digna
en la Ultima etapa tengo que decir que yo no he visto
especialistas de geriatria en las residencias, solamente
médicos/as y enfermeros/as, solamente en determinadas
horas y dias. Pero lo que méas he echado en falta eran
personas que acompafiaran las actividades sociales y de
animacion. He escuchado a mucha gente decirme que se
querian morir, irse de alli; casi nadie estaba feliz en ningu-
na de las residencias por las que pas6é mi madre. Acudf a
la Inspeccién a denunciar lo que yo consideraba impre-
sentable. Es cierto que se me atendié educadamente y
que la inspeccion se interesd. Pero casi nada cambid.

No todas las residencias son iguales. Las peores eran las
de més de 100 personas. La mejor, la Ultima, LAcollida, en
la que el nimero de personas no llegaba a 30 y, aunque
los medios eran escasos y a pesar de las limitaciones de la
legislacion respecto a la ratio, si que quiero dar las gracias
a su directora, Rosa Gomez, por la vocacién y profesiona-
lidad demostrada. Ella tomo la decision de que mi madre
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fuera trasladada al Hospital Clinico para que sus ultimos
dias fueran lo mas confortables posibles, la residencia no
tenia los medios y, aunque en un primer momento el ser-
vicio de Urgencias no la trasladé al hospital, la interven-
cion de su directora hizo que mi madre fuera trasladada al
Clinico y evitara el sufrimiento. Yo siempre les habia trans-
mitido la idea de sufrimiento cero.

Reconocer y agradecer

Volviendo a los momentos de la despedida a mi madre, aun-
que por un corto tiempo, alll pude ver cémo en un docu-
mental nuestra vida, los afios de mi infancia y a mi madre
cuiddndome. Después la adolescencia y su empefio en que
yo fuera a la Universidad costara lo que costara. Ella no habfa
podido estudiar, solo la escuela primaria de la que tenfa un
recuerdo muy especial y un gran reconocimiento hacia su
maestra Dofia Llanos, en la segunda Republica. La recorda-
ba siempre, mas que a nadie, hasta el final. “Dofia Llanos
queria que yo estudiara y me decia que ella me ayudarfa con
los libros, pero mis padres no quisieron, jyo era una chica!
Por eso yo quise que tu fueras a la universidad” Y mi madre
cumplid su deseo: que su hija hiciera lo que ella no pudo
hacer. “Te lo debo todo mama, casi todd”. Recibi también un
gran apoyo de mi madre en los afios de la dictadura, ella
tenfa miedo no solo del régimen sino de su familia franquista
que me consideraban alguien sin derecho a la vida por mis
ideas y mi compromiso politico antifascista. Pasamos miedo,
sufrimos insultos, ruptura de relaciones con gran parte de la
familia, pero mi madre siempre estuvo a mi lado. Los vence-
dores tenfan claro que habian ganado la guerra y nosotras la
habiamos perdido, aunque yo hubiera nacido después. Asi
de sencillo y grabado a sangre y fuego. No pensaba en ella
misma, sino en ayudar y muy especialmente a mi. Y yo en-
tonces no fui consciente del papel que hacian nuestras ma-
dres, que renunciaban tanto a si mismas. Era dificil cambiar la
mentalidad, las mujeres siempre han estado sometidas a los
clichés del patriarcado, lo interiorizan tanto que llega a pare-
cer algo natural que se dediquen a ayudar siempre a otras.
Estaba todo tan interiorizado y naturalizado que no éramos
conscientes. Esa consciencia vino mucho después, gracias al
feminismo, y la vivimos en el duelo quienes luchamos por la

igualdad entre varones y mujeres. jQueda todavia mucho
trabajo! Crefamos que tenfamos el derecho a que nos dieran
todo, a todo lo que no cambiamos, a todo lo que hoy haria-
mos de otra manera si pudiéramos.

Si, te di las gracias, mama, Joaquina, entre lagrimas. Tu me
mirabas fijamente, yo no sabré nunca qué grado de cons-
ciencia podia haber en aquella mirada. Yo no podia tocar-
te, no me dejaban. Quizas podrfa haberlo hecho, pero no
lo hice. Hubiera estado bien darte la mano. Escribir sobre
esto me produce dolor, estoy en aquella habitacion del
hospital Clinico, las dos solas en la despedida. Estoy segu-
ra de que te hubiera gustado que yo te diera la mano. Mi
mano te hubiera relajado, seguro. Y a mf la tuya también.

No lo dejéis para después

Lo que de verdad quisiera compartir con todas es la nece-
sidad de valorar a las personas que tanto nos han dado, a
las que les debemos casi todo. Tenemos que correspon-
derles al maximo cuando vivan, que recuperen su yo, que
se enriquezcan también. Las mujeres han vivido siempre
para sus hijos e hijas, para la familia, un estereotipo que
las ha dejado siempre en un lugar secundario. Pensaban
que eso era lo mejor y renunciaron a ser ellas mismas. Y el
otro deseo que tengo es animaros a la lucha por nuestros
derechos, a exigir a los poderes publicos que nos propor-
cionen una vida digna en la Ultima etapa de nuestra vida.
:Va a servir la pandemia para algo? Y, por supuesto, mi re-
cuerdo y mi solidaridad con quienes sufrieron largamente
teniendo a sus familiares en hospitales, en residencias, y
no pudieron verlos ni un minuto, no pudieron despedirse,
incluso a veces no pudieron ni saber donde quedo el fé-
retro. Ha faltado empatia y humanidad.

