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editorial

25 J: una puerta entreabierta
hacia la libertad

on la entrada en vigor el 25 de junio de la Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo, de re-

gulacion de la eutanasia (LORE), nos acercamos decididamente a las sociedades demo-

craticas mas avanzadas de nuestro entorno en cuanto a derechos al final de la vida, como
Pafses Bajos o Bélgica. Con la nueva ley se amplia, aunque de manera condicionada, nuestra
autonomia en las decisiones fundamentales sobre el cuando y el cbmo morir, respondiendo asf
a un clamor social creciente. “; Oiran los sordos?”, preguntaba en su momento Ramon Sampedro.
Més de 25 afios después llega finalmente una respuesta.

Se entreabre por fin la "puerta hacia la libertad” que tanto anhelaba abrir Ramon alla en los
afos 90 del siglo pasado y se resquebraja un poco mas el antiguo paradigma religioso de la
indisponibilidad de la vida que se va sustituyendo, gracias a la lucha ciudadana, por un para-
digma cientifico y laico que rechaza la tutela religiosa. Con esta ley, hemos alcanzado —parcial-
mente— uno de los objetivos de nuestra asociacion: “La despenalizacion de la eutanasia y el
suicidio médicamente asistido para enfermos avanzados que libremente desean liberarse de
un sufrimiento que viven como intolerable”. Parcialmente, porque los requisitos para acceder a
la eutanasia exigen padecer una enfermedad grave e incurable o un padecimiento grave, cré-
nico e imposibilitante, acompafiados en ambos casos de un sufrimiento fisico o psiquico cons-
tante e intolerable. Sufrimientos que habran de ser corroborados externamente por al menos
tres médicos y un jurista. Como abanderados de la reivindicacion del derecho a gobernar la
propia vida hasta el final, lamentamos la desconfianza que subyace en la LORE y la exigencia
de un recorrido vital de sufrimiento hasta alcanzar niveles de deterioro que para muchas per-
sonas resultan incompatibles con su sentido de la dignidad. Del mismo modo que lamentamos
la exclusion de los menores de edad y de las personas con enfermedades psiquidtricas y la
excesiva burocratizacion de los procesos.

Una vez conseguido el reconocimiento legal de este nuevo derecho, después de la alegria de
la celebracion, nos espera un duro —por méas que ilusionante— trabajo para que, esta vez si, se
haga efectivo el contenido de la ley. Por de pronto, como es bien sabido que los derechos que
no se conocen no se ejercen, hemos decidido centrar este nimero de nuestra revista en la difu-
sion del texto integro de la LORE. Porque, en la misma linea de nuestro trabajo de siempre, una
faceta esencial de nuestra tarea a partir de ahora va a consistir en la difusién de la informacién
sobre la nueva ley tanto entre profesionales sanitarios como entre la ciudadania. Una pedagogfa
necesaria para acercar el nuevo derecho a sus protagonistas que continuaremos desarrollando
en sucesivos numeros de la revista.

Es un hecho que esta ley tiene muchos enemigos. Tantos como la libertad. Enemigos que in-
tentaran ocultarla, desprestigiarla y calumniarla para impedir o al menos dificultar su aplicacion.
Porque son conscientes de que el gjercicio de la libertad, incluso tutelada, genera mas anhelo
de libertad en la sociedad. En esta perspectiva, hemos pensado este nimero de la revista como
un instrumento de conocimiento en mano de nuestras socias, de nuestras simpatizantes y de la
ciudadania en general, Util para defender la ley y asegurar su aplicacién generosa. Util para que
conozcamos nuestros derechos y podamos ejercerlos y defenderlos.

Pero mas alla de la LORE, seguimos afirmando que para nosotras, herederas de Ramén Sampe-
dro, la justificacion de la eutanasia no es el sufrimiento sino la libertad, la voluntad libremente
expresada de una persona que considera que su vida ya no es vida. Defenderemos la LORE con
todas nuestras fuerzas y lucharemos por su aplicacidon generosa porque es indudablemente un
paso importante en el camino hacia la autonomia plena que seguiremos reivindicando.
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Por fin hemos logrado la despenalizacion de la ayuda a morir, siempre que concurran
los requisitos exigidos por la ley. El recorrido ha sido largo y dificil; han hecho falta

15 iniciativas legislativas. Desde la primera proposicion no de ley presentada

por Esquerra Republicana el 22 de marzo de 1994 hasta la presentada por el PSOE

el 30 de julio de 2019, que ha concluido con la aprobacion de la Ley Organica
3/2021, de 24 de marzo, de Regulacion de la Eutanasia (LORE)

por 202 votos a favor, 141 en contra y 2 abstenciones

Un importante logro: la ley organica de la
regulacion de la eutanasia

eutanasia y el suicidio asistido es previa a las iniciativas

legislativas, pues empezo el 13 de diciembre de 1984.
Hemos logrado, de esta manera, uno de los objetivos que
venimos persiguiendo desde hace tantos afios. No es la
ley que nos hubiese gustado, como comentaremos més
adelante, pero supone un gran paso hacia nuestra reivin-
dicacion de disponer en libertad de la propia vida. Por ello
nos felicitamos y felicitamos a toda la sociedad espafiola
que, con esta ley, es mas libre y, por tanto, mas humana.
Nos unimos asi a los cuatro paises (Paises Bajos, Bélgica,
Luxemburgo y Canada) que en la actualidad cuentan con
una ley de eutanasia en vigor.

La lucha de DMD por conseguir la despenalizacion de la

Javier Velasco*

Este éxito se debe en gran medida, entre otras circuns-
tancias, a nuestra tenacidad en exigir a los representantes
politicos que se hicieran eco de la reivindicacion, apoya-
da mayoritariamente por la ciudadania de nuestro pais (el
87%, segun el estudio de Metroscopia de 2019), a favor de
la despenalizacion de la eutanasia y el suicidio asistido; este
apoyo es muy transversal, tanto entre diferentes creencias
como ideologias politicas. No cabe mas que agradecer a
todos las personas asociadas, desde nuestro inicio, su im-
prescindible contribucion a este logro. De manera especial
quiero recordar a Luis Montes, luchador incansable por una
sociedad mas justa y mas libre, quien dedicé sus Ultimos
afios de vida a nuestra asociacion; de hecho, la muerte le
llegd de camino a Murcia, a donde viajaba para impartir
una conferencia como presidente federal de DMD.

* Presidente de DMD.
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Hacer publica su voluntad de morir

También hay que sefialar la importancia en la consecucion
de este logro de aquellas personas que, al hacer publica
su situacion de sufrimiento y su solicitud de recibir ayuda
para acabar con su vida, que la valoraban como indigna,
han tenido una gran repercusion en los medios y, por tan-
to, en la sensibilizacion social respecto a la injusticia de la
que fueron victimas. A todas ellas, y a sus familias, nues-
tro reconocimiento y gratitud; por no hacer interminable
su enumeracion, solo nombraré a Ramoén Sampedro y
M.2 José Carrasco, el primero y la Ultima de una larga lista.

Naturalmente, y como no podia ser de otra manera, esta
celebracion por la nueva ley no es unanime. Algo que no
debe extrafiarnos, dado que la unanimi-

adecuadas. Pero, como vemos, hay ciertos sectores socia-
les que prefieren una sociedad en la que, en aras de sus
creencias, se prohiba todo aquello que no esta de acuer-
do con las mismas. La ciudadania es adulta y no necesita
tutores que velen por ella, que le indiquen la manera de
vivir la vida, prohibiendo todo aquello que no les parece
adecuado.

Aspectos mejorables de la nueva ley

La nueva ley es un hecho positivo y un gran avance que,
como tal, celebramos. Pero me gustaria indicar algunos
aspectos de la misma que, en mi opinidn, podrian haberse

mejorado.

A nivel general la ley es muy garantista y,

dad es siempre altamente sospechosa e
inquietante y mas en una sociedad plural
y diversa como la nuestra. Durante los
Ultimos meses han sido numerosas las
manifestaciones en contra de la ley que
regula la eutanasia, que no vamos aquif
a enumerar. Pero si es necesario recor-
dar que la nueva ley ofrece una posibili-
dad, pero nunca una obligacion ni para
la ciudadanifa ni para los profesionales, quienes cuentan
con la posibilidad de objetar. Nuestro absoluto respeto a
quienes no piensan como NOsotros, pero también nuestra
repulsa al intento de imponer creencias propias al resto de
la ciudadanfa y nuestro rechazo a expresiones, emplea-
das con frecuencia por aquellas personas que no estan de
acuerdo con la regulaciéon por ley de la ayuda para morir,
como “verdugos’, “‘campo de exterminio’, “matar al que
sufre” etc.; expresiones que descalifican a aquellos que las
utilizan por falsas y alarmistas

Propaganda contra la eutanasia

La ley regula este nuevo derecho de forma que se ga-
rantiza, con absoluta claridad, la libertad de quien decida
ejercerlo; de hecho, se requiere la solicitud reiterada a di-
versos profesionales que, posteriormente, debe valorar la
Comisiéon de Garantia y Evaluacion. Por ello, no entende-
mos que se esté divulgando una especie de tarjeta en la
que se haga constar que se rechaza la ayuda a moriry se
insiste en la importancia de cumplimentar un testamento
vital, o instrucciones previas, en el que se haga constar
que no se desea en ninguna circunstancia la ayuda para
morir. Detras de estas iniciativas solo hay falsedades con
la finalidad de fomentar el miedo entre la ciudadania, no
una herramienta con utilidad real.

Finalmente, aquellos que no estan de acuerdo con la nue-
va ley no han tardado en anunciar que la recurrirén frente
al Tribunal Constitucional, como lo han hecho con ante-
rioridad con otras leyes que reconocen derechos y liber-
tades. En una sociedad democratica y, por tanto, necesa-
riamente plural, se debe legislar para que cada persona
pueda desarrollar su biografla tomando las decisiones
que, segln sus valores y preferencias, le parezcan las mas

Nos espera una
tarea ingente:
conseguir que lo
que ya es legal sea
realidad

por ello, burocratiza de manera excesiva
el procedimiento para solicitar y lograr
la ayuda para morir. En el texto subyace
todavia un paternalismo que lleva, en
cierta manera, a desconfiar de los in-
tervinientes en el proceso, tanto del o
la solicitante como de los profesionales
que intervienen.

De manera mas concreta y, respecto a los requisitos exi-
gidos, nos parece que no es justo excluir a menores de
edad de este derecho. Como el Grupo de Estudios de
Politica Criminal ha declarado, es lamentable que este de-
recho solo se reconozca a las personas mayores de edad;
“con las debidas garantias, deberia ser suficiente con que
la persona posea capacidad natural de juicio para enten-
der el alcance de su decision y decidir por sf misma lo que
es mejor para ella”. Es verdad que el nimero de personas
menores que pudieran beneficiarse de este derecho serfa
muy reducido, pero ello no justifica, de ninguna de las
maneras, su exclusion. Esperemos que en futuro se con-
temple dicha posibilidad y no neguemos a las personas
menores que se encuentren en situaciones dramaticas,
con un sufrimiento insoportable y sin ninguna expectativa
de mejora, la posibilidad de solicitar y recibir la ayuda para
morir.

Excluidas las personas con trastorno mental

Otro aspecto negativo de la LORE, en nuestra opinion, es
la no inclusion del sufrimiento de origen exclusivamente
psicologico; los trastornos psiquiatricos quedan exclui-
dos de entre los supuestos previstos para poder solicitar
la ayuda para morir. Consideramos que el tema es muy
delicado, pero no por ello ha de dejar de ser contem-
plado como una situacion de sufrimiento insoportable v,
en ocasiones, sin ninguna alternativa terapéutica eficaz.
No toda enfermedad psiquiatrica supone de manera per-
manente una incapacidad para poder tomar decisiones
libres y autdbnomas. Es verdad que estos casos requeririan,
probablemente, de la participacion de profesionales es-
pecializados en la valoracion de este tipo de trastornos y,
por tanto, un tratamiento especial. No nos parece justo el
dejar de considerar estas situaciones como motivo sufi-
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Antonio Aramayona, socio de DMD, se manifiesta por la educacion publica

ciente para solicitar ayuda para acabar con la vida propia
y vemos en esta exclusion un indicador mas de la estig-
matizacion que sufren las enfermedades mentales y quie-
nes las padecen.

Por lo que se refiere al procedimiento de solicitar una eu-
tanasia, nos resulta excesivamente burocratizado, sobre
todo por la exigencia de un control ex ante por parte de
la Comision de Garantia y Evaluacion; control que no se
encuentra presente en las legislaciones de otros paises
que ya cuentan con leyes similares y cuya experiencia
pone de manifiesto que con el control ex post es suficien-
te para garantizar que no haya abusos en la aplicacion
de la ley. Este control previo va a suponer el alargamiento
innecesario de los procesos y, en nuestra opinion, es un
indicador de desconfianza y paternalismo (suelen ir muy
unidos) hacia la persona que solicita la ayuda para moriry
hacia los y las dos profesionales que ya han valorado si se
cumplen los requisitos exigidos por la ley.

Exceso de tramites

Ademas, que los dos representantes de la Comisiéon (un
profesional de la medicina y un jurista) puedan entrevis-
tarse con la persona solicitante para verificar si se cum-
plen todos los requisitos supone extender el proceso mas
alla de la relacion clinica. Se exige a quien reclama la euta-
nasia que reitere su peticion a personas totalmente ajenas
a la atencion sanitaria. Esperemos que solo en casos muy
excepcionales se realice dicha entrevista y habitualmente
el cometido de ambos representantes se cifia a verificar
si se cumplen las condiciones y requisitos contemplados
por la ley.

Las Comisiones de Garantia y Evaluacion, una por cada
comunidad y ciudad auténoma, seran elegidas por cada
Gobierno autonémico, a excepcion de Ceuta y Melilla,
donde serd competencia del Gobierno del Estado. Esta
potestad de cada Gobierno autonémico nos lleva a temer
la posibilidad de que, en aquellas autonomias gobernadas
por partidos que se han manifestado claramente en con-

tra de la ley, se boicotee o, al menos, se dificulte su puesta
en préctica. Ello supondria una situacion de inequidad,
segun en la autonomia en la que se resida, en el acceso
de la ciudadania al nuevo derecho reconocido. Estaremos
atentos y vigilantes para detectar, a través de los informes
anuales de evaluacion de la aplicacion de la ley que deben
elaborar las Comisiones de Garantia y Evaluacion, para
cerciorarnos que de hecho el acceso al nuevo derecho
es igual en todo el territorio del estado; de no ser asi se
estarfa incumpliendo la obligacién, reconocida por la ley,
de los servicios publicos de salud de garantizar el derecho
a la prestacion de la ayuda para morir.