Una ley de eutanasia es una reivindicacion mayoritaria en
el Estado espafiol, igual que una ley de libertad de con-
ciencia que considere a los seres humanos duefios plenos
de sus vidas. A mi madre, con toda seguridad, le gustaria
mucho que estas leyes vieran la luz muy pronto. Este es-
crito esta dedicado a ella. Seguro que dirfa: “;ves ti como
fue bueno que fueras a la Universidad?


mailto:algun@s

Actualidad de la
eutanasia en e
mlllldO Septiembre 2020

Loren Arseguet*

n los meses pasados, marcados por la primera ola

de COVID-19, por el colapso de sistemas sanitarios

infradotados durante afios y por las consecuencias de
la mercantilizacion de las residencias de mayores, muchas
personas han muerto en condiciones humanamente in-
aceptables de abandono y sin ser escuchadas. El rastreo
de la prensa internacional durante estos meses demues-
tra que las mismas situaciones se han repetido de mane-
ra mas o menos similar en muchos paises y han dejado
como inevitable secuela una extrema sensibilizacion de la
ciudadania al problema del “mal morir”. En este contexto,
algunos colectivos intentaron —y siguen haciéndolo, por
cierto— utilizar de manera torticera la crisis sanitaria para
quitar legitimidad a la posible regulacién de la eutanasia,
JjustificAndose en esas terribles realidades. Se atrevieron a
asimilar el trigje a la entrada de las UCI con la eutanasia,
aludiendo de manera subliminal =y en el peor de los casos
incluso de manera directa— a las politicas nazis de elimi-
nacion de “los mas débiles”. Parecen ignorar que la euta-
nasia es fundamentalmente la manifestacion del maximo
respeto a la decisidon de una persona que desea morir por

* Responsable Grupo Internacional DMD.

Steven Pleiter: “Durante el confinamiento apenas se realizaron eutanasias”

el sufrimiento intolerable e imposible de aliviar que le cau-
sa una enfermedad incurable. Eutanasia significa libertad
para la persona, duefia de su vida hasta el final, de decidir
cémo y cuando morir.

En los paises que han despenalizado la eutanasia, como
Holanda por tomar un ejemplo, durante el periodo de
confinamiento practicamente no se realizaron eutanasias.
El Centro de Expertos de la Eutanasia (ex-Clinica del Final
de la Vida) sélo llevé a cabo los procesos ya en curso an-
tes de la declaracion de pandemia®® y luego se mantuvo

26 Entrevista a Steven Pleiter, director del Centro de Expertos
de la Eutanasia hasta octubre 2020: https://expertisecentru-
meuthanasie.nl/Interviews/corona-raakte-het-expertisecen-
trum-in-het-hart//
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Ciudadanos en el debate sobre la eutanasia del parlamento portugués. Foto: Mario Cruz. EFE. Pudblico

inactivo, porque un proceso de eutanasia requiere tiempo
(ademas de seguridad sanitaria): conversaciones pausadas
entre médico y paciente para confirmar que la voluntad
del paciente no estd sometida a ninguna coaccion, com-
probaciones meticulosas de que el paciente cumple con
los requisitos definidos por la ley, consulta con un segundo
médico independiente y a veces con un tercero, siquiatra o
especialista de la dolencia. Este proceso no se puede desa-
rrollar en un momento de crisis sanitaria extrema.

Una vez pasados estos meses terribles, y con la vuelta a
cierta normalidad, los parlamentos nacionales reanudan
sus trabajos. En Espafia el 10 de septiembre pasado, la
camara rechazo las enmiendas a la totalidad presentadas
por PPy Vox al proyecto de Ley Orgéanica de Regulacion
de la Eutanasia (LORE), permitiendo asi que la tramitacion
del texto siguiese su curso. Espafia no esté sola en este
proceso. En la mayorfa de los paises desarrollados, activis-
tas luchan para el reconocimiento de este nuevo derecho,
con el apoyo abrumador de la ciudadanfa, tal como lo
demuestran las encuestas. Vamos a hacer a continuacion
un breve repaso de los paises donde se estan introducien-
do o tramitando ya leyes que permitan a cada uno decidir
“libremente”, cuando la vida ya no es vida.

Alemania
Los politicos dudan, las asociaciones
actuan

En Alemania, en febrero pasado, el Tribunal Constitucio-
nal dio un paso de gigante: declard contrario al derecho al
libre desarrollo de la personalidad reconocido en la Cons-
titucion —derecho que engloba el derecho a “una muerte
autodeterminada’= el art. 217 del cédigo penal votado en
2015 que penalizaba la ayuda “organizada” al suicidio?”. La
sentencia no puede ser mas clara: “La prohibicién de los

27 https://www.bundesverfassungsgericht.de/SharedDocs/Pres-
semitteilungen/EN/2020/bvg20-012.html

servicios de suicidio asistido establecida en el art. 217 del
cddigo penal viola la Ley Fundamental y es nula’. Y afia-
de que “cuando, en el ejercicio de este derecho, un individuo
decide poner fin a su propia vida, habiendo tomado esta de-
cisién en funcion de su definicion personal de la calidad
de vida y del sentido de la existencia, su decision debe,
en principio, ser respetada por el Estado y la sociedad
como un acto de autodeterminacion autonoma'”.

Tribunal Constitucional aleman
Sentencia del 26 febrero 2020

— "“El derecho al libre desarrollo de la personali-
dad abarca el derecho a una muerte autode-
terminada como expresion de la autonomia
personal. Este derecho implica no sélo la li-
bertad de quitarse la vida, sino que también
protege la libertad de buscar y, si se le ofrece,
utilizar la asistencia de terceros para este fin".

— "El derecho a una muerte autodeterminada no
se limita a situaciones definidas por causas externas
como enfermedades graves o incurables, ni sélo se
aplica en ciertas etapas de la vida o de una enfer-
medad. Este derecho esta garantizado en todas
las etapas de la existencia de una persona.”