Retos frente a la nueva ley

Desde nuestros inicios hemos sido la organizacion de re-
ferencia en Espafia en la defensa de despenalizacion de
la eutanasia y de la libre disposicion de la propia vida.
Por ello, desde una vision superficial y totalmente erré-
nea podria parecer que, una vez conseguido el objetivo
de despenalizar la eutanasia y el suicidio asistido, nuestra
asociacion no tuviese ya razén de ser. Nada mas lejano a
la realidad; con la aprobacion de la Ley se abre una nueva
etapa para DMD, etapa que nos va a exigir mayor dedica-
cion y esfuerzo, si cabe, que el desarrollado hasta ahora
durante casi 37 afios. Nos espera una tarea ingente: con-
seguir que lo que ya es legal sea realidad; divulgar el nue-
vo derecho para que sea conocido por toda la sociedad;
informar de manera clara y objetiva para contrarrestar las
campafias basadas en falsedades en contra de la nueva
ley, velar para su efectiva puesta en préactica en todo el
territorio del estado, etc.

Nuestra labor hacia la consecucion de nuestro principal
objetivo: “promover el derecho de toda persona a dispo-
ner con libertad de su cuerpo y de su vida, y a elegir libre
y legalmente, el momento y los medios para finalizarla” ha
logrado un importante hito, pero nos queda mucho cami-
no por recorrer. Sigue siendo necesario fomentar en la so-
ciedad la reflexion y el debate sobre la muerte, como un
momento méas de nuestro proceso biogréfico y no como

DMD|5
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algo ajeno al mismo; la
muerte es el final de la
vida y, como tal, forma
parte inherente de la
misma; afrontarla nos
hace mas libres. Por
otra parte, tenemos
que seguir divulgando
los derechos sanitarios
para que se conozcany
se ejerzan y, en el caso
de no ser respetados,
denunciar su conculcacion. De manera més concreta, de-
bemos seguir haciendo un gran esfuerzo divulgativo del
testamento vital o documento de instrucciones previas,
con la finalidad de que el mayor nimero posible de per-
sonas hagan efectivo este derecho; dejando constancia
por escrito de sus deseos, incluyendo la ayuda para morir,
respecto a la atencién sanitaria que desean recibir en sus
Ultimos momentos, en prevision de que en esas circuns-
tancias no pueden manifestarlos.

Nos unimos a los
cuatro paises

(Paises Bajos, Bélgica,
Luxemburgo y
Canada) que ya
cuentan con una ley
de eutanasia en vigor

Por lo que se refiere, en concreto, a la ley organica de
regulacion de la eutanasia, las principales tareas que te-
nemos por delante son las siguientes:

. . 7 . )
Divulgar, entre la ciudadania y los/las profesionales
sanitarios/as el nuevo derecho reconocido por la
LORE a recibir ayuda para morir.

. ’ \
Informar y asesorar a la ciudadanfa y, de manera

especial, a las personas asociadas respecto a todo
lo relativo a la nueva ley.

. . )
Sequir divulgando el testamento vital y, de mane-
ra especial, la posibilidad de incluir en el mismo la
demanda de eutanasia.

] "\
Colaborar con las administraciones sanitarias en

la puesta en practica de la ley.

Fortalecer nuestros contactos a nivel internacional\
con la finalidad de aprender de las experiencias de
otros paises e impulsar que se incremente el nimero
de los mismos con legislaciones sobre la eutanasia.

\\

N
6. Vigilar la implementacion de la ley para asegurar

su efectivo cumplimiento de manera equitativa
en todo el territorio del Estado.

N
7. Denunciar, en su caso, la deficitaria puesta en

practica de la ley y las posibles inequidades que

se produzcan.

Nuevo modelo de testamento vital

La actividad interna de nuestra asociacion se ha acrecen-
tado de manera significativa desde la aprobacion de la
LORE mediante grupos de trabajo sobre diversos aspec-
tos de la misma. Las diferentes asociaciones autonémi-
cas y los grupos locales mantienen una gran actividad al
respecto, tanto a nivel interno como externo. Se esta ac-
tualizando nuestra pagina web para adecuarla a la nueva
situacion. Se ha elaborado un nuevo modelo de testa-
mento vital en el que solicita la ayuda a morir, tal como
contempla la nueva ley. Hemos mantenido contactos y
videoconferencias con nuestras asociaciones hermanas
de Bélgica y Paises Bajos con la finalidad de aprender de
su experiencia. El Grupo Internacional sigue realizando la
magnifica e imprescindible actividad que siempre le ha
caracterizado, haciendo un gran esfuerzo para traducir
diversos materiales de aquellos paises que ya cuentan
con leyes similares. Finalmente, nuestra revista esta siendo
un medio de divulgacién y profundizacion imprescindi-
ble para estar informados sobre todo lo concerniente a
la nueva ley.

Ya han sido muchas los actos de divulgacion de la nueva
ley que hemos organizado por los diversos territorios. Asf
mismo, nos encontramos en un momento de formacion
interna que nos esta permitiendo su conocimiento en pro-
fundidad, con la finalidad de poder asesorar a quienes
nos solicitan informacion y asesoramiento.

En estos momentos estamos realizando contactos con
las administraciones sanitarias de diversas comunidades
auténomas con la finalidad de contribuir, mediante infor-
macion y propuestas, a facilitar su puesta en practica, de
manera que el 25 de junio, cuando la ley entra en vigor,
las personas que asi lo deseen puedan hacer uso de este
nuevo derecho.

Estd claro que nuestra
asociacion sigue tenien-
do un gran cometido y no
podemos cesar en nues-
tro esfuerzo por contribuir
a una sociedad mas justa
y mas libre. Necesitamos
adaptarnos a la nueva
situacion que supone la
despenalizacion de la eu-
tanasia vy el suicidio asistido en nuestro pals; para hacer
frente a este importante reto es imprescindible fortalecer
nuestra asociacion aumentando el nimero de personas
asociadas y desarrollando procesos més participativos
para que se sientan més involucradas en nuestros obje-
tivos y las actividades que realizamos para conseguirlos.

El apoyo a la
eutanasia es muy
transversal, tanto

entre diferentes
creencias como
ideologias politicas

Como presidente de DMD, no tengo ninguna duda de
que sabremos, individual y colectivamente, cumplir con el
cometido que la sociedad nos demanda para esta nueva
y esperanzadora etapa.



Tribuna

Eutanasia

El encarnizamiento terapéutico es una consecuencia de diversos cambios sociales,
cientifico-técnicos y de organizacion de la medicina que han permitido prolongar
la vida de forma artificial. A estos ha de sumarse la patologizacion casi universal
del deseo de morir. La ley de eutanasia nos devuelve el derecho a decidir

ciales y profesionales de los defensores del derecho

a la muerte digna, llega por fin la ley de eutanasia,
de la mano de un Gobierno de coalicién de las izquierdas
y con un amplio apoyo en ambas camaras.

Después de décadas de sufrimiento y de luchas so-

Por fin la mayoria social y profesional se transforma en
mayorifa politica y en un texto legal, después de constan-
tes iniciativas frustradas a lo largo de décadas, que enton-
ces fueron consideradas prematuras; para unos por falta
de maduracion del debate en la sociedad y la opinién
publica, y para otros en este tramo final, como algo equi-
parable a la regulacion legal de los cuidados paliativos.

La muerte tecnoldgica lleva entre nosotros desde que la
atencion al tramo final de la vida paso, con el cambio de la
familia extensa a la nuclear y la transformacion de la medi-
cina liberal a la organizacion, la industria sanitaria y la técni-
ca hospitalaria, pasando de la muerte en la vivienda familiar
ala de los hospitales, que lo afrontan como una batalla por
el mantenimiento de la vida biolégica y en consecuencia
con la consideracion de la muerte, no como el final del ci-

sobre la propia muerte

Gaspar Llamazares*

clo vital, sino como una derrota de la técnica médica. Es en
este contexto que surge el denominado esfuerzo terapéu-
tico y, en su limite, el encarnizamiento terapéutico.

Como respuesta a la extension artificial de la vida mediante
la técnica hospitalaria aparecen los primeros casos conoci-
dos de rechazo del encarnizamiento y asimismo de reivin-
dicacion de la ayuda a morir dignamente. En este sentido,
los cuidados paliativos y la eutanasia son paralelos y com-
plementarios, pero no sustitutivos. Los cuidados paliativos
pretenden limitar, en base a voluntades anticipadas del pa-
ciente, el esfuerzo terapéutico. Sin embargo, la eutanasia y
el suicidio asistido le dan, al ciudadano que sufre y no quie-
re vivir, el derecho a decidir conscientemente el momento
de su muerte, con la ayuda o con intervencion directa de
profesionales. La eutanasia supone el derecho y la ayuda
para una muerte voluntaria “por causa de padecimiento
grave, crénico e imposibilitante o enfermedad grave e in-
curable, causantes de un sufrimiento intolerable”, como ex-
presa textualmente la mencionada ley.

* Exdiputado, médico y promotor de la plataforma Actia.
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] Patologizacion del
Los cuidados suicidio
paliativos y la
eutanasia son
paralelos y
complementarios,

pero no sustitutivos

En ambos casos vuelve a
aparecer el viejo prejuicio
que llevd a una legaliza-
cion tardia del suicidio y
al mantenimiento de la
penalizacion, si bien par-
cial, de la ayuda al suici-
da. En los ultimos afios de involucion de la salud mental
y de la psiquiatria, con la consideracién como patoldgica
de la practica totalidad de los suicidios a consecuencia de
algun trastorno mental de tipo depresivo, negando con
ello la normalidad de la voluntad consciente de morir.

Los casos sonados, como el de Sampedro, han puesto
el problema en evidencia y han ido

ban, con lo que el contexto era un argumento mas para
frenar las demandas. Se trataba de ser de nuevo pioneros
en derechos civiles, como lo fuimos en su momento con
el matrimonio homosexual. Ahora, ademés de los Paises
Bajos, Bélgica, Luxemburgo, Canada y de algunos estados
estadounidenses, puede que pronto nos acompafie nues-
tro vecino Portugal.

Manipulacion grosera

Incluso la falsa disyuntiva entre la eutanasia y los cui-
dados paliativos termind con un escarmiento publico y
profesional al doctor Montes, con acusaciones que luego
resultaron falsas, de sobrepasar los cuidados paliativos y
adentrarse en el terreno de la ayuda a morir y la eutanasia
activa al margen de la ley. Por eso, esta ley de muerte
digna es también un homenaje pdstumo a la labor y la lu-

cha de los profesionales que, como

sensibilizando a la opinién publica,

el doctor Montes, han sido victimas

pero el prejuicio religioso y el prag-
matismo politico han llevado a mirar
para otro lado, o bien a regular las
estrategias de cuidados paliativos
como respuesta profesional e insti-
tucionalmente aceptable. De hecho,

La consideracion como
patologica de la mayoria
de suicidios han negado la
normalidad de la voluntad
consciente de morir

de la intolerancia politica y religiosa
frente al derecho a morir dignamen-
te y también, todo hay que decirlo,
por su denodada defensa de la sa-
nidad publica.

la mayoria entre los profesionales y

entre los ciudadanos en favor del

suicidio asistido y la eutanasia ha ido ampliandose cada
afio, aumentando la distancia entre la sensibilidad social
y la legalidad.

Leyes de muerte digna, cortinas de humo

Los cuidados paliativos han avanzado en paralelo a la
Ley de Autonomfa del Paciente, pero sin embargo la eu-
tanasia y el suicidio asistido han vivido una situacion de
clandestinidad durante afios. Se hacia, sobre todo en los
contornos de los cuidados paliativos, como eutanasia
pasiva; era real pero no era legal.

Por eso las leyes de cui-

La respuesta a esta iniciativa legal

ha sido la manipulacion grosera, por
parte de la derecha, del derecho a la eutanasia, como si de
una forma de eugenesia se tratase, y pretendiendo estable-
cer una relacion macabra con la mortalidad en la pande-
mia. Unos criticando la oportunidad de la medida y otros,
desde la extrema derecha, agitando la criminalizacion. Algo
inconcebible en democracia, si no fuera por el radicalismo
de la iglesia y de la derecha espafiola en esta materia.

Hoy, el contenido garantista de la ley recientemente apro-
bada, permite el suicidio asistido y la eutanasia como de-
recho con toda la proteccion sanitaria. Una conquista méas
de los derechos civiles y del estado social.

dados paliativos de las
CC. AA, en muchos ca-
sos denominadas como v
de muerte digna, lejos de

acercarnos a la legaliza-

cion de la eutanasia, han

sido la cortina de humo y

la excusa durante los ulti-

mos afios, para no abor-

dar con valentia la refor-

ma del cddigo penal y la

ley de eutanasia.

El entorno internacional
tampoco nos ha ayudado.
Pocos paises la regulaban
hasta muy recientemente
y menos aun la legaliza-

Carlos Martinez, socio de DMD, durante su intervencién en 'Salvados' (La Sexta)
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Un paso
adelante

en el
reconocimiento
de la

Carmen Juanatey

Defensa de |3
Ley de Eutanasia

El 18 de marzo de 2021 el Pleno del Congreso de los Diputados aprobd
por 202 votos a favor, 141 en contra y 2 abstenciones, la Ley Organica de
regulacion de la eutanasia, presentada por el Grupo Parlamentario Socialista.
Tras su entrada en vigor a los tres meses de su publicacion en el Boletin Oficial
del Estado, Espafia entro en el circulo de paises que reconoce el derecho
de las personas a recibir ayuda para morir, tanto activa como omisiva, siempre
que concurran determinadas circunstancias y de acuerdo con un procedimiento
dirigido a garantizar el correcto uso de este derecho y evitar posibles abusos

Una ley garantista y necesaria

sonas que se encuentran en situaciones muy drama-
ticas, de sufrimiento para ellas insoportable, para que
puedan recibir, si asi lo desean, ayuda médica para morir,
en funcion de cuél sea su situacion y sus necesidades. Esto

EI texto aprobado ofrece una solucion a aquellas per-

Carmen Juanatey Dorado*

es lo verdaderamente importante, al margen de que pue-
da haber algunas cuestiones de las que se pueda discre-
par o que puedan ser mejorables. Ninguna de ellas, en mi
opinion, tiene un peso suficiente como para ensombrecer
el paso hacia delante que esta ley supone en materia de
reconocimiento de la autonomfa individual.

* Catedratica de Derecho Penal. Universidad de Alicante.

DMD |9



10 | DMD

La ley fundamenta la legalizacién de la eutanasia volun-
taria en el reconocimiento constitucional del derecho a la
autonomia de la persona, que incluye el derecho a decidir
sobre el final de su vida, siempre bajo determinadas cir-
cunstancias que garanticen el correcto uso de este derecho
y se eviten posibles abusos por parte de terceros o tomas
de decision precipitadas. Con esta finalidad, se prevé un
procedimiento circunscrito al ambito médico-sanitario. As,
la ayuda para morir ha de llevarse a cabo por profesionales
sanitarios (que podran ejercer, en su caso, el derecho a la
objecién de conciencia), que actuaran bajo la direcciéon de
un médico responsable; se establecen numerosas exigen-
cias dirigidas a salvaguardar la absoluta libertad de la deci-
sién descartando presiones externas de cualquier indole: la
persona ha de encontrarse en pleno uso de sus facultades,
ha de formular su conformidad libre, voluntaria y conscien-
te, de forma reiterada, y tras un proceso deliberativo sobre
su diagnostico, posibilidades terapéuticas y resultados es-
perables, asf como sobre los posibles cuidados paliativos. Y
a ello se afiade un control previo a la prestacion de ayuda
para morir y otro posterior por parte de las comisiones de
garantia y evaluacion que se creardn en cada comunidad
autbnoma con una composicion multidisciplinar y un mini-
mo de siete miembros entre los que se han incluir profesio-
nales sanitarios y juristas.

Se trata de una regulacion similar, en lo esencial, a las hoy
vigentes en paises como Bélgica y Holanda, que cuentan
con una larga experiencia y de las que no consta informa-
cion seria y documentada que avalen las disfunciones y
abusos que desde sectores contrarios a la legalizacion se
han invocado. De hecho, por lo que respecta a Holanda,
el Real Colegio de Médicos holandés (KNMG), en su in-
forme de 29 de marzo de 2017, manifesto: “La actual Ley
de Eutanasia es eficaz y tiene una extensa aplicacion: la
practica de la eutanasia actual es minuciosa, transparente,
verificable, sequra para pacientes y médicos, y goza de un
apoyo generalizado'.

Soluciones diferentes para situaciones
diferentes

Durante el debate en el Congreso, se presentaron dos
enmiendas a la totalidad, con texto alternativo de regu-
lacion de los cuidados paliativos, por parte de los grupos
parlamentarios de Vox y del Partido Popular, que fueron
rechazadas. Las dos Propuestas partian del firme rechazo
a la regulaciéon de la eutanasia ofreciendo como solucion
una “no solucion”. El problema de la eutanasia no se re-
suelve con una ley de cuidados paliativos; obviamente,
quien esté a favor de regular la eutanasia dificilmente se
va a oponer a una buena ley de cuidados paliativos de
aplicacion universal. Ambas regulaciones deben coexis-
tir, pero se dirigen a solventar problemas diferentes. Y, en
todo caso, las dos deben basarse en el reconocimiento de
la autonomfa de la persona para tomar decisiones sobre
el final de su vida: decidir libremente si recibir cuidados
paliativos y esperar a que se produzca la muerte o soli-
citar ayuda para poder decidir cuando morir (que podra

acompafiarse de cuidados paliativos). Ademés, como se-
fiald la diputada del Partido Socialista, Carcedo Roces, en
los supuestos de cuidados paliativos hay una muerte in-
minente, pero en los casos que se trata de regular no ne-
cesariamente ha de ser asi y es posible que el sufrimiento
se pueda prolongar un largo tiempo.

Las dos propuestas de veto presentadas en el Senado por
estos dos grupos parlamentarios fueron también rechazadas.

La mirada sucia de la derecha

Y icuales son los argumentos que tanto el Partido Po-
pular como Vox han aducido contra esta ley durante el
debate parlamentario? Para el PP la ley va a acabar con
los enfermos indefensos: lo que se persigue es un ahorro
para el sistema sanitario del coste que suponen las per-
sonas mayores, los mas fragiles, los méas vulnerables; se
trata —afirman— de recortes sociales en toda regla. Segun
Vox, se convierte al Estado en una maquina de matar y
a los médicos en verdugos; consideran que la voluntad
de la persona estara viciada, que sera la del méas débil,
la del més vulnerable, a quien todo el sistema presiona-
ra —incluso su familia— para que, sintiéndose una carga,
pida morir; la ley —dicen— obedece a razones ideoldgicas,
utilitaristas y economicistas; es la respuesta a un sistema
quebrado de pensiones: se decide que los enfermos cré-
nicos deben ser eliminados porque son un peso econé-
mico para el Estado.

Son argumentos inaceptables. El trasfondo de todo ello
es el no reconocimiento de la autonomia individual. Se
rechaza la posibilidad de que la persona pueda tomar la
decision de poner fin a su vida de forma racional y libre:
solo pueden verlo como el resultado de un abuso por
parte de terceros.

Bioética y Constitucion

Sin embargo, de acuerdo con la Constitucion espafiola
puede entenderse que la eutanasia voluntaria es una con-
ducta conforme a Derecho: se lesiona la vida (en circuns-
tancias de gran penosidad), pero se protegen la autono-
mia y la dignidad de la persona, y este es el fundamento
constitucional de su legalizacion. Del mismo modo que el
Estado a través del sistema sanitario no debe imponer un
tratamiento en contra de la voluntad del paciente, salvo
los supuestos excepcionales expresamente establecidos
en la ley, también debe ayudar a la persona que, ante
una situacion de enfermedad grave y sufrimiento para ella
insoportable, solicite ayuda para poner fin a esa situacion,
aunqgue eso conlleve su muerte. Eso es lo que exigen los
principios de la bioética que deben orientar la practica de
la medicina: el principio de autonomfa, que otorga a cada
persona el derecho a decidir sobre las cuestiones relativas
a su viday a su salud, no entra aqui en contradiccion con
el de beneficencia y no maleficencia, puesto que el bien
del paciente en este caso es el de acabar con una vida
que para él ha dejado de constituir un valor.



Entrevista a

Pilar
Sauray
Gloria
Cantarell

Lluis Reales*

Pilar Saura, directora general de Planificacién en Salud
de la Generalitat de Catalunya

Pilar Saura: “Queremos un modelo que se centre en la persona y en su decision”

El pasado mes de marzo, el Congreso de los
Diputados aprobé la Ley de Eutanasia. Las
comunidades auténomas tienen tres meses
desde ese momento para desplegar en su
territorio este nuevo derecho. Conversamos
con Pilar Saura, directora general de
Planificacion en Salud de la Generalitat de
Catalunya, y Gloria Cantarell, presidenta de
DMD-Catalunya, sobre los criterios y aspectos
clave del despliegue.

¢Cual es la valoracion general que hacen
de la LORE?

Pilar Saura. Mi valoracion es positiva en tanto que su-
pone un salto adelante en los derechos de la ciudada-
nia. Desde un punto de vista sanitario, se centra en la
voluntad de los pacientes y de las personas enfermas vy,
por tanto, prioriza la capacidad de decision de las per-
sonas. ;En qué podria ser mejor? Nos hubiera gustado
que no fuera tan restrictiva, pero debemos situarnos en
el contexto del pafs y del Estado. Era necesario centrarse
en aquello que fuera aceptable y pudiera salir adelante.
Una Ley méas abierta y arriesgada hubiera tenido muchas
dificultades. Creo que se ha buscado el equilibrio para
lograr el despliegue de la ley.

* Periodista y profesor de la Universitat Autonoma de Barcelona
(UAB).
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Gloria Cantarell, presidenta de DMD Catalunya

En Catalunya existe una opinion muy favorable, tanto
entre los profesionales como entre la ciudadania. Hemos
realizado una encuesta con 15.000 profesionales —médi-
cos, personal de enfermeria, trabajadores sociales y psico-
logos— que muestra que el 93 por ciento estan a favor de
la LORE. Y sabemos que alrededor de un 80 por ciento de
los ciudadanos estan a favor. Esperamos que en un futuro
podamos mejorar la ley.

Gloria Cantarell. Es una ley que no es exactamente lo que,
como DMD, nos gustaria, pero creemos que va a ahorrar
mucho dolor a muchas personas. Ojala hubiera llegado
antes, en muchos casos que conocemos no habria habido
tanto sufrimiento. Es muy importante que el despliegue se
realice correctamente; aln queda mucho por hacer. Esta-
mos convencidas de que, mas adelante, la LORE amplia-
ra sus supuestos porque quedan fuera los menores, los
menores competentes y las personas con enfermedades
mentales. En cualquier caso, es una buena ley y hemos de
trabajar para que el despliegue sea excelente y la forma-
cion llegue a todos los profesionales. Las personas pre-
guntaran a sus referentes en salud y, por tanto, el cono-
cimiento de los profesionales es fundamental para que la
informacion llegue al conjunto de los ciudadanos.

La LORE contempla que cada autonomia
ponga en marcha una Comision de
Garantia y Evaluacion. ;Como se prevé
en Catalunya y como se escogeran los
miembros?

Pilar Saura. El objetivo de la Comision de Garantia y Eva-
luacion es dar la maxima proteccion y garantia juridica
a los profesionales. Estos realizan sus informes, consta-
tan que se cumplen los requisitos y elevan la solicitud a
la Comisién que es la que aprueba la resolucion juridi-
ca definitiva. En cuanto a los miembros, contemplamos
facultativos médicos, juristas y personal de enfermeria.
También queremos que haya algin miembro de la socie-
dad civil o de una asociacién como DMD. La seleccion de
los miembros la estamos acordando con el sector. Hemos
hablado con el Comité de Bioética de Catalunya, con los
colegios profesionales y con DMD. También con el Colegio
de Abogados. La idea es consensuar unos miembros que
sean propuestos por las instituciones mencionadas. La
Comisiéon de Garantias y Evaluacion es un érgano juridico
nombrado por el Gobierno de la Generalitat y, por tanto,
los miembros seran propuestos por el Departamento de
Salud. En definitiva, buscamos un acuerdo amplio.

Gloria Cantarell. Afiadiria que es un drgano de garantia
juridica para los profesionales y para las personas que so-
licitan la eutanasia. De hecho, si el médico responsable la
deniega, pueden recurrir.

Pilar Saura. Totalmente de acuerdo. Es un matiz importante.

¢Se establecera un periodo maximo

para ser miembro de la Comision? ;Qué
numero de peticiones anuales prevén?
¢Podra formar parte de la Comision
algun profesional que se ha manifestado
contrario a la LORE?

Pilar Saura. La Ley establece un minimo de siete miem-
bros. Nosotros defendemos un minimo de nueve para dar
cabida a la sociedad civil, pero con un méximo de doce
para garantizar la operatividad. Todavia no tenemos una
idea concreta del nimero de solicitudes que pueden lle-
gar. Podria ser que hubiera un ndmero mayor al princi-
pio, por casos pendientes, y que después disminuyeran
las solicitudes. El presidente de la Comision nombrara un
jurista y un facultativo para cada caso. Si hubiera mas soli-
citudes de las previstas, contemplamos ampliar el nimero
de miembros.

En cuanto a la tercera cuestion, creo que no deberfamos
preguntar sobre sus convicciones a los miembros de la
Comision, pero en cualquier caso deberfan ser personas
interesadas. No queremos prohibir nada, pero si contar
con profesionales interesados en el despliegue de la ley, en
analizar los casos, que entiendan las patologias, con sen-
sibilidad para entender estas situaciones y que evallen de
forma objetiva. La opinion personal no la debemos pedir.



Gloria Cantarell. Inicial-
mente habrd mas solici-
tudes y es muy importan-
te que se pueda dar una
valoracion inicial a toda
persona que estd espe-
rando. En realidad, no sa-
bemos cuantas personas
solicitaran la eutanasia. Si
observamos paises como
Holanda o Bélgica, es en-
tre el 2 y el 4 por ciento
de las muertes.

Una ley mas
abiertay
arriesgada hubiera
tenido muchas
dificultades. Creo
que se ha buscado
el equilibrio para
lograr el despliegue
de la ley

Sobre el perfil de los miembros de la Comision, totalmente
de acuerdo en la idea que las subjetividades e ideologias
han de quedar fuera. Aunque creo que habrfa que disefiar
algun tipo de entrevista para contrastar que los candidatos
estan interesados.

Pilar Saura. De acuerdo. Ademas, hay temas como ana-
lizar el sufrimiento, que requieren de personas que cono-
cen estas circunstancias, que entienden una enfermedad
progresiva y cuales son las alternativas. Los miembros de
la Comisién han de ser personas expertas bien en la ver-
tiente asistencial, bien en la vertiente juridica. En cualquier
caso, si alguien se manifiesta claramente en contra de la
LORE, se entiende que no acepta una ley aprobada por el
Congreso y el Senado.

¢Cual es el proceso previsto para el
despliegue de la LORE?

Pilar Saura. Tenemos que nombrar esta comision en unas
semanas Y, por tanto, estamos en la redaccion del decre-
to. Estamos en contacto con el Comité de Bioética, con
expertos de los comités de los hospitales, con las socieda-
des cientificas, con las patronales para definir los circuitos
asistenciales. Queremos hacer un modelo centrado en la
persona, lo cual quiere decir que el enfermo decidira el
lugar donde recibir la prestacién —en el domicilio, hospital
0 centro sociosanitario—y el equipo que lo acompafie. El
enfermo podria decir “quiero en casa con el neurélogo
del hospital o con el médico de familia que me trata y con
quien tengo confianza”.