— "Cuando el gjercicio de un derecho fundamental
depende de la participaciéon de terceros, y el libre
desarrollo de la personalidad depende de la par-
ticipacion de otro, ese derecho fundamental tam-
bién brinda proteccién contra todas las formas de
restricciones o prohibiciones a la asistencia nece-
saria que dichos terceros ofrezcan, en el ejercicio
de su propia libertad”

— "La pérdida de autonomia resultante (de la prohi-
bicion de la ayuda al suicidio) es desproporcionada
en la medida en que las demés opciones ofrecen
solo una perspectiva tedrica pero no real de au-
todeterminacion.
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El tribunal concluye que “de esta sentencia no se deduce
que el legislador tenga prohibido por la ley constitucional
imponer reglas sobre la asistencia al suicidio. Sin embargo,
al promulgar disposiciones legislativas, debe garantizar
que quede espacio suficiente para que la persona ejer-
za su derecho a una muerte autodeterminada y pueda
llevar a cabo la decision de poner fin a su vida en sus
propios términos”.

Comao consecuencia de esta historica sentencia, se desarro-
lla actualmente en Alemania un intenso debate, reflejado
prolijamente en los medios de comunicacion, para deter-
minar en qué medida es necesario regular —limitar, segun
interpretacion de los de siempre— el derecho a la autode-
terminacion. Mientras, asociaciones humanistas y de muer-
te digna, amparandose en la sentencia, estan aportando
de nuevo su apoyo a ciudadanos deseosos de ejercer su
derecho a la autodeterminacion y trabajan al mismo tiem-
po en la elaboracion de propuestas legislativas progresis-
tas que ofrezcan un marco juridico seguro. El Ministerio de
Sanidad, en manos de la CDU, se sitda en el polo opuesto:
hasta ahora sélo ha contactado para debatir de la posible
regulacion del suicidio asistido con las asociaciones que se
oponen al suicidio asistido y promovieron el art. 217 CR y
por otro lado esta bloqueando sistematicamente la entrega
de medicamentos letales a enfermos terminales en situa-
cién de gran sufrimiento, entrega sin embargo permitida
en casos excepcionales por una sentencia anterior del Tri-
bunal Federal Contencioso-Administrativo de Leipzig.

Portugal
Tramitacion retrasada por la COVID-19

El 20 de febrero de este afio el parlamento portugués apro-
bd tomar en consideracion cinco propuestas de despenali-
zacion de la eutanasia presentadas por el Partido Socialista,
el Blogue de Izquierda, los partidos ecologistas PAN y PEV y
el partido Iniciativa Liberal, respectivamente. Todos los textos
pasaron el corte de los 115 votos necesarios. A continuacion
se cred un Grupo de Trabajo sobre la Despenalizacion de la
Muerte Médicamente Asistida en el marco de la Comision de
Asuntos Constitucionales, Derechos, Libertades y Garantias,
cuyo cometido consiste en consultar entidades y persona-
lidades y confeccionar un texto de consenso. La COVID-19
retraso los trabajos de esta comision que tuvo su primera
reunion a principios de junio. Designé a la diputada socialista
Isabel Moreira para elaborar el texto de consenso. En princi-
pio, sélo el CDS-PP y el Partido Comunista (PCP) se oponen
frontalmente a todo proyecto de legalizacién de la eutana-
sia; los diputados del Partido Socialista y del Partido Social
Demdcrata estan divididos, pero segun todas las estimacio-
nes, No parece que esté en peligro la aprobacién de una ley.

Por otra parte, el parlamento debera debatir, en una fecha
a determinar, una Iniciativa Legislativa Popular ampliamente
apoyada por la iglesia catdlica que reclama la realizacién de
un referéndum sobre la cuestion. La iniciativa ha logrado
reunir 86.000 firmas (se requieren un minimo de 60.000 fir-
mas para la toma en consideracion de una ILP en Portugal).

Australia
La obsesion de las salvaguardas

En el estado de Victoria, la Ley de Muerte Voluntaria Asis-
tida?® de 2017 entrd en vigor en junio de 2019. Se trata
de "la ley méas garantista del mundo’ segun sus promo-
tores, dada la multiplicacion de salvaguardas, la extrema
burocratizacion del proceso vy la limitacion a enfermos
terminales, con menos de 6 meses de vida (12 en caso
de enfermedad neurodegenerativa). Se ha publicado en
agosto el tercer informe semestral sobre la aplicacion de
la ley, que cubre el periodo enero-junio 2020. Constata
un incremento de las solicitudes del 50% en relacion con
el trimestre anterior. Para poner las cifras en perspecti-
va, conviene recordar que los “expertos’, en junio 2017,
estimaban que en el primer afio de aplicacion de la ley,
unos 12 pacientes recurrirfan a la ayuda médica a morir.
En realidad fueron 124 —idiez veces mas!— a pesar de las
dificultades que tienen que sortear, en particular cuando
residen fuera de los nucleos urbanos: proceso muy bu-
rocratizado; falta de médicos especialistas para realizar
las evaluaciones requeridas; prohibicién, a través de una
ley de prevencion del suicidio de la Commonwealth, de
realizar las evaluaciones por teléfono o videoconferencia;
objecién de conciencia de numerosas instituciones (hos-
pitales, residencias,...); etc. El informe insiste por otra parte
en gue sélo en un caso se encontraron deficiencias —de
orden burocrético— en el proceso realizado.

La aprobacién de la ley en Victoria fue pionera en el pais
y sirvio de impulso para abrir el debate en otros estados:
Australia Occidental aprobo su Ley de Muerte Volunta-
ria Asistida?®, en gran medida calcada de la ley victoriana,
en junio 2019. Entrara en vigor en junio 2021.

Tasmania, a pesar de los retrasos ocasionados por la
COVID-19, esté tramitando actualmente en el parlamen-
to un texto de Ley de Muerte Voluntaria Asistida®® que
sus promotores anuncian como mas garantista que las
anteriores. La mayor preocupacion del diputado que la
presentd fue “incorporar tantas salvaguardas como fuese
posible”. El texto de la ley es extremadamente detallado,
manifestando una clara voluntad de establecer limites
muy estrictos. El proceso de acceso a la Muerte Voluntaria
Asistida en todo su desarrollo seré totalmente monitoriza-
do por una comisién ministerial. Paralelamente al debate
parlamentario, una peticion firmada por 13.000 ciudada-
nos apoya la aprobacion de la ley.