Queremos impulsar un modelo que facilite la coordinacion
de todos los servicios asistenciales para dar respuesta a la
voluntad de la persona enferma. La ley contempla su apli-
cacién tanto en el ambito hospitalario como domiciliario, 1o
que permite asegurar la prestacion y dar respuesta a la vo-
luntad del paciente y no priorizar la comodidad del médico.

Gloria Cantarell. Realmente este es un reto importante,
pero tiene gran mérito haber puesto la persona y su deci-
sion en el centro de todo el proceso.

Pilar Saura. Para nosotros es un gran desafio puesto que
el habito es ir a ver al médico. El objetivo con la LORE es

centrarnos en la voluntad del paciente y las instituciones
debemos coordinarnos para dar respuesta.

La ley prevé 20 dias para informar a

la persona que solicita el derecho a
morir. ;Les parece un plazo adecuado?
¢No puede provocar angustia en la
persona que espera la respuesta?
¢Qué mecanismos de comunicacion se
estableceran?

Gloria Cantarell. Efectivamente son 20 dfas. En el caso
de la persona que estd muy al final de vida es un plazo
largo. Por ejemplo, en el caso de un enfermo con can-
cer terminal se debe sedar a la persona. Por otra parte,
que se contemple un periodo de reflexion es pertinente.
Desde el momento que el médico informa de todas las
posibilidades hay un plazo de quince dias para decidir.
Si'la persona lo tiene muy claro y esta muy apurada, los
quince dfas se pueden acortar. De hecho, la LORE marca
maximos que en ningun caso se deberian sobrepasar.
Estd claro que la incertidumbre provoca angustia y en
este sentido la tranquilidad que transmita el médico res-
ponsable sera clave.

Pilar Saura. Hay unos tramites que deben realizarse. En
primer lugar, asegurar que el paciente se ratifica en su
solicitud después de una deliberacion entre el médico y el
enfermo. Asimismo, se in-
forma a los familiares y al
entorno y se abre un pe-
riodo de 15 dias para la ra-
tificacion. A continuacion,

La LORE marca
plazos maximos

el médico responsable ha que nunca
de solicitar una segunda se deberian
opinidn a un médico inde- sobrepasar

pendiente que ha de eva-
luar el caso. Finalmente, se
elevan los informes a la Comision de Garantias donde un
médico y un jurista analizan el caso. Por tanto, en las dos
primeras dos semanas el enfermo se ratifica y en una se-
mana se elaboran los informes sobre cada caso.

Tenemos previsto que crear un repositorio donde se agru-
pe toda la informacion y que pueda existir un sistema de
alertas cuando se cumplen las diferentes fases. Se trata de
poder informar en todo momento en que fase del proceso
se encuentra la solicitud. Se consultaria a través de la apli-
cacion “La meva salut”. También estamos trabajando en el
acompafiamiento psicoldgico. Nos gustarfa poder disponer
de un mayor nimero de psicologos clinicos en la atencion
las personas, tanto en primaria como en especializada.
Ahora tenemos este servicio en los PADES y queremos que
sea posible solicitarlo cuando hay angustia en el enfermo,
en el ambito familiar e incluso en el equipo asistencial.

Gloria Cantarell. Ciertamente es muy importante la pre-
sencia de psicologos y méas apoyo. Pero el equipo asisten-
cial, es decir médico, enfermerfa, asistente social ya pueden
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y deben dar un apoyo. De
hecho, son quienes cono-
ce el enfermo.

El equipo
asistencial,
médico,
enfermeriay
trabajo social son
los que conocen
al enfermo y ya
pueden, y deben,
dar apoyo

Los médicos hemos de estar
preparados para dar apoyo
a quien lo solicita aungue es
cierto que habitualmente no
recibimos esta formacion.
No toda la responsabilidad
ha de recaer en los psicolo-
gos clinicos.

Pilar Saura. Esté claro que
hay que formar a los profesionales en la gestion de las
emociones y en el acompafiamiento del duelo.

¢Qué ocurre si la Comision deniega la
solicitud?

Pilar Saura. La primera denegacion posible es que el mé-
dico responsable considere que no se cumplen los requi-
sitos. En este caso, el enfermo puede poner un recurso a
la Comision 'y, si esta lo deniega, siempre puede recurrir a
la instancia juridica superior.

¢Como se plantea la igualdad y la equidad
en el acceso a la prestacion?

Pilar Saura. Un aspecto muy importante de la equidad te-
rritorial es poder informar a la ciudadania de cuales son sus
derechos y que los pueda exigir Damos mucha importancia
a hacer difusion a toda la ciudadania v,
por supuesto, a los profesionales. Puede

Con frecuencia, la relacion con la
Administracion es complicada y farragosa.
¢Los tramites de las solicitudes seran
sencillos?

Pilar Saura. Queremos evitar que haya médicos objetores
por conveniencia, que vean el proceso demasiado buro-
crético. Queremos simplificar el proceso al maximo. Habra
un Unico lugar web donde haya el resumen de todo el
proceso, un mapa con todos los pasos y los formularios
requeridos, ademas de un manual y la Ley.

Gloria Cantarell Hay que intentar que sea lo mas simple
y riguroso posible. La formacion sera clave.

Pilar Saura. La formacion sera en formato digital autoad-
ministrada, en tres bloques con unas preguntas en cada
uno y con una acreditacion final. Los contenidos seran
comunes, al menos en parte, para médicos, enfermeras,
trabajadores sociales y psicologos. Sera gratuita y también
accesible a los profesionales del sector privado.

En cuanto a los bloques, el primero seré conocer bien la
LORE vy los propdsitos de aplicacion, el segundo se refie-
re al procedimiento y el tercero ahondara en cuestiones
como gestion de las emociones, acompafiamiento en el
duelo, bicética.

Hemos creado un Comité Docente, donde estan los co-
legios profesionales y también la patronal, para que de-
termine la duracién de la formacion, que no puede ser
de muchas horas. La formaciéon ha de ser amable puesto
que un 30% de los profesionales han
manifestado que estos contenidos les

ser que haya un médico no muy partidario
pero que la enfermera detecte la necesi-
dad. Queremos poner mucho énfasis en la
deteccion de las necesidades por parte de
todos los miembros del equipo.

La prestacion sera posible en todos los ca-
sos y en todos los territorios de manera
que si hay un equipo asistencial que se
declara objetor, lo elevarfamos al superior
clinico para organizarlo adecuadamente. Y, por tanto, se de-
rivaria a otro centro.

La ley deja muy claro que la institucion
no puede ser objetora, que la objecion es
individual.

Pilar Saura. Efectivamente. Esperamos que en ningun
centro todos los profesionales se declaren objetores, pero
hemos de tener prevista esta eventualidad. Puede darse
el caso de un centro muy pequefio con un médico y una
enfermera, ambos objetores. Si se da este caso, el profe-
sional tiene la obligacion de tramitar la solicitud y hacerla
llegar al responsable superior o derivar al centro hospita-
lario de referencia. También se puede desplazar otro mé-
dico a la ubicacién del enfermo.

No hemos prestado
atencion al buen
morir, hay que ampliar
la perspectiva y luchar
por una buena vida
hasta el final

costarfan, por falta de competencias o
tiempo.

Gloria Cantarell. Los médicos hemos
recibido una formacion que poco tiene
que ver con lo que ahora se va a pedir:
ayudar a morir. Yo acostumbro a decir
que los objetivos de la medicina son
dos: luchar contra las enfermedades y
ayudar a los enfermos a morir en paz.
Ambos tienen igual trascendencia e importancia. Ya lo
decia Francis Bacon en el siglo XVII, pero lo hemos olvi-
dado. Afortunadamente la tecnologia ha avanzado mu-
cho y ha salvado muchas vidas. Pero no hemos prestado
atencion al bien morir. Hay que ampliar la perspectiva.
No se trata de luchar por la muerte sino por una buena
vida hasta el final. Hemos de recuperar el Ultimo tramo
de la vida, no esconderlo. Y no es una cuestion que solo
atafie e los profesionales sino también a las familias que,
con sus silencios, condenan al enfermo a una dolorosa
soledad.

Pilar Saura. La muerte se ve como un tabud y cuesta ha-
blar de ella. Otras sociedades, como las asiaticas, se rela-
cionan con la muerte de otra manera. Tenemos el reto de
hablar de la muerte de una forma mas natural.



Volvamos a la LORE. Al principio de la
aplicacion surgiran dudas. ;Esta prevista
alguna red de apoyo a los profesionales?

Pilar Saura. Contamos con los comités de ética asistencial
desplegados en nuestro sistema sanitario. Daran apoyo al
profesional en el dia a dia y, ademas del apoyo técnico,
seran el canal de transmision de las preguntas mas com-
plejas a la Comision de Garantias y Evaluacion, especial-
mente las relacionadas con cuestiones juridicas.

Gloria Cantarell. El apoyo a los profesionales es funda-
mental. En una primera fase habra muchas consultas.

Ademas de la formacion, ;qué acciones se
realizaran para la difusion de la Ley y del
Documento de Voluntades Anticipadas
(DVA) en Catalunya? ;Con qué recursos se
contara?

Pilar Saura. Estos aspectos no estan aun definidos. Por
ahora, hemos solicitado a los expertos en comunicacion
del Departamento de Salud que elaboren un plan de ac-
tuacion. Hemos de trabajar en dos direcciones. Por un
lado, dirigirnos a la poblacién y, por otra, al sector sanita-
rio. Utilizaremos todos los canales de comunicacién con
que contamos —redes sociales, Canal Salut..— con unos
mensajes sencillos y comprensibles que incorporen los
valores de la Ley.

Y respecto a la difusion del DVA?

Pilar Saura. En primer lugar, hemos de modificar el docu-
mento para adaptarlo a la Ley. En segundo lugar, realizar
campafas para darlo a conocer como un derecho de los
ciudadanos. Y hemos de lograr que las personas accedan
facilmente al DVA.

Gloria Cantarell. Si en el DVA que la persona ya ha cum-
plimentado antes de la aprobacién de la Ley consta la
voluntad de que se aplicara la LORE, ya es valido. Si no
consta, el documento se ha de hacer de nuevo. Como
DMD ya lo hemos modificado, incluyendo la Ley. Pero
muchas personas tienen dudas.

Pilar Saura. En la formacion se hablard mucho del DVA 'y
éste formaré parte de la historia clinica compartida. Por
tanto, los profesionales podran identificar que la persona
cuenta con el DVA.

Para acabar, quisiera abordar el tema de
las residencias de gente mayor. La LORE
no especifica que se consideren domicilio
habitual. ;Cual es la posicion de la
Generalitat de Catalunya?

Pilar Saura. Tenemos claro que es la persona, el enfer-
mo, quien decide. Si su domicilio habitual es la residencia
podra optar por la eutanasia o el suicidio asistido en la
residencia. A raiz de la pandemia, la atencién primaria ha

Luis Montes en la oficina de DMD

entrado en estos centros y sabemos que pueden actuar
en las residencias. En cualquier caso, la decision sera de
cada persona.

Gloria Cantarell. La persona que vive en una residencia, si
la considera su casa, que es habitual, debe poder acabar
su vida alli. Me alegro que lo expreses tan claramente.

¢Y qué pasa si alguna institucion se opone
ala Ley?

Pilar Saura. Es cierto que en los drganos rectores de algu-
nas instituciones participa la Iglesia y pueda darse cierta
presion. Pero la Ley deja bien claro que la objecion es
individual y no institucional. Tenemos la suerte que final-
mente la LORE incluya el &mbito domiciliario como lugar
de prestacion. Hay alternativas que permiten asegurar
que cualquier ciudadano catalan tendra garantizada esta
prestacion, alli donde quiera y decida.

En cualquier caso, desde el Gobierno no queremos entrar
en conflicto, sino que hemos de centrarnos en ser facili-
tadores y garantizar diversas opciones. Con el paso del
tiempo sera una prestacion que se ira normalizando.

Gloria Cantarell. En cualquier caso, DMD estar4 vigilante.
A nosotros nos llegan las cosas que no van bien y, por
tanto, seguro que conoceremos los problemas.
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Testamento vital y eutanasia

Una breve historia del

T b
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testamento vital

Socios de DMD explican el testamento vital en un puesto callejero

Durante afios fue un documento de dudosa legalidad. Con la LORE, no solo permite
decidir los tratamientos que se desean o rechazan cuando se pierde la lucidez,
sino que es la Unica manera de manifestar lo que tantas personas pensamos:
no quiero vivir si pierdo la conciencia de mi misma

"Por el documento de instrucciones previas, una persona
mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente
su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el mo-
mento en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias
no sea capaz de expresarlos personalmente, sobre los
cuidados y el tratamiento de su salud o, una vez llegado
el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los
organos del mismo” (Ley 41/2002 bésica de autonomia del
paciente, art. 11.7).

En 1969, un abogado norteamericano llamado Luis Kutner,
cofundador de Amnistia Internacional, propuso el primer
modelo de Living Will para responder a la pregunta lanza-

Fernando Marin*

da unos afios antes por la Euthanasia Society of America:
;como desearfas ser tratado si no pudieras decidir por ti
mismo? El objetivo era que cualquier ciudadano pudiera
rechazar un tratamiento, sin responsabilidad del equipo
asistencial por actos de omisién, con un documento que
durante mucho tiempo fue de dudosa legalidad.

A partir de los afios 70, algunos casos como el de Karen
Quinlan (21 afios en estado vegetativo con ventilacion me-
canica) y sobre todo Nancy Cruzan (26 afios en estado
vegetativo, hasta la retirada de la alimentacién artificial)

* Vicepresidente de DMD.



en EE. UU. y otros muchos como los de
Eluana Englaro y Vincent Lambert, pu-
sieron sobre la mesa el debate sobre
cuales son los limites razonables del
uso de la tecnologia, qué sentido tiene
mantener con vida a personas en esta-
do vegetativo crénico y qué diferencias
éticas existen entre permitir la muerte (o
la evolucion natural de una enfermedad,
retirando las medidas de soporte vital), y
provocar la muerte (o adelantarla de for-
ma deliberada con una medicacion letal).

La sacralidad de la vida

Mientras tanto, para mantener a flote el valor de la sa-
cralidad de la vida, la bioética dibujaba una linea en el
agua que trataba de diferenciar entre permitir y provocar
la muerte. Su argumentario, basado en la intencion del
profesional y el principio del doble efecto (no en vano,
de origen confesional), sostiene que adelantar la muerte,
0 permitirla, es éticamente aceptable siempre y cuando
la intencion del profesional sea aliviar el sufrimiento (la
muerte se puede adelantar, pero “sin querer”). El error de
este planteamiento es ignorar que es la autonomia del
paciente, su voluntad de adelantar su muerte rechazando
un tratamiento, mediante una sedacion paliativa o recien-
temente con una eutanasia, la que determina que la ayu-
da a morir sea un acto beneficente, independientemente
de la intencién del profesional, que resulta irrelevante.

En los dltimos 50 afios, el auge del valor autonomia ha
forzado un cambio de paradigma, que poco a poco esta
sustituyendo el paternalismo por una relaciéon médico pa-
ciente diferente, basada en la informacién, el didlogo y el
consentimiento (pedir permiso).

Ser persona es tener la capacidad para dar permiso, y es
aqui, en este contexto de una relacion basada en el respe-
to mutuo, mas aun cuando la otra persona ha perdido esa
capacidad (incluso de ser persona), donde el testamento
vital cobra toda su importancia.

Una iniciativa de DMD

El testamento vital es una expresion de autonomia, de li-
bertad, que en Espafia aparecié por primera vez en 1986,
a iniciativa de la asociacion DMD (en aquel entonces con
sede en Barcelona). En 1986, la Ley General de Sanidad re-
gula el imperativo del consentimiento informado del pa-
ciente, previo a cualquier tipo de intervencion, y reconoce
el derecho de toda persona a rechazar un tratamiento,
incluso si de este depende su vida. Pero no es hasta el
afio 2000 cuando Catalunya regula por ley el Documento
de Voluntades Anticipadas, posteriormente legislado en
todo el Estado en la Ley 41/2002 basica de autonomia del
paciente, con el nombre de Instrucciones Previas.

La ley 41/2002 encarga a cada comunidad auténoma el
desarrollo del testamento vital (modelos, formas de otor-

Para mantener a
flote el valor de la
sacralidad del valor
de la vida, la bioética
dibuja una linea en
el agua: la diferencia
entre permitir y
provocar la muerte

gamiento, registro, etc.). Por eso el mis-
mo documento tiene hasta seis nom-
bres distintos y 17 variaciones, segun
cada territorio.

En 2005, la Comunidad de Madrid acu-
sO al doctor Luis Montes, y a su equipo
del Servicio de Urgencias del Hospital
Severo Ochoa de Leganés, de 400 se-
daciones irregulares, con resultado de
muerte. Semejante infamia no pretendia
defender la vida, ni la calidad asistencial
en el proceso de morir. Su objetivo era
montar un escandalo que sirviera como una cortina de
humo mientras se privatizaba la sanidad publica y, de
paso, escarmentar a los profesionales. La reaccion del
ambito profesional fue de una sorprendente sumision y
muy confusa, en parte debido a que los estériles deba-
tes de la bioética entre “permitir” y “provocar” la muerte
hacian posible afirmar una cosa y la contraria. La infamia
contra el Severo ya auspiciaba un negro futuro para la
sanidad publica.

La paradoja de la maquina

En medio de todo este escandalo, en 2007, una sefio-
ra conectada desde hacia una década a un ventilador
mecanico, pide en un hospital de Granada que le pon-
gan “una inyeccion que le pare el corazén”. Inmaculada
Echevarria se pone en contacto con DMD, que le asesora
para que reformule su demanda como un rechazo del
tratamiento que la mantiene con vida. La Junta de An-
dalucia reconoce su derecho y unas semanas después es
sedada, le apagan la maquina que la mantiene con vida
y muere voluntariamente en unos minutos. ;Cual era la
intencion del profesional que pulsé el interruptor? Da lo
mismo, lo que importa es la voluntad de morir de ella,
que era inequivoca. Este caso nos muestra con rotundi-
dad no solo que la vida es disponible (algo que cualquie-
ra puede hacer, un agere licere, como dice el Tribunal
Constitucional), un acto que ademas no esta penado (el
suicidio no es delito), sino que tienes derecho a que te
ayuden a morir si tu vida depende de un tratamiento
que tienes derecho a rechazar (lo que da lugar a la para-
doja de la maquina: Ramén Sampedro no tuvo derecho
a una muerte asistida porque no tenia la suerte de que
su vida dependiera de un tratamiento).

Tras el destrozo provocado por el escandalo de Madrid
(las bombas de sedacién paliativa se redujeron en todo
el Estado y muchas personas murieron peor) y el caso de
Inmaculada, Andalucia aprobd en 2010 una ley de muerte
digna, que pretendia aclarar conceptos, hacer pedagogia
sobre los derechos al final de la vida y reconocer explicita-
mente el derecho al alivio del sufrimiento, con un enfoque
paliativo de la asistencia, y al testamento vital. En 2021
diez CC. AA. han aprobado leyes de muerte digna muy
similares, pero curiosamente, las regiones con mas paliati-
vos no tienen ley de muerte digna, porque de nada sirven
las leyes si no se cumplen.

DMD | 17



Medicalizar derechos ciudadanos

Mientras tanto, han surgido otras propuestas como la Pla-
nificacion de Decisiones Anticipada (la PDA), Planificacion
Anticipada de Cuidados y otros nombres, que se autopro-
claman como una alternativa mucho mejor al testamento
vital, porque se realiza a lo largo del tiempo junto a un
profesional sanitario. De acuerdo con su definicion, la PDA
no deja de ser un testamento vital explicado por un profe-
sional, asf que bienvenida sea, pero sin ese paternalismo
que descalifica el testamento vital, considerandolo una
firma en papel. Hay vida mas alla de la
consulta, por lo que es un error tratar de

na Freniche y su familia durante las Ultimas semanas de su
vida por la cerrazén del equipo médico de una residencia
de mayores, de un fiscal y de una jueza que obraron en
contra del sentido comun y del consenso profesional (ver
revista n.° 81).

Si pierdo mis facultades mentales, considero que lo mejor
que me puede pasar es morirme. Suspendan los trata-
mientos que me mantienen con vida y no inicien ninguno
més. Esto es lo que se reivindicaba hace 50 afios y ese es
el sentido del testamento vital para una
inmensa mayoria de personas: adelantar
su muerte en ese contexto de deterioro

medicalizar derechos ciudadanos como
el testamento vital. A muchas personas
no les hace falta nadie para ser cons-
cientes de su testamento vital, y a otras
muchas les basta con que una adminis-
trativa, enfermera, o trabajadora social
les aclare algin concepto. La médica
debe estar ahi, promoviendo el testamento vital, mucho
mejor sin enredar con propuestas como la PDA que, tal y
como esta el sistema publico de salud de recursos huma-
nos, es un brindis al sol. El testamento vital no ha fraca-
sado, es la mejor herramienta disponible para abordar el
afrontamiento de la muerte y tomar decisiones, pero no
ha existido voluntad politica para ponerlo en valor.

Representacion sin testamento vital

Poner en duda el testamento vital no es una actitud ino-
cente. En las Ultimas décadas la sociedad ha ido dando
dos pasos adelante y uno atras en el reconocimiento del
derecho de una persona a decidir sobre su propia vida. En
2015 la ley de modificacion del sistema de proteccion a la
infancia y a la adolescencia, aprobada por el PR reformé
la Ley de autonomia del paciente (art. 9), eliminando el
derecho a ser representado sin testamento vital, vigente
desde la Ley General de Sanidad de 1986. Toda una decla-
racion en favor de la sacralidad de la vida, que por ejem-
plo en 2019 provocd el sufrimiento absurdo de Guillermi-

Es un error tratar de

medicalizar derechos

ciudadanos como el
testamento vital

e irreversibilidad.

La Ley de Autonomia del Paciente y las
leyes de muerte digna definen el testa-
mento vital como deseos e instrucciones
sobre los cuidados y el tratamiento de
la salud, pero no es exactamente asi.
Ya esta bien de perifrasis y circunloquios, lo que dice el
testamento vital es que para una persona vivir “asi’, sin
conciencia de una misma, es un absurdo. Algunas per-
sonas renunciaran a prolongarla; otras preferirdn una
muerte rapida e indolora. Evitar esa situacion es de senti-
do comun. Lo que hay detras de las llamadas a extremar
la precaucion, a la necesidad de que exigir todavia méas
garantias que la firma ante tres testigos, ante un notario
0 una persona de la administracion, es la desconfianza en
la libertad de cada persona para decidir. Cuando llega el
momento de aplicar un testamento vital ya no se puede
cambiar de opinién, porque no existe capacidad mental
para elaborar un criterio propio. En eso consiste en testa-
mento vital, en aportar informacion sobre lo que dirfa esa
persona si pudiera. Lo extraordinario no es que una per-
sona haya dejado por escrito su deseo de morir en una
situacion que para muchas personas esta desprovista de
dignidad, sino lo contrario, tratar de aplazar la muerte de
forma indefinida negando la realidad. La Ley de eutanasia
viene a darle un soplido definitivo a ese castillo de naipes
construido por la bioética. Ya era hora.

José Luis Sagués, socio de DMD, en un reportaje de El Pais




LA LEY ORGANICA DE
REGULACION DE LA
EUTANASIA

Texto integro de la Ley Organica 3/2021, de
24 de marzo, de regulacion de la eutanasia
(BOE)
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PREAMBULO

La presente Ley pretende dar una respuesta juridica, sistematica, equilibrada y garantista, a una demanda sostenida de
la sociedad actual como es la eutanasia.

La eutanasia significa etimoldgicamente «buena muerte» y se puede definir como el acto deliberado de dar fin a la vida de
una persona, producido por voluntad expresa de la propia persona y con el objeto de evitar un sufrimiento. En nuestras
doctrinas bioética y penalista existe hoy un amplio acuerdo en limitar el empleo del término «eutanasia» a aquella que
se produce de manera activa y directa, de manera que las actuaciones por omision que se designaban como eutanasia
pasiva (no adopcion de tratamientos tendentes a prolongar la vida y la interrupcion de los ya instaurados conforme a la
lex artis), o las que pudieran considerarse como eutanasia activa indirecta (utilizacion de farmacos o medios terapéuticos
que alivian el sufrimiento fisico o psiquico aunque aceleren la muerte del paciente —cuidados paliativos—) se han excluido
del concepto bioético y juridico-penal de eutanasia.

El debate sobre la eutanasia, tanto desde el punto de vista de la bioética como del Derecho, se ha abierto paso en
nuestro palfs y en los pafses de nuestro entorno durante las Ultimas décadas, no solo en los ambitos académicos sino
también en la sociedad, debate que se aviva periddicamente a raiz de casos personales que conmueven a la opinién
publica. Un debate en el que confluyen diferentes causas, como la creciente prolongaciéon de la esperanza de vida, con
el consiguiente retraso en la edad de morir, en condiciones no pocas veces de importante deterioro fisico y psiquico; el
incremento de los medios técnicos capaces de sostener durante un tiempo prolongado la vida de las personas, sin lograr
la curacién o una mejora significativa de la calidad de vida; la secularizacion de la vida y conciencia social y de los valores
de las personas; o el reconocimiento de la autonomia de la persona también en el ambito sanitario, entre otros factores.
Y es, precisamente, obligacion del legislador atender a las demandas y valores de la sociedad, preservando y respetando
sus derechos y adecuando para ello las normas que ordenan y organizan nuestra convivencia.

La legalizacion y regulacion de la eutanasia se asientan sobre la compatibilidad de unos principios esenciales que son
basamento de los derechos de las personas, y que son asi recogidos en la Constitucién espafiola. Son, de un lado, los
derechos fundamentales a la vida y a la integridad fisica y moral, y de otro, bienes constitucionalmente protegidos como
son la dignidad, la libertad o la autonomia de la voluntad.

Hacer compatibles estos derechos y principios constitucionales es necesario y posible, para lo que se requiere una
legislacion respetuosa con todos ellos. No basta simplemente con despenalizar las conductas que impliquen alguna
forma de ayuda a la muerte de otra persona, aun cuando se produzca por expreso deseo de esta. Tal modificacion
legal dejarfa a las personas desprotegidas respecto de su derecho a la vida que nuestro marco constitucional exige
proteger. Se busca, en cambio, legislar para respetar la autonomia y voluntad de poner fin a la vida de quien esta en
una situacion de padecimiento grave, cronico e imposibilitante o de enfermedad grave e incurable, padeciendo un
sufrimiento insoportable que no puede ser aliviado en condiciones que considere aceptables, lo que denominamos un
contexto eutanasico. Con ese fin, la presente Ley regula y despenaliza la eutanasia en determinados supuestos, definidos
claramente, y sujetos a garantias suficientes que salvaguarden la absoluta libertad de la decision, descartando presion
externa de cualquier indole.

En el panorama de los paises de nuestro entorno se pueden reconocer, fundamentalmente, dos modelos de tratamiento
normativo de la eutanasia.

Por una parte, los paises que despenalizan las conductas eutanasicas cuando se considera que quien la realiza no tiene
una conducta egoista, y por consiguiente tiene una razén compasiva, dando pie a que se generen espacios juridicos
indeterminados que no ofrecen las garantias necesarias.

Por otra parte, los paises que han regulado los supuestos en que la eutanasia es una practica legalmente aceptable,
siempre que sean observados concretos requisitos y garantias.

En el analisis de estas dos alternativas juridicas, es relevante la doctrina del Tribunal Europeo de Derechos Humanos
que, en su sentencia de 14 de mayo de 2013 (caso Gross vs. Suiza), considerd que no es aceptable que un pafs que haya
despenalizado conductas eutanasicas no tenga elaborado y promulgado un régimen legal especifico, precisando las
modalidades de préactica de tales conductas eutanésicas. Esta Ley pretende incluirse en el segundo modelo de legislacion,
dotando de una regulacion sistemética y ordenada a los supuestos en los que la eutanasia no deba ser objeto de reproche
penal. Asi, la Ley distingue entre dos conductas eutanasicas diferentes, la eutanasia activa y aquella en la que es el propio
paciente la persona que termina con su vida, para lo que precisa de la colaboracion de un profesional sanitario que, de
forma intencionada y con conocimiento, facilita los medios necesarios, incluido el asesoramiento sobre la sustancia y
dosis necesarias de medicamentos, su prescripcion o, incluso, su suministro con el fin de que el paciente se lo administre.