Queensland. La Comision de Sanidad del parlamento,
apoyandose en un informe que revelaba que cada 4
difas un enfermo terminal se quita la vida en el esta-

28 https://www.bundesverfassungsgericht.de/SharedDocs/
Pressemitteilungen/EN/2020/bvg20-012.html

29 https://www.legislation.wa.gov.au/legislation/prod/filestore.
nsf/FileURL/mrdoc_42491.pdf/$FILE/Voluntary%20Assisted%20
Dying%20Act%202019%20-%20%5B00-00-00%5D.pdf?
OpenElement

30 http://www.parliament.tas.gov.au/Ic/gaffney/EOL.pdf
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do, recomendd en marzo de 2020 la aprobacion de un
proyecto de ley de muerte asistida mas abierto que los
textos anteriores ya que no descartaria de entrada el ac-
ceso a los pacientes con enfermedades mentales capa-
ces de tomar decisiones. Sin embargo en mayo pasado,
la primera ministra decidi® remitir el proyecto de ley a
la Comision de Reformas Legislativas del parlamento en
vez de mandarlo al pleno. Los activistas en pro de la re-
gulacion de la muerte voluntaria asistida denuncian que
no solo retrasa asf la tramitacion de la ley (;por cobardfa
politica en un contexto preelectoral?), sino que pone su
aprobacion en peligro ya que podria haber un cambio
de mayoria politica.

Nueva Zelanda
Referéndum el 28 de octubre 2020

Desde 1994, cuatro proyectos de ley de muerte asistida
se presentaron en el parlamento de Nueva Zelanda. A la
cuarta fue la vencida: la Ley de Eleccion al Final de la Vida
(End of Life Choice Bill) fue aprobada en noviembre 2019
por 69 votos a favor y 51 en contra.

El proyecto de ley es muy similar a las leyes australia-
nas. Se crea un cuerpo de médicos (llamado médicos
SCENZ) encargado de supervisar la aplicacion de la ley
y de realizar la segunda evaluacion del paciente. Se
crea igualmente la figura de un “registrador” nombra-
do por la Direccion General de Sanidad, que recopila
los formularios que tienen que cumplimentar médicos y
pacientes a cada paso del proceso, y autoriza en Ultima
instancia la entrega del medicamento letal. En los re-
quisitos de acceso a la ayuda médica a morir se exclu-
yen explicitamente las enfermedades mentales, las dis-
capacidades y las polipatologias de la vejez, asi como
la posibilidad de solicitar la muerte asistida a través de
directrices anticipadas.

La condiciéon para conseguir una mayoria suficiente en el
parlamento para la aprobacion de la ley fue condicionar
su aplicacion a la celebracion de un referéndum que se
realizarfa conjuntamente con las elecciones. Previsto ini-
cialmente en septiembre 2020, se celebrara finalmente
el 17 de octubre a causa de la emergencia sanitaria. Una
encuesta realizada en enero 2020 daba un 70% de sfes en
las intenciones de voto.

Ameérica Latina
Debates en Colombia, Uruguay y bloqueo
en Chile

En 1997, el Tribunal Constitucional de Colombia reco-
nocio el derecho constitucional a la eutanasia e insto al
parlamento a legislar. Desde entonces, se registraron sin
éxito 12 proyectos de ley en el parlamento. A instancias
del alto tribunal, el Ministerio de Sanidad publico varias
resoluciones para permitir el acceso a la eutanasia. En

enero de este afio se ha vuelto a registrar un proyecto
de ley en el parlamento que plantea que toda persona
que sufra una enfermedad incurable y en fase terminal,
o una condicion médica que afecte su calidad de vida de
manera grave, tendra derecho al control sobre el pro-
ceso de su muerte y a elegir la eutanasia si lo desea. Se
empezo a debatir el texto en el parlamento a principios
de septiembre.

En Uruguay, sorprendentemente, un diputado del grupo
Ciudadanos (liberales de derecha incluido en el Partido
Colorado) registrd en marzo pasado un "Proyecto de
Ley sobre Eutanasia y Suicidio Asistido” abierto a enfer-
mos terminales o con sufrimientos insoportables. MADU-
Muerte Asistida Digna en Uruguay, asociacion creada
hace un afio, considera que constituye un avance impor-
tante a pesar de sus limitaciones. Critican su enfoque es-
trechamente penalista y le reprochan no fundamentarse
en los derechos humanos. Argumentan que ‘el enfoque
penalista protege fundamentalmente al médico, excep-
tuéndolo de responsabilidad, lo cual es perfecto, eso tie-
ne que estar siempre. Pero la vision de derechos incluye
mucho mas” y ofrecen modificaciones encarriladas a fun-
damentar la ley en el derecho de autodeterminacion del
paciente, sin grandes esperanzas de que sean tomadas
en cuenta. La pandemia frend la tramitacion del proyecto
que esta todavia en debate en la Comision de Sanidad del
parlamento. La aritmética parlamentaria (grupo Ciudada-
nos al cual se unirfa el Frente Amplio actualmente en la
oposicion) sugiere que se podria aprobar.

En Chile finalmente, la Comision de Salud del parlamento
dio finalizados hace un afio sus trabajos de debate y en-
miendas sobre el proyecto de ley titulado "Modificacion de
la Ley n.° 20.584, que Regula los derechos y deberes que
tienen las personas en relacion con acciones

vinculadas a su atencidn en salud, con

el objeto de permitir la muerte
digna o eutanasia” presen-
tado por un diputado del
Frente Amplio en enero
2018. En una tactica di-
latoria bien conocida en
Espafia, la mesa del parla-
mento no ha programado
su debate en pleno desde
entonces. El propio presi-
dente de la comision denun-
cia “una cuestion
intencionada
por parte de la
mesa de la Ca-
mara de Diputa-
dos en intentar
echar para atras
este proyecto”.




Massachusetts (EE.UU.)
Avances posibles

En Estados Unidos, las asociaciones de muerte digna
trabajan para introducir leyes similares a la aprobada
en el estado de Oregdn en 1998 en numerosos esta-
dos, presentandolas sin descanso en cada legislatura.
Actualmente es en el Estado de Massachusetts que un
proyecto de ley de suicidio asistido —“Ley de Opciones al
Final de la Vida" (End of Life Options Act)— esta en el par-
lamento del Estado, y por primera vez ha pasado, en el
mes de junio 2020, el filtro de la Comision de Salud que
ha recomendado su aprobacién. Es la novena tentativa
desde 1995, y parece posible que su tramitacion llegue
a buen puerto. Massachusetts seria entonces el décimo
estado americano en regular la muerte asistida para en-
fermos terminales.

Irlanda

En la ya no tan catdlica Irlanda se vuelve a presentar un
proyecto de ley de muerte digna que ya fue registrado
en 2015 pero que decayd con la caida del gobierno en
2016. El tribunal supremo en 2013, a pesar de rechazar
la demanda de ayuda médica para morir presentada por
Marie Fleming, enferma de esclerosis multiple, habia es-
tablecido que nada impedia que el parlamento regula-
se el suicidio asistido, con las suficientes garantias. La
pequefia coalicion de partidos Solidarity-People Before
Profit vuelve a presentar, en esta legislatura, el proyecto
de Ley de Opciones al Final de la Vida. En Irlanda en
los Ultimos afios, se aprobaron una ley del aborto y una
ley de matrimonio igualitario; la sociedad ha cambiado
mucho, abriéndose a nuevos derechos, y una encuesta
realizada en 2019 mostrd que 3 de cada 5 irlandeses
apoyaria una regulaciéon de la muerte asistida.

Reino Unido

Es hora de que el parlamento actue

“Ha pasado ya media década desde que el parlamento
abordd por Ultima vez el tema de la legalizacion de la
muerte asistida. En ese tiempo, el nimero de britanicos
que viajaron a Suiza se ha multiplicado por seis; varios
paises, entre los cuales Canada, Alemania, parte de los
Estados Unidos y Australia, han legalizado la muerte
asistida, demostrando que se podia lograr de una ma-
nera segura y compasiva; el apoyo de la opinion publica
a un cambio en la ley para los enfermos terminales con
sufrimientos imposibles de aliviar alcanza casi el 90%; y
ha cambiado también de manera significativa la posicion
de los médicos y de la comunidad de discapacitados.

Los parlamentarios, ahora, son los que tienen que exami-
nar este asunto nuevamente. No deben permitir que el
fracaso de nuestras demandas judiciales se convierta en
la Ultima palabra sobre la muerte asistida, o de lo con-
trario, innumerables personas experimentaran la indigni-
dad, el sufrimiento y la agonia que la ley actual propicia.

La opinion sobre la muerte asistida ha cambiado, v el
parlamento ya no puede permitirse el lujo de hacer la
vista gorda’

Firmado: Phil Newby, Jane Nicklinson (esposa de Tony
Nicklinson), Omar Puente (esposo de Debbie Purdy), y
la madre de Omid T.

Cinco afios después del rechazo de la Ley de Muerte
Asistida (Assisted Dying Bill) por la Camara de los Lores,
The Guardian publicd en agosto pasado esta carta, fir-
mada por familiares de pacientes que hicieron campafia
afavor y reclamaron en los Ultimos afios en los tribunales,
sin éxito, el derecho a recibir ayuda médica para morir.

El apoyo de la ciudadania a un cambio legal es mayori-
tario, y se divisa un cambio también de tendencia en el
parlamento. Se ha creado un grupo parlamentario trans-
versal que ha realizado en los Ultimos meses un trabajo
de audiciones, en vista a volver a presentar un proyecto
de ley de muerte asistida. En palabras de su presidente,
diputado conservador, se trataria de una “ley muy estric-
ta: serfa para alguien que esta en los seis meses finales
de su vida, con salvaguardas muy fuertes, y la decision la
tomaran dos médicos y en Ultima instancia un juez”. En
varias declaraciones recientes a la prensa, ha estimado

\que esta ley podria aprobarse en esta legislatura.
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https://www.theguardian.com/society/2019/nov/19/right-to-die-campaigners-to-appeal-against-court-ruling
https://www.theguardian.com/uk/2012/aug/22/tony-nicklinson-right-to-die-case
https://www.theguardian.com/uk/2012/aug/22/tony-nicklinson-right-to-die-case
https://www.theguardian.com/society/2014/dec/29/assisted-suicide-campaigner-debbie-purdy-dies

Canada
Los lios de una salvaguarda indebida

Cuando llegé la pandemia, empezaba su tramitacion en
el Parlamento Federal Canadiense el proyecto de ley C-7,
una enmienda a la ley de muerte voluntaria asistida apro-
bada en 2016. Consistia en eliminar el requisito de ter-
minalidad —"muerte natural razonablemente predecible’-
que una juez quebequense declaré inconstitucional en
septiembre 2019, dando 6 meses al gobierno para modi-
ficar la ley. Recordemos que el Tribunal Constitucional no
habia mencionado en ninglin momento este requisito en
la Sentencia Carter que abri6 el camino a la regulacion
de la ayuda médica a morir: fue una concesion politica de
Ultima hora que dio lugar inmediatamente a demandas
judiciales en Quebec y en Columbia Briténica. El proyecto
de ley C-7 propone un sistema de dos niveles para aque-
llos cuya muerte es razonablemente previsible y aquellos
cuya muerte no lo es: introduce un plazo de reflexion de
90 dias antes de poder acceder a la muerte asistida para
estos Ultimos. También permitirfa una renuncia al consen-
timiento final para aquellos cuya muerte es razonable-
mente previsible pero “que pueden perder rapidamente
la capacidad de dar su consentimiento”.