Por su parte, eutanasia activa es la accion por la que un profesional sanitario pone fin a la vida de un paciente de manera
deliberada y a peticion de este, cuando se produce dentro de un contexto eutanasico por causa de padecimiento grave,
cronico e imposibilitante o enfermedad grave e incurable, causantes de un sufrimiento intolerable.

El contexto eutanasico, en el cual se acepta legalmente prestar ayuda para morir a otra persona, debe delimitarse con
arreglo a determinadas condiciones que afectan a la situacion fisica de la persona con el consiguiente sufrimiento fisico o
mental en que se encuentra, a las posibilidades de intervencién para aliviar su sufrimiento, y a las convicciones morales de
la persona sobre la preservacion de su vida en unas condiciones que considere incompatibles con su dignidad personal.
Asi mismo, han de establecerse garantias para que la decision de poner fin a la vida se produzca con absoluta libertad,
autonomia y conocimiento, protegida por tanto de presiones de toda indole que pudieran provenir de entornos sociales,
econémicos o familiares desfavorables, o incluso de decisiones apresuradas. Este contexto eutanasico, asi delimitado,
requiere de una valoracion cualificada y externa a las personas solicitante y ejecutora, previa y posterior al acto eutanasico.
Al mismo tiempo, mediante la posibilidad de objecion de conciencia, se garantiza la seguridad juridica y el respeto a la
libertad de conciencia del personal sanitario llamado a colaborar en el acto de ayuda médica para morir, entendiendo
el término médica implicito en la Ley cuando se habla de ayuda para morir, y entendido en un sentido genérico que
comprende el conjunto de prestaciones y auxilios asistenciales que el personal sanitario debe prestar, en el ambito de su
competencia, a los pacientes que saliciten la ayuda necesaria para morir.

En definitiva, esta Ley introduce en nuestro ordenamiento juridico un nuevo derecho individual como es la eutanasia. Se
entiende por esta la actuaciéon que produce la muerte de una persona de forma directa e intencionada mediante una
relacion causa-efecto Unica e inmediata, a peticién informada, expresa y reiterada en el tiempo por dicha persona, vy
que se lleva a cabo en un contexto de sufrimiento debido a una enfermedad o padecimiento incurable que la persona
experimenta como inaceptable y que no ha podido ser mitigado por otros medios. Asi definida, la eutanasia conecta con
un derecho fundamental de la persona constitucionalmente protegido como es la vida, pero que se debe cohonestar
también con otros derechos y bienes, igualmente protegidos constitucionalmente, como son la integridad fisica y moral
de la persona (art. 15 CE), la dignidad humana (art. 10 CE), el valor superior de la libertad (art. 1.1 CE), la libertad
ideologicay de conciencia (art. 16 CE) o el derecho a la intimidad (art. 18.1 CE). Cuando una persona plenamente capaz
y libre se enfrenta a una situacion vital que a su juicio vulnera su dignidad, intimidad e integridad, como es la que define
el contexto eutanasico antes descrito, el bien de la vida puede decaer en favor de los demas bienes y derechos con los
que debe ser ponderado, toda vez que no existe un deber constitucional de imponer o tutelar la vida a toda costa y en
contra de la voluntad del titular del derecho a la vida. Por esta misma razoén, el Estado esta obligado a proveer un régimen
juridico que establezca las garantias necesarias y de seguridad juridica.

|
La presente Ley consta de cinco capftulos, siete disposiciones adicionales, una disposicion transitoria, una disposicion
derogatoria y cuatro disposiciones finales.

El capitulo | esta destinado a delimitar su objeto y ambito de aplicacion, asi como a establecer las necesarias definiciones
fundamentales del texto normativo.

El capitulo Il establece los requisitos para que las personas puedan solicitar la prestacion de ayuda para morir y las
condiciones para su ejercicio. Toda persona mayor de edad y en plena capacidad de obrar y decidir puede solicitar y
recibir dicha ayuda, siempre que lo haga de forma auténoma, consciente e informada, y que se encuentre en los supuestos
de padecimiento grave, cronico e imposibilitante o de enfermedad grave e incurable causantes de un sufrimiento fisico
o psiquico intolerables. Se articula también la posibilidad de solicitar esta ayuda mediante el documento de instrucciones
previas o equivalente, legalmente reconocido, que existe ya en nuestro ordenamiento juridico.

El capitulo Il va dirigido a regular el procedimiento que se debe sequir para la realizacion de la prestacién de ayuda para
morir y las garantias que han de observarse en la aplicacion de dicha prestacion. En este ambito cabe destacar la creacion
de Comisiones de Garantia y Evaluacion que han de verificar de forma previa y controlar a posteriori el respeto a la Ley
y los procedimientos que establece.

El capftulo IV establece los elementos que permiten garantizar a toda la ciudadania el acceso en condiciones de igualdad
a la prestacion de ayuda para morir, incluyéndola en la cartera comun de servicios del Sistema Nacional de Salud y
garantizando asf su financiacion publica, pero garantizando también su prestacion en centros privados o, incluso, en el
domicilio. Hay que destacar que se garantiza dicha prestacion sin perjuicio de la posibilidad de objecion de conciencia
del personal sanitario.

Finalmente, el capitulo V regula las Comisiones de Garantia y Evaluacién que deberan crearse en todas las Comunidades
Autdnomas y en las Ciudades de Ceuta y Melilla a los fines de esta Ley.
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Las disposiciones adicionales, por su parte, se dirigen a garantizar que quienes solicitan ayuda para morir al amparo
de esta Ley, se considerard que fallecen por muerte natural, a asegurar recursos y medios de apoyo destinados a las
personas con discapacidad, a establecer mecanismos para dar la méaxima difusion a la presente Ley entre los profesionales
sanitarios y la ciudadania y oferta de formacion continua especifica sobre la ayuda para morir, asi como un régimen
sancionador. En sus disposiciones finales, se procede, en consecuencia con el nuevo ordenamiento legal introducido por
la presente Ley, a la modificacion de la Ley Orgénica 10/1995, de 23 de noviembre, del Cédigo Penal, con el objeto de
despenalizar todas aquellas conductas eutanasicas en los supuestos y condiciones establecidos por la presente Ley.

CAPIiTULO |
Disposiciones generales

Articulo 1. Objeto.
El objeto de esta Ley es regular el derecho que corresponde a toda persona que cumpla las condiciones exigidas a solicitar
y recibir la ayuda necesaria para morir, el procedimiento que ha de seguirse y las garantias que han de observarse.

Asimismo, determina los deberes del personal sanitario que atienda a esas personas, definiendo su marco de actuacion, y
regula las obligaciones de las administraciones e instituciones concernidas para asegurar el correcto ejercicio del derecho
reconocido en esta Ley.

Articulo 2. Ambito de aplicacién.

Esta Ley sera de aplicacion a todas las personas fisicas o juridicas, publicas o privadas, que actlen o se encuentren en
territorio espafiol. A estos efectos, se entendera que una persona juridica se encuentra en territorio espafiol cuando
tenga domicilio social, sede de direccion efectiva, sucursal, delegacion o establecimiento de cualquier naturaleza en
territorio espafiol.

Articulo 3. Definiciones.
A los efectos de lo previsto en esta Ley, se entiende por:

a. «Consentimiento informado»: la conformidad libre, voluntaria y consciente del paciente, manifestada en pleno
uso de sus facultades después de recibir la informacién adecuada, para que, a peticion suya, tenga lugar una de
las actuaciones descritas en la letra g).

b. «Padecimiento grave, crénico e imposibilitante»: situacion que hace referencia a limitaciones que inciden
directamente sobre la autonomia fisica y actividades de la vida diaria, de manera que no permite valerse por s
mismo, asi como sobre la capacidad de expresion y relacion, y que llevan asociado un sufrimiento fisico o psiquico
constante e intolerable para quien lo padece, existiendo seguridad o gran probabilidad de que tales limitaciones
vayan a persistir en el tiempo sin posibilidad de curacion o mejorfa apreciable. En ocasiones puede suponer la
dependencia absoluta de apoyo tecnoldgico.

c. «Enfermedad grave e incurable»: la que por su naturaleza origina sufrimientos fisicos o psiquicos constantes e
insoportables sin posibilidad de alivio que la persona considere tolerable, con un prondstico de vida limitado, en
un contexto de fragilidad progresiva.

d. «Médico responsable»: facultativo que tiene a su cargo coordinar toda la informacion y la asistencia sanitaria del
paciente, con el caracter de interlocutor principal del mismo en todo lo referente a su atencién e informacion
durante el proceso asistencial, y sin perjuicio de las obligaciones de otros profesionales que participan en las
actuaciones asistenciales.

e. «Médico consultor»: facultativo con formacién en el ambito de las patologias que padece el paciente y que no
pertenece al mismo equipo del médico responsable.

f  «Objecion de conciencia sanitaria»: derecho individual de los profesionales sanitarios a no atender aquellas
demandas de actuacion sanitaria reguladas en esta Ley que resultan incompatibles con sus propias convicciones.

g. «Prestacion de ayuda para morir»: accidon derivada de proporcionar los medios necesarios a una persona que
cumple los requisitos previstos en esta Ley y que ha manifestado su deseo de morir. Dicha prestacion se puede
producir en dos modalidades:

1) La administracion directa al paciente de una sustancia por parte del profesional sanitario competente.



28) La prescripcion o suministro al paciente por parte del profesional sanitario de una sustancia, de manera que
esta se la pueda auto administrar, para causar su propia muerte.

h. «Situacion de incapacidad de hecho»: situacion en la que el paciente carece de entendimiento y voluntad

suficientes para regirse

CAPITULO Il
Derecho de las personas a solicitar la prestacion de ayuda
para morir y requisitos para su ejercicio

Articulo 4. Derecho a solicitar la prestacion de ayuda para morir.

1.

Se reconoce el derecho de toda persona que cumpla los requisitos previstos en esta Ley a solicitar y recibir la
prestacion de ayuda para morir.

La decision de solicitar la prestacion de ayuda para morir ha de ser una decision autdbnoma, entendiéndose por tal
aquella que estd fundamentada en el conocimiento sobre su proceso médico, después de haber sido informada
adecuadamente por el equipo sanitario responsable. En la historia clinica deberd quedar constancia de que la
informacion ha sido recibida y comprendida por el paciente.

En los procedimientos regulados en esta Ley, se garantizaran los medios y recursos de apoyo, materiales y humanos,
incluidas las medidas de accesibilidad y disefio universales y los ajustes razonables que resulten precisos para que las
personas solicitantes de la prestacién de ayuda para morir reciban la informacion, formen y expresen su voluntad,
otorguen su consentimiento y se comuniquen e interactien con el entorno, de modo libre, a fin de que su decision
sea individual, madura y genuina, sin intromisiones, injerencias o influencias indebidas.

En especial, se adoptaran las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las personas con discapacidad al apoyo
que pueden necesitar en el gjercicio de los derechos que tienen reconocidos en el ordenamiento juridico.

Articulo 5. Requisitos para recibir la prestacion de ayuda para morir.

1.

2.

Para poder recibir la prestaciéon de ayuda para morir serd necesario que la persona cumpla todos los siguientes
requisitos:

a. Tener la nacionalidad espafiola o residencia legal en Espafia o certificado de empadronamiento que acredite

un tiempo de permanencia en territorio espafiol superior a doce meses, tener mayorfa de edad y ser capaz y
consciente en el momento de la solicitud.

b. Disponer por escrito de lainformacidn que exista sobre su proceso médico, las diferentes alternativas y posibilidades

de actuacion, incluida la de acceder a cuidados paliativos integrales comprendidos en la cartera comun de
servicios y a las prestaciones que tuviera derecho de conformidad a la normativa de atencién a la dependencia.

C. Haber formulado dos solicitudes de manera voluntaria y por escrito, o por otro medio que permita dejar

constancia, y que no sea el resultado de ninguna presion externa, dejando una separacion de al menos quince
dias naturales entre ambas.

Si el médico responsable considera que la pérdida de la capacidad de la persona solicitante para otorgar el
consentimiento informado es inminente, podra aceptar cualquier periodo menor que considere apropiado en
funcién de las circunstancias clinicas concurrentes, de las que debera dejar constancia en la historia clinica.

d. Sufrir una enfermedad grave e incurable o un padecimiento grave, cronico e imposibilitante en los términos

establecidos en esta Ley, certificada por el médico responsable.

Prestar consentimiento informado previamente a recibir la prestacion de ayuda para morir. Dicho consentimiento se
incorporara a la historia clinica del paciente.

No sera de aplicacion lo previsto en las letras b), ¢) y e) del apartado anterior en aquellos casos en los que el
médico responsable certifique que el paciente no se encuentra en el pleno uso de sus facultades ni puede prestar
su conformidad libre, voluntaria y consciente para realizar las solicitudes, cumpla lo previsto en el apartado 1.d), y
haya suscrito con anterioridad un documento de instrucciones previas, testamento vital, voluntades anticipadas o
documentos equivalentes legalmente reconocidos, en cuyo caso se podra facilitar la prestacion de ayuda para morir
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conforme a lo dispuesto en dicho documento. En el caso de haber nombrado representante en ese documento sera
el interlocutor valido para el médico responsable.

La valoracion de la situacion de incapacidad de hecho por el médico responsable se hara conforme a los protocolos de
actuacion que se determinen por el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud.

Articulo 6. Requisitos de la solicitud de prestacién de ayuda para morir.

1.

La solicitud de prestacion de ayuda para morir a la que se refiere el articulo 5.1.c) debera hacerse por escrito,
debiendo estar el documento fechado y firmado por el paciente solicitante, o por cualquier otro medio que permita
dejar constancia de la voluntad inequivoca de quien la solicita, asi como del momento en que se solicita.

En el caso de que por su situacion personal o condicion de salud no le fuera posible fechar y firmar el documento,
podra hacer uso de otros medios que le permitan dejar constancia, o bien otra persona mayor de edad y plenamente
capaz podra fecharlo y firmarlo en su presencia. Dicha persona ha de mencionar el hecho de que quien demanda
la prestacion de ayuda para morir no se encuentra en condiciones de firmar el documento e indicar las razones.

El documento debera firmarse en presencia de un profesional sanitario que lo rubricara. Sino es el médico responsable,
lo entregara a este. El escrito debera incorporarse a la historia clinica del paciente.