A consecuencia de la pardlisis parlamentaria provocada
por la pandemia, el gobierno ha obtenido una prolon-
gacién del plazo para modificar la ley, hasta el 18 de di-
ciembre 2020. Pero numerosos articulistas expresan su
inquietud en cuanto a una posible mocion de censura a la
cual el actual gobierno no sobreviviria, lo que haria decaer
los proyectos legislativos actualmente en el parlamento.
La situacion en Canada sequiria dual, tal como es actual-
mente: sigue por ahora valido el requisito de terminalidad
en todas las provincias menos en Québec donde un pa-
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ciente no terminal puede obtener el acceso a la muerte
médicamente asistida siempre y cuando se lo conceda un
juez. Ya cuatro pacientes han obtenido este apoyo judicial
segun la prensa.

Mas compasion que autodeterminacion

Después de este recorrido por los proyectos de ley de
muerte asistida actualmente debatidos en el mundo, lla-
ma poderosamente la atencion su falta de ambicion: se
fundamentan mas en la compasion que en la autodeter-
minacion. Son evidentemente un paso adelante, pero a
menudo bien timido. Su articulado se centra en restringir
el derecho que sus exposiciones de motivo fundamentan
en general sobre la afirmacion del derecho a la autode-
terminacion. Multiplican los obstaculos —las salvaguardas
y los controles—, en nombre de peligros fantasmales tales
como la “pendiente resbaladiza” o la supuestamente ne-
cesaria proteccion de “los mas vulnerables”. Sin embargo
desde hace mas de veinte afios la eutanasia se practica
legalmente en los Paises Bajos y Bélgica, y el suicidio asis-
tido en Suiza y algunos estados de Estados Unidos: todos
los estudios cientificos publicados han desmentido la rea-
lidad de tales peligros, asi como los tribunales constitu-
cionales colombiano, canadiense y aleméan. Sin embargo,
en los debates parlamentarios, la realidad parece pesar
menos que el sometimiento a un conservadurismo con
tintes religiosos. ;Tendrian miedo nuestros parlamentos al
ejercicio responsable de la libertad, uno de los valores su-
periores de nuestro ordenamiento juridico3'?

31 Art.1 CE: "Espafia se constituye en un Estado social y demo-
crético de Derecho, que propugna como valores superiores de
su ordenamiento juridico la libertad, la justicia, la igualdad y
el pluralismo politico [...]"
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Manifestantes recuerdan a Tony Nicklinson un afio después de su muerte
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En Suecia, el debate sobre la ayuda a morir esta en la calle

Deba:ce sobre la .
eutanasia en Suecia

Unn Brundin*

Desde hace unos meses, en Suecia tiene lugar La propuesta del Parlamento, al referirse a

un encendido debate sobre la ayuda a morir cualquier ayuda al suicidio, implicaria también
—a peticion del paciente y con asistencia la criminalizacidon de todo tipo de muerte
médica— gracias a tres acontecimientos, en un voluntaria asistida —por familiares o personal
principio independientes entre si. En primer sanitario— para personas en situacion de

lugar, el pasado mes de mayo, dentro de un sufrimiento insoportable al final de la vida.
programa de prevencion con el objetivo de En la actualidad y dado que el suicidio no es
bajar el numero de —e incluso llegar a erradicar, un acto ilegal, la ayuda a cometerlo tampoco
segun ‘la vision cero- los suicidios en ese pais, se considera, en principio, como tal.

el Parlamento sueco requeria que "el Gobierno
debe con maxima urgencia presentar al
Parlamento un Proyecto de Ley que criminalice
el incitar, instruir o de cualquier otra maneraq,
ayudar a una persona a suicidarse.”

* Activista Grupo Internacional DMD.
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El Parlamento sueco quiere criminalizar toda ayuda a morir. Foto: Wikipedia

La ‘carta de los 88’

sta manera de formular la propuesta al Gobierno que

significarfa retroceder muchos afios en el desarrollo

de la legislacion, llamd poderosamente la atencion
del presidente de la asociacion sueca por una muerte dig-
na (RTVD) Staffan Bergstrom, médico jubilado y catedra-
tico emérito de salud internacional de Karolinska Institutet
que, junto con otros 87 representantes del mundo de la
medicina, la justicia, la politica, la cultura y las distintas
creencias religiosas, firmaron una carta que se publicd
en Dagens Nyheter (DN), el periddico mas importante de
Suecia, bajo el titulo La ayuda a una muerte voluntaria, un
derecho humano.

La carta se refiere en detalle a los casos de Alemania y
Canada, donde los altos tribunales han definido como un
derecho constitucional la asistencia médica a una muerte
voluntaria, y destaca el hecho de que unos siete millones
de norteamericanos en diez estados tienen acceso al sui-
cidio médicamente asistido. Asimismo, la carta se hace
eco de la legislacion de ayuda a morir en Holanda, Bél-
gica y Luxemburgo, asi como en Suiza, cuyas leyes y su
aplicacion han sido estudiadas por el Comité de Derechos
Humanos de la ONU y encontradas concordes con el de-
recho a la vida, segun el articulo 6 en su Convencién de
Derechos Civiles y Politicos.

La situaciéon en Suecia

Sobre su propio pals dicen los firmantes de la carta:

"En Suecia, nadie tiene derecho a recibir ayuda para
terminar su propia vida. Quien por sufrir una enfer-
medad incurable e insufrible, realmente desee morir,
depende de que un familiar o un amigo estén dis-
puestos a prestar la ayuda necesaria. Esa ayuda esta
permitida siempre que el enfermo mismo sea quien
dé el paso definitivo, como por ejemplo ingerir el
medicamento letal. Sin embargo, dentro del sistema
sanitario no se puede prestar esa ayuda. El médico
que proporciona el medicamento que un enfermo le
suplica, corre el riesgo de perder su licencia!”