El solicitante de la prestacion de ayuda para morir podréa revocar su solicitud en cualquier momento, incorporandose
su decision en su historia clinica. Asimismo, podré pedir el aplazamiento de la administraciéon de la ayuda para morir.

En los casos previstos en el articulo 5.2, la solicitud de prestacion de ayuda para morir podré ser presentada al
médico responsable por otra persona mayor de edad y plenamente capaz, acompafidndolo del documento de
instrucciones previas, testamento vital, voluntades anticipadas o documentos equivalentes legalmente reconocidos,
suscritos previamente por el paciente. En caso de que no exista ninguna persona que pueda presentar la solicitud
en nombre del paciente, el médico que lo trata podra presentar la solicitud de eutanasia. En tal caso, dicho médico
que lo trata estara legitimado para solicitar y obtener el acceso al documento de instrucciones previas, voluntades
anticipadas o documentos equivalentes a través de las personas designadas por la autoridad sanitaria de la Comunidad
Autonoma correspondiente o por el Ministerio de Sanidad, de conformidad con la letra d) del punto 1 del articulo
4 del Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el Registro nacional de instrucciones previas y el
correspondiente fichero automatizado de datos de caracter personal.

Articulo 7. Denegacion de la prestacién de ayuda para morir.

1.

Las denegaciones de la prestacion de ayuda para morir deberan realizarse siempre por escrito y de manera motivada
por el medico responsable.

Contra dicha denegacion, que debera realizarse en el plazo méaximo de diez dias naturales desde la primera solicitud,
la persona que hubiera presentado la misma podra presentar en el plazo méximo de quince dias naturales una
reclamacion ante la Comision de Garantia y Evaluacién competente. El médico responsable que deniegue la solicitud
esta obligado a informarle de esta posibilidad.

El médico responsable que deniegue la solicitud de la prestacién de ayuda para morir, con independencia de que
se haya formulado o no una reclamacion ante la Comision de Garantia y Evaluacion competente, debera remitir, en
el plazo de cinco dias contados a partir de que se le haya notificado la denegacién al paciente, los dos documentos
especificados en el articulo 12, adaptando el documento segundo de modo que incluya los datos clinicos relevantes
para la evaluacion del caso y por escrito el motivo de la denegacion.

CAPIiTULO Il
Procedimiento para la realizacion de la prestacion de ayuda para morir

Articulo 8. Procedimiento a seguir por el médico responsable cuando exista una solicitud de prestacion
de ayuda para morir.

1

Una vez recibida la primera solicitud de prestacion de ayuda para morir a la que se refiere el articulo 5.1.c), el
médico responsable, en el plazo maximo de dos dfas naturales, una vez verificado que se cumplen los requisitos
previstos en el articulo 5.1.a), ¢) y d), realizara con el paciente solicitante un proceso deliberativo sobre su diagnostico,
posibilidades terapéuticas y resultados esperables, asi como sobre posibles cuidados paliativos, asegurandose de
que comprende la informacién que se le facilita. Sin perjuicio de que dicha informacion sea explicada por el médico
responsable directamente al paciente, la misma debera facilitarse igualmente por escrito, en el plazo méaximo de
cinco dfas naturales. Transcurrido el plazo previsto en el articulo 5.1.c), y una vez recibida la segunda solicitud, el



médico responsable, en el plazo de dos dias naturales, retomara con el paciente solicitante el proceso deliberativo
al objeto de atender, en el plazo méaximo de cinco dias naturales, cualquier duda o necesidad de ampliacién de
informacién que se le haya planteado al paciente tras la informacion proporcionada después de la presentacion de
la primera solicitud, conforme al parrafo anterior.

Transcurridas veinticuatro horas tras la finalizacion del proceso deliberativo al que se refiere el apartado anterior, el
medico responsable recabara del paciente solicitante su decision de continuar o desistir de la solicitud de prestacion
de ayuda para morir. En el caso de que el paciente manifestara su deseo de continuar con el procedimiento, el
médico responsable debera comunicar esta circunstancia al equipo asistencial, especialmente a los profesionales
de enfermeria, asi como, en el caso de que asi lo solicitara el paciente, a los familiares o allegados que sefiale.
Igualmente, deberé recabar del paciente la firma del documento del consentimiento informado.

En el caso de que el paciente decidiera desistir de su solicitud, el médico responsable pondréa este hecho igualmente
en conocimiento del equipo asistencial.

El médico responsable debera consultar a un médico consultor, quien, tras estudiar la historia clinica y examinar al
paciente, debera corroborar el cumplimiento de las condiciones establecidas en el articulo 5.1, 0 en su caso en el
5.2, en el plazo méximo de diez dias naturales desde la fecha de la segunda solicitud, a cuyo efecto redactard un
informe que pasara a formar parte de la historia clinica del paciente. Las conclusiones de dicho informe deberan ser
comunicadas al paciente solicitante en el plazo maximo de veinticuatro horas.

En caso de informe desfavorable del médico consultor sobre el cumplimiento de las condiciones del articulo 5.7, el
paciente podra recurrir a la Comision de Garantia y Evaluacion en los términos previstos en el articulo 7.2.

Una vez cumplido lo previsto en los apartados anteriores, el médico responsable, antes de la realizacion de la
prestacion de ayuda para morir, lo pondra en conocimiento del presidente de la Comision de Garantia y Evaluacion,
en el plazo maximo de tres dfas habiles, al efecto de que se realice el control previo previsto en el articulo 10.

Articulo 9. Procedimiento a seguir cuando se aprecie que existe una situacion de incapacidad de hecho.
En los casos previstos en el articulo 5.2 el médico responsable estd obligado a aplicar lo previsto en las instrucciones
previas o documento equivalente.

Articulo 10. Verificacién previa por parte de la Comision de Garantia y Evaluacion.

1.

Una vez recibida la comunicacion médica a que se refiere el articulo 8.5, el presidente de la Comision de Garantia
y Evaluacion designard, en el plazo méximo de dos dias, a dos miembros de la misma, un profesional médico y un
jurista, para que verifiquen si, a su juicio, concurren los requisitos y condiciones establecidos para el correcto ejercicio
del derecho a solicitar y recibir la prestacion de ayuda para morir.

Para el adecuado ejercicio de sus funciones, los dos miembros citados en el apartado anterior tendran acceso a la
documentacion que obre en la historia clinica y podréan entrevistarse con el profesional médico y el equipo, asi como
con la persona solicitante.

En el plazo maximo de siete dias naturales, emitiran un informe con los requisitos a que se refiere el documento contemplado
en la letra b) del articulo 12. Si la decision es favorable, el informe emitido servira de resolucion a los efectos de la realizacion
de la prestacion. Si la decision es desfavorable a la solicitud planteada, quedara abierta la posibilidad de reclamar en virtud de
lo previsto en la letra a) del articulo 18. En los casos en que no haya acuerdo entre los dos miembros citados en el apartado
1de este articulo, se elevara la verificacion al pleno de la Comision de Garantia y Evaluacion, que decidira definitivamente.

La resolucion definitiva deberad ponerse en conocimiento del presidente para que, a su vez, la traslade al médico
responsable que realizé la comunicacién para proceder, en su caso, a realizar la prestacién de ayuda para morir; todo
ello deberé hacerse en el plazo maximo de dos dias naturales.

Las resoluciones de la Comision que informen desfavorablemente la solicitud de la prestacién de ayuda para morir
podran ser recurridas ante la jurisdiccion contencioso- administrativa.

Articulo 11. Realizacion de la prestacion de ayuda para morir.

1.

Una vez recibida la resolucion positiva, la realizacion de la prestacion de ayuda para morir debe hacerse con el
méaximo cuidado y profesionalidad por parte de los profesionales sanitarios, con aplicacion de los protocolos
correspondientes, que contendran, ademas, criterios en cuanto a la forma y tiempo de realizacion de la prestacion.
En el caso de que el paciente se encuentre consciente, este debera comunicar al médico responsable la modalidad
en la que quiere recibir la prestacion de ayuda para morir.

En los casos en los que la prestacion de ayuda para morir lo sea conforme a la forma descrita en el articulo 3.9.12) el
médico responsable, asi como el resto de profesionales sanitarios, asistiran al paciente hasta el momento de su muerte.
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3. Enelsupuesto contemplado en el articulo 3.g.2.2) el médico responsable, asi como el resto de profesionales sanitarios,
tras prescribir la sustancia que el propio paciente se autoadministrara, mantendré la debida tarea de observacion y
apoyo a este hasta el momento de su fallecimiento.

Articulo 12. Comunicacion a la Comision de Garantia y Evaluacion tras la realizacion de la prestacion
de ayuda para morir.

Una vez realizada la prestacion de ayuda para morir, y en el plazo maximo de cinco dias habiles después de esta, el médico
responsable debera remitir a la Comisién de Garantia y Evaluacion de su Comunidad Autdnoma o Ciudad Autonoma los
siguientes dos documentos separados e identificados con un nimero de registro:

a. El primer documento, sellado por el médico responsable, referido como «documento primero», debera recoger
los siguientes datos:

1.2 Nombre completo y domicilio de la persona solicitante de la ayuda para morir y, en su caso, de la persona
autorizada que lo asistiera.

2.° Nombre completo, direccion y nimero de identificacién profesional (nimero de colegiado o equivalente)
del médico responsable.

3.2 Nombre completo, direccién y nimero de identificacion profesional del médico consultor cuya opinién se
ha recabado.

4.° Si la persona solicitante disponia de un documento de instrucciones previas 0 documento equivalente y en
él se sefialaba a un representante, nombre completo del mismo. En caso contrario, nombre completo de la
persona que presento la solicitud en nombre del paciente en situacion de incapacidad de hecho.

b. El segundo documento, referido como «documento segundo», debera recoger los siguientes datos:

1.2 Sexoy edad de la persona solicitante de la ayuda para morir.

2.° Fechay lugar de la muerte.

3.2 Tiempo transcurrido desde la primera y la Ultima peticién hasta la muerte de la persona.

4.° Descripcion de la patologia padecida por la persona solicitante (enfermedad grave e incurable o padecimiento
grave, cronico e imposibilitante).

5.° Naturaleza del sufrimiento continuo e insoportable padecido y razones por las cuales se considera que no
tenfa perspectivas de mejoria.

6.° Informacion sobre la voluntariedad, reflexion y reiteracion de la peticion, asi como sobre la ausencia de
presion externa.

7.° Siexistla documento de instrucciones previas o documento equivalente, una copia del mismo.

8.° Procedimiento seguido por el médico responsable y el resto del equipo de profesionales sanitarios para
realizar la ayuda para morir.

9.° Capacitacion de los médicos consultores y fechas de las consultas.

CAPITULO IV
Garantia en el acceso a la prestacion de ayuda para morir

Articulo 13. Garantia del acceso a la prestacion de ayuda para morir.

1. La prestacion de ayuda para morir estara incluida en la cartera comun de servicios del Sistema Nacional de Salud y
sera de financiacion publica.

2. Los servicios publicos de salud, en el ambito de sus respectivas competencias, aplicaran las medidas precisas para
garantizar el derecho a la prestacion de ayuda para morir en los supuestos y con los requisitos establecidos en esta Ley.

Articulo 14. Prestacién de la ayuda para morir por los servicios de salud.

La prestacion de la ayuda para morir se realizara en centros sanitarios publicos, privados o concertados, y en el domicilio,
sin que el acceso y la calidad asistencial de la prestacion puedan resultar menoscabados por el gjercicio de la objecion
de conciencia sanitaria o por el lugar donde se realiza. No podran intervenir en ninguno de los equipos profesionales
quienes incurran en conflicto de intereses ni quienes resulten beneficiados de la practica de la eutanasia.

Articulo 15. Proteccion de la intimidad y confidencialidad.

1. Los centros sanitarios que realicen la prestacion de ayuda para morir adoptaran las medidas necesarias para asegurar
la intimidad de las personas solicitantes de la prestacion y la confidencialidad en el tratamiento de sus datos de
caracter personal.



Asimismo, los citados centros deberan contar con sistemas de custodia activa de las historias clinicas de los pacientes e
implantar en el tratamiento de los datos las medidas de seguridad de nivel alto previstas en la normativa vigente en materia
de proteccion de datos de caracter personal, teniendo en cuenta que los tratamientos afectan a categorias especiales de
datos previstas en el articulo 9 del Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo, de 27 de abril de 2016.

Articulo 16. Objecion de conciencia de los profesionales sanitarios.

1.

Los profesionales sanitarios directamente implicados en la prestacion de ayuda para morir podran ejercer su derecho
a la objecion de conciencia.

El rechazo o la negativa a realizar la citada prestacion por razones de conciencia es una decision individual del
profesional sanitario directamente implicado en su realizacion, la cual deberd manifestarse anticipadamente y por
escrito.

Las administraciones sanitarias crearan un registro de profesionales sanitarios objetores de conciencia a realizar
la ayuda para morir, en el que se inscribiran las declaraciones de objecidn de conciencia para la realizacion de la
misma y que tendra por objeto facilitar la necesaria informacion a la administracion sanitaria para que esta pueda
garantizar una adecuada gestion de la prestacion de ayuda para morir. El registro se sometera al principio de estricta
confidencialidad y a la normativa de proteccion de datos de caracter personal.

CAPITULO V
Comisiones de Garantia y Evaluacion

Articulo 17. Creacion y composicion.

1.

Existira una Comision de Garantia y Evaluacidon en cada una de las Comunidades Auténomas, asi como en las
Ciudades de Ceuta y Melilla. La composicion de cada una de ellas tendré caracter multidisciplinar y debera contar con
un numero minimo de siete miembros entre los que se incluiran personal médico, de enfermeria y juristas.

En el caso de las Comunidades Auténomas, dichas comisiones, que tendrén la naturaleza de érgano administrativo,
seran creadas por los respectivos gobiernos autonémicos, quienes determinaran su régimen juridico. En el caso de
las Ciudades de Ceuta y Melilla, sera el Ministerio de Sanidad quien cree las comisiones para cada una de las ciudades
y determine sus regimenes juridicos.

Cada Comision de Garantia y Evaluacion debera crearse y constituirse en el plazo de tres meses a contar desde la
entrada en vigor de este articulo.

Cada Comision de Garantia y Evaluacion debera disponer de un reglamento de orden interno, que sera elaborado
por la citada Comisién y autorizado por el érgano competente de la administracion autondmica. En el caso de las
Ciudades de Ceuta y Melilla, la citada autorizacién correspondera al Ministerio de Sanidad.

El Ministerio de Sanidad y los presidentes de las Comisiones de Garantia y Evaluacion de las Comunidades Autbnomas
se reunirdn anualmente, bajo la coordinacion del Ministerio, para homogeneizar criterios e intercambiar buenas
préacticas en el desarrollo de la prestacion de eutanasia en el Sistema Nacional de Salud.

Articulo 18. Funciones.
Son funciones de la Comision de Garantia y Evaluacion las siguientes:

a. Resolver en el plazo méximo de veinte dias naturales las reclamaciones que formulen las personas a las que el

médico responsable haya denegado su solicitud de prestacion de ayuda para morir, asi como dirimir los conflictos
de intereses que puedan suscitarse segun lo previsto en el articulo 14.

También resolvera en el plazo de veinte dfas naturales las reclamaciones a las que se refiere el apartado 3 del
articulo 10, sin que puedan participar en la resolucion de las mismas los dos miembros designados inicialmente
para verificar el cumplimiento de los requisitos de la solicitud.

Asimismo resolvera en igual plazo sobre las solicitudes pendientes de verificacion y elevadas al pleno por existir
disparidad de criterios entre los miembros designados que impida la formulacién de un informe favorable o
desfavorable.

En el caso de que la resolucion sea favorable a la solicitud de prestacion de ayuda para morir, la Comision de
Garantia y Evaluacidon competente requerira a la direccion del centro para que en el plazo maximo de siete
dias naturales facilite la prestacion solicitada a través de otro médico del centro o de un equipo externo de
profesionales sanitarios.
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El transcurso del plazo de veinte dias naturales sin haberse dictado resolucion dara derecho a los solicitantes a
entender denegada su solicitud de prestacién de ayuda para morir, quedando abierta la posibilidad de recurso
ante la jurisdiccion contencioso-administrativa.

b. Verificar en el plazo maximo de dos meses si la prestacion de ayuda para morir se ha realizado de acuerdo con
los procedimientos previstos en la ley.

Dicha verificaciéon se realizard con caracter general a partir de los datos recogidos en el documento segundo.
No obstante, en caso de duda, la Comision podra decidir por mayorfa simple levantar el anonimato y acudir a la
lectura del documento primero. Si, tras el levantamiento del anonimato, la imparcialidad de algun miembro de la
Comision de Garantia y Evaluacion se considerara afectada, este podra retirarse voluntariamente o ser recusado.
Asimismo, para realizar la citada verificacion la Comisién podré decidir por mayorfa simple solicitar al médico
responsable la informacién recogida en la historia clinica del paciente que tenga relacién con la realizacion de la
prestacion de ayuda para morir.

c. Detectar posibles problemas en el cumplimiento de las obligaciones previstas en esta Ley, proponiendo, en su
caso, mejoras concretas para su incorporacion a los manuales de buenas préacticas y protocolos.

d. Resolver dudas o cuestiones que puedan surgir durante la aplicacion de la Ley, sirviendo de drgano consultivo en
su ambito territorial concreto.

e. Elaborary hacer publico un informe anual de evaluacion acerca de la aplicacion de la Ley en su ambito territorial
concreto. Dicho informe debera remitirse al drgano competente en materia de salud.

f. Aquellas otras que puedan atribuirles los gobiernos autonémicos, asi como, en el caso de las Ciudades de Ceuta
y Melilla, el Ministerio de Sanidad.

Articulo 19. Deber de secreto.

Los miembros de las Comisiones de Garantia y Evaluacion estaran obligados a guardar secreto sobre el contenido de
sus deliberaciones y a proteger la confidencialidad de los datos personales que, sobre profesionales sanitarios, pacientes,
familiares y personas allegadas, hayan podido conocer en su condicion de miembros de la Comision.

Disposicion adicional primera. Sobre la consideracion legal de la muerte.
La muerte como consecuencia de la prestacion de ayuda para morir tendré la consideracion legal de muerte natural a
todos los efectos, independientemente de la codificacion realizada en la misma.

Disposicion adicional segunda. Régimen sancionador.

Las infracciones de lo dispuesto por la presente Ley quedan sometidas al régimen sancionador previsto en el capitulo
VI del titulo | de la Ley 14/1986, General de Sanidad, sin perjuicio de las posibles responsabilidades civil, penal y
profesional o estatutaria que puedan corresponder.

Disposicion adicional tercera. Informe anual.

Las Comunidades Autdbnomas remitiran al Ministerio de Sanidad el informe a que se refiere la letra e) del articulo 18.
Para las Ciudades de Ceuta y Melilla el Ministerio de Sanidad recabaréa dicho informe a través del Instituto Nacional de
Gestion Sanitaria. Los datos conjuntos de Comunidades y Ciudades Auténomas seran hechos publicos y presentados
por el Ministerio de Sanidad.

Disposicion adicional cuarta. Personas con discapacidad.

Las personas sordas, con discapacidad auditiva y sordociegas tendran garantizados los derechos, recursos y medios de
apoyo establecidos en la Ley 27/2007, de 23 de octubre, por la que se reconocen las lenguas de signos espafiolas y se
regulan los medios de apoyo a la comunicacion oral de las personas sordas, con discapacidad auditiva y sordociegas.

Disposicion adicional quinta. Recurso jurisdiccional.

Los recursos a los que se refieren los articulos 10.5 y 18.a) se tramitaran por el procedimiento previsto para la
proteccion de los derechos fundamentales de la persona en la Ley 29/1998, de 13 de julio, reguladora de la Jurisdiccion
Contencioso-administrativa.

Disposicion adicional sexta. Medidas para garantizar la prestacion de ayuda para morir por los
servicios de salud.

Con el fin de asegurar la igualdad y calidad asistencial de la prestacion de ayuda para morir, el Consejo Interterritorial
del Sistema Nacional de Salud debera elaborar en el plazo de tres meses a contar desde la entrada en vigor de la Ley
un manual de buenas précticas que sirva para orientar la correcta puesta en practica de esta Ley.

Asimismo, en este mismo plazo debera elaborar los protocolos a los que se refiere el articulo 5.2.



Disposicion adicional séptima. Formacion.

Las administraciones sanitarias competentes habilitaran los mecanismos oportunos para dar la méaxima difusion a la
presente Ley entre los profesionales sanitarios y la ciudadania en general, asi como para promover entre la misma la
realizacion del documento de instrucciones previas.

Asimismo, difundiran entre el personal sanitario los supuestos contemplados en la misma a los efectos de su correcto y
general conocimiento y de facilitar en su caso el gjercicio por los profesionales del derecho a la objecidon de conciencia.
La Comision de formacién continuada de las profesiones sanitarias, adscrita a la Comision de recursos humanos del
Sistema Nacional de Salud, abordara, en el plazo de un afio desde la entrada en vigor de esta Ley, la coordinacion de
la oferta de formacién continua especifica sobre la ayuda para morir, que debera considerar tanto los aspectos técnicos
como los legales, formacion sobre comunicacion dificil y apoyo emocional.

Disposicion transitoria unica. Régimen juridico de las Comisiones de Garantia y Evaluacion.

En tanto no dispongan de su propio reglamento de orden interno, el funcionamiento de las Comisiones de Garantia y
Evaluacion se ajustara a las reglas establecidas en la seccion 3.2 del capitulo Il del titulo preliminar de la Ley 40/2015, de
1 de octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico

Disposicion derogatoria unica. Derogacién normativa.
Quedan derogadas todas las disposiciones de igual o inferior rango que contradigan o se opongan a lo establecido en
esta Ley.

Disposicion final primera. Modificacion de la Ley Organica 10/1995, de 23 de noviembre, del Cédigo
Penal.

Se modifica el apartado 4 y se afiade un apartado 5 al articulo 143 de la Ley Organica 10/1995, de 23 de noviembre, del
Cédigo Penal, en los términos siguientes:

«4. El que causare o cooperare activamente con actos necesarios y directos a la muerte de una persona que
sufriera un padecimiento grave, crénico e imposibilitante o una enfermedad grave e incurable, con sufrimientos
fisicos o psiquicos constantes e insoportables, por la peticién expresa, seria e inequivoca de esta, sera castigado
con la pena inferior en uno o dos grados a las sefialadas en los apartados 2 y 3.

5. No obstante lo dispuesto en el apartado anterior, no incurrira en responsabilidad penal quien causare o
cooperare activamente a la muerte de otra persona cumpliendo lo establecido en la ley organica reguladora de la
eutanasia.»

Disposicion final segunda. Titulo competencial.

Esta Ley se dicta al amparo del articulo 149.1.1.2 y 16.2 de la Constitucion Espafiola, que atribuyen al Estado la
competencia para la regulacion de las condiciones basicas que garanticen la igualdad de todos los espafioles en el
gjercicio de los derechos y en el cumplimiento de los deberes constitucionales, y sobre las bases y coordinacién general
de la sanidad, respectivamente, salvo la disposicion final primera que se ampara en la competencia que el articulo
149.1.6.2 atribuye al Estado sobre legislacion penal.

Disposicion final tercera. Cardcter ordinario de determinadas disposiciones.

La presente Ley tiene caracter de ley organica a excepcion de los articulos 12, 16.1, 17 y 18, de las disposiciones
adicionales primera, segunda, tercera, cuarta, quinta, sexta y séptima, y de la disposicidn transitoria Unica, que revisten
el caracter de ley ordinaria.

Disposicion final cuarta. Entrada en vigor.

La presente Ley entrara en vigor a los tres meses de su publicacion en el «Boletin Oficial del Estado», salvo el articulo
17, que entrara en vigor el dia siguiente al de su publicacion en el «Boletin Oficial del Estado».

Por tanto,

Mando a todos los espafioles, particulares y autoridades, que guarden y hagan guardar esta ley organica.
Madrid, 24 de marzo de 2021.

FELIPE R.

El Presidente del Gobierno, PEDRO SANCHEZ PEREZ-CASTEJON
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Nueva propuesta

Testamento vital

La reciente aprobacion de la ley de eutanasia contempla la posibilidad de realizar
la peticion de eutanasia en el testamento vital. DMD ha actualizado las
recomendaciones a incluir en este documento.

Si en algiin momento, como consecuencia
del deterioro irreversible de tu salud,
pierdes tus facultades mentales y tu
capacidad para expresarte, ;Qué deseas?

¢ Que se prolongue tu vida con todos
los tratamientos hasta que tu cuerpo
aguante.

e Que se retiren o no se inicien las
medidas de soporte vital para
mantener tu vida.

¢ Que te ayuden a morir con una
eutanasia.

Ninguna persona desea vivir sin conciencia de si
misma, por ejemplo por una demencia. En esta
situacion, algunas se resignan y la viven seguin sus
creencias, “hasta que el cuerpo aguante”.

Otras consideran que vivir es mas que respirar, se
rebelan contra la fragilidad extrema y deciden no
alargar esa situacion, rechazando los tratamientos
gue mantienen su vida.
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Y otras personas estan firmemente convencidas de
que, si pierden la cabeza, lo mejor que les puede
pasar es morir cuanto antes, de una forma rdpida e
indolora, con una eutanasia.

La finalidad del TV es respetar tus creencias, tus
valores y las voluntades anticipadas que
previamente hayas dejado por escrito.

Hasta la Ley de eutanasia, la muerte voluntaria era un
derecho, pero sélo si tu vida depende de un
tratamiento que puedes rechazar. Cuando no habia
ninguna medida de soporte vital a retirar (0 no
iniciar), no habia mas remedio que esperar a que el
deterioro fuera mas grave.

Ahora también puedes solicitar ayuda para morir
mucho antes, en cuanto cumplas los requisitos de la
Ley (enfermedad grave e incurable o padecimiento
grave, crénico e imposibilitante).

Si consideras que en caso de pérdida de tus
facultades mentales “el mayor beneficio para ti es
finalizar tu vida cuanto antes” y deseas solicitar una
eutanasia, para facilitar su tramitacion a las demas
personas (representante, familia y profesionales),
debes expresar tu voluntad en tu TV de la forma mas
clara posible.



El modelo de TV de DMD utiliza Ila
terminologia de la Ley de eutanasia para
dejar claro que:

¢ Eres consciente del deterioro que
provocan las enfermedades
degenerativas, como las demencias.

e Conoces los requisitos de la Ley de
eutanasia.

¢ Manifiestas una voluntad clara,
inequivoca y razonada de morir.

> ;Por qué morir?

Porque la pérdida de mis facultades mentales
provoca un sufrimiento que es incompatible con mi
dignidad personal. O dicho de otro modo, porque
provoca una pérdida de dignidad que para mi es
inaceptable y que yo identifico como una experiencia
de sufrimiento fisico o psiquico constante e
intolerable.

Previsiblemente, la situacion mas frecuente en la que
se realizard una eutanasia es una demencia
degenerativa tipo Alzheimer. Pero las voluntades
anticipadas no se limitan a ese diagndstico, sino a
cualquier situacion clinica equivalente, por cualquier
tipo de demencia (vascular, mixta, otras
degenerativas, etc.). Como se menciona a
continuacién, las situaciones de deterioro subito, por
ejemplo por un accidente cerebrovascular grave, que
requieren medidas de soporte vital, se resolveran
antes tras la suspension de esas medidas. En las
demencias, la incapacidad de hecho no aparece de
un dia para otro. Son procesos de deterioro
progresivo, relativamente lento, de afios de evolucion.
Hasta que un dia la persona representante le
comunica a la médica o enfermera responsable la
voluntad anticipada del TV (en caso de no tener
representante, si el médico conoce el TV, debe
respetar esas instrucciones previas).

¢Cuando morir?

Cuando no pueda valerme por mi misma, no
reconozca a mis familiares o allegados, o me
encuentre en una situacion clinica equivalente a una

demencia moderada. Es decir, en cuanto cumpla los
requisitos de la Ley de eutanasia, como dice el texto,
“aunque no lo exprese, no lo recuerde o, a juicio de
otras personas, no muestre signos externos de
sufrimiento”.

La voluntad de morir es la instruccién fundamental de
tu TV, ya