\§

Y termina la carta:

"Riksforeningen for Ratten till en Vérdig Dod (RTVD)
ha luchado por el derecho a una muerte digna en
Suecia durante mas de 45 afios. En sus estatutos, la
Asociacion pone especial énfasis en que la ayuda a
una muerte voluntaria debe ser una parte de, e in-
tegrada en, los cuidados paliativos, cuya ampliacion
y mejora son parte de los objetivos principales de la
KRTVD.

~




Los abajo firmantes ruegan al Gobierno que, basando-
se en la propuesta del Parlamento y las experiencias in-
ternacionales, inicie un estudio sobre las posibilidades
de que, también en Suecia, se pueda facilitar ayuda al
que realmente desea morir. La propuesta del Parlamento
demuestra la necesidad de aclarar cuales son los princi-
pios vigentes para poder cumplir con el deseo de una
persona al final de su vida, respetando su integridad y
autodeterminacion”

Un suicidio asistido

La llamada ‘carta de los 88" se publico el dia 17 de julio.
Pero pocos dias antes, otra noticia muy importante habia
aparecido en los medios. El mismo Staffan Bergstrom que
tomo la iniciativa de la carta, habia prestado ayuda a un
enfermo terminal de ELA, Per Maritz, facilitandole medi-
cacion letal para que pudiera acabar con su vida en su
casa de Estocolmo, después de que las restricciones por
la pandemia de la COVID-19 habian impedido que acu-
diera a su cita con Dignitas en Suiza a principios de julio
y él se hubiera negado a ser ingresado en un hospital u
hospicio para enfermos terminales. El 14 de julio, al haber
desconectado su ayuda a respirar e ingerido la dosis pres-
crita de medicamentos, murid Maritz en compafiia de su
familia y del doctor Bergstrom. A continuacion prestaron
todos ellos declaracion sobre lo ocurrido ante la policia y
el médico forense.

La declaracion del médico

Aunqgue ya se encontraba el caso en manos de la po-
licla, fue también denunciado a la fiscalia por Inspe-
ktionen av Vdrd och Omsorg (IVO), la autoridad que
supervisa y controla el sistema sanitario sueco. La de-
claracion escrita dirigida a IVO, que nos ha facilitado
el propio Staffan Bergstrém, lleva por titulo ¢Es actuar
contra la ciencia y la probada experiencia el dejar que
un paciente terminal con ELA en estado avanzado y con
grave sufrimiento muera durmiendo? En ella describe
en detalle la enfermedad vy la situacién de Per Maritz y
Su propia participacion en la muerte de este. También
explica como los médicos suecos, a solicitud expresa
del paciente, pueden interrumpir el tratamiento con el
que mantiene con vida a un enfermo terminal e iniciar
una sedacion continuada hasta la muerte. Este proce-
dimiento no se considera ‘ayuda a morir’ y, por tanto,
el médico no es acusado de homicidio, dado que la
intencion no es acortar la vida sino paliar el sufrimiento
del paciente, que esta en su pleno derecho a negarse a
seguir un tratamiento. Sin embargo, todo médico sabe
que la sedacion terminal, sin liquidos y nutricion, lleva
a la muerte a mas o menos corto plazo, dependiendo
del estado fisico del paciente. El caso es que en este
procedimiento no se considera que sea la sedacién en
si la que lleva a la muerte del paciente, sino el hecho
de haber interrumpido el tratamiento que este ya no
deseaba seguir.

Hipocresia indignante

En varias ocasiones, antes y después del debate a raiz de
su ayuda a Per Maritz, Staffan Bergstrém ha manifestado
su indignacion por la hipocresia y consciente confusion
semantica que reina alrededor de esta 'no-ayuda a morir’
que se practica a diario en los hospitales suecos. Cuenta
que es esta la primera vez que él ayuda a un enfermo a
morir fuera de un hospital y que después de conocer la
dramatica situacion de Maritz y de haber estudiado en
detalle toda la documentacién sobre su caso, piensa que
solo tuvo dos opciones. O limitarse a lamentar la deplo-
rable situacion del enfermo e irse de su casa sin cometer
irregularidad alguna, o actuar de acuerdo con su concien-
cia y aprovechar el hecho de que, siendo médico, tenia la
posibilidad de facilitar los medicamentos necesarios para
que el enfermo pudiera terminar ya su vida durmiendo,
como era la firme voluntad de Per Maritz.

Consecuencias legales

Bergstrédm no desea en absoluto el sobreseimiento de su
caso, como ha ocurrido algunas veces con casos seme-
jantes. Al contrario, quiere que definitivamente sea proba-
do ante un tribunal si “es un criminal o no" y si va a perder
su licencia por haber ayudado a una persona en situacion
limite a liberarse de un sufrimiento muy grave. Considera
imprescindible y urgente un debate politico con el fin de
legislar sobre eutanasia y suicidio asistido y lamenta el he-
cho de que "los politicos suecos tienen fobia a tocar estos
temas’, lo que para él es “una postura miserable”.

El médico Staffan Bergstrom vy la hipocresia de las autoridades
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Otra muerte asistida

El tercer acontecimiento que mantiene muy vivo el debate
en Suecia es la muerte en la organizacion Dignitas de Suiza,
el pasado dia 9 de septiembre, de la neurdloga pediatrica
jubilada Elisabet Abelin-Norell de 85 afios, una de los firman-
tes de ‘la carta de los 88" Habia solicitado y conseguido la
muerte asistida —a la que ella evita llamar ‘suicidio— por de-
clararse muriendo de inanicion intelectual, al estar perdiendo
la vista por degeneracién macular y por sufrir de una avan-
zada sordera. Explicaba que, después de haber dedicado
toda su vida a leer y aprender, sin ojos y oidos su vida habfa
perdido totalmente su sentido. Durante los Ultimos meses, la
doctora Abelin-Norell ha publicado una serie de interesantes
articulos defendiendo el derecho a la autodeterminacion y
total independencia del individuo ante su propia muerte. A
las frecuentes criticas por su decision contesta que, si bien
comprende que otras personas pueden considerarla un acto
de egoismo, defiende firmemente su postura y piensa que el
hecho de haber reflexionado muy seriamente durante varios
afios y haber podido dedicar mucho tiempo a explicar sus ar-
gumentos y despedirse de su familia y sus amigos, convierte
su muerte en un derecho inalienable y que no dafia a nadie.

Su interpretacion de Hipocrates

En un articulo en Ldkartidningen (revista del colegio sue-
co de médicos) dice la doctora que su interpretacion de
la tesis de Hipdcrates es que el médico se compromete
a evitar en la medida de lo posible el sufrimiento de sus
pacientes. Dado que el sufrimiento fisico o psiquico de una
persona tantas veces no se puede evitar o paliar, opina que
la ayuda médica a la muerte voluntaria tiene que existir,
aungue siempre bajo una ley estricta y claramente limitada.
Destaca que no se puede aplicar p.gj. a una persona joven
y fisicamente sana que se encuentra ‘cansada de vivir’, en
Cuyo caso hay que poner en marcha todos los mecanismos
médicos y sociales para prevenir un posible suicidio.

Los partidos politicos

Este intenso debate sobre la muerte asistida en Suecia
itendrd como consecuencia un proyecto de ley sobre
la muerte médicamente asistida? Un articulo en Dagens
Nyheter del pasado 16 de julio resume la postura actual
de los distintos partidos politicos suecos.

El primer partido en posicionarse a favor de un debate par-
lamentario fue Miljopartiet (los verdes' que actualmente
forman parte del gobierno sueco, con 5 de los 23 minis-
terios) que incluyd este punto en su programa ya en 2015.

El Partido Socialdemdcrata, con los restantes 18 ministe-
rios del actual gobierno, opina que Suecia no debe lega-
lizar la eutanasia o el suicidio asistido y esta en contra de
un debate parlamentario.

Vansterpartiet (el partido de izquierda’) considera que en
Suecia hoy en dia “los enfermos terminales reciben la ayu-
da a una muerte digna a través de los cuidados paliativos”
y No ve necesario un debate.

Del bloque de centroderecha se ha declarado a favor de
un debate parlamentario el Partido Liberal, mientras que
Moderaterna (perteneciente al Grupo Popular del Parla-
mento Europeo) y Sverigedemokraterna (partido de ul-
traderecha) por ahora solo han formado grupos internos
de trabajo para estudiar el tema. Claramente en contra de
que el parlamento sueco estudie y debata la eutanasia y
el suicidio asistido estan los partidos Cristianodemocrata
y del Centro.

...y la opinion de sus votantes

Anteriores estudios de opinion sobre la muerte volunta-
ria asistida siempre han mostrado que una mayoria del
pueblo sueco apoya este derecho. Después de que el
debate se ha intensificado en los Ultimos meses, RTVD
ha encargado un nuevo estudio que se ha llevado a
cabo en la primera semana de septiembre. En el queda
claro gue en la actualidad ocho de cada diez suecos
estan a favor tanto de la muerte voluntaria asistida en
s, cuando ya no existen otras salidas, como a favor de
un estudio parlamentario sobre la posibilidad de legislar
sobre ella.

Una urgente necesidad

Ante este panorama tan poco alentador en cuanto a la
voluntad politica y tan absolutamente claro cuando se
trata de la opinion publica, solo queda la esperanza de
que el debate surgido este verano se mantenga vivo en
el tiempo. Este debate y los resultados de la reciente en-
cuesta demuestran, sin lugar a duda, la urgente necesi-
dad de una legislacion sobre la muerte voluntaria asistida,
también en Suecia.



Por el derecho a una muerte digna
jAsociate!

Asociandote a DMD apoyas:

La libertad, la autonomia personal y el derecho a decidir sobre el final de la
propia vida

Promover que la buena muerte se convierta en un derecho humano
La despenalizacion de la eutanasia y el suicidio asistido

El asesoramiento gratuito sobre derechos sanitarios y toma de decisiones al
final de la vida

Superar el tabu de la muerte a través de informacién y actividades (pedagogia
de la buena muerte), para fomentar que la ciudadania tome sus propias deci-
siones con libertad

Si decides apoyar a DMD te mantendremos informado sobre novedades y activi-
dades a través de boletines y la revista. Ademas puedes recibir a asesoramiento
médico especializado para la toma de decisiones al final de la vida y pasados tres
meses de antigliedad puedes solicitar la guia de muerte voluntaria.

Contacta con el grupo mas cercano

DMD FEDERAL

< informacion@derechoamorir.org
791369 17 46
Puerta del Sol 6, 3° IZDA | 28013 Madrid

DMD ANDALUCIA

04 dmdandalucia@derechoamorir.org
7 689 101 113

DMD ARAGON

0 dmdaragon@derechoamorir.org
7% 660 236 242
Apartado de Correos 14011 | 50080 Zaragoza

DMD ASTURIAS

> dmdasturias@derechoamorir.org
7+ 689 308 665

DMD CATALUNYA

>4 dmdcatalunya@eutanasia.cat
77934123 203
Av. Portal de I'Angel, 7 - 4°B | 08002 Barcelona

DMD CIUDAD REAL

<0 dmdciudadreal@derechoamorir.org

DMD EUSKADI

>4 dmdeuskadi@derechoamorir.org
7% 635 738 131
Araba n° 6 semisétano. | 48014 Bilbao

DMD GALICIA

>< dmdgalicia@derechoamorir.org

DMD MADRID

0 dmdmadrid@derechoamorir.org
7% 91 369 17 46
Puerta del Sol, 6 - 3° Izda. | 28013 Madrid

DMD NAVARRA
0 dmdnavarra@derechoamorir.org
7696 357 734

DMD SALAMANCA

>< dmdsalamanca@derechoamorir.org

DMD COM. VALENCIANA

>4 dmdvalencia@derechoamorir.org
7t 608 153 612 /962 023 912
C/Pérez Pujol, 10, 3er pis 6D |46002 | Valencia
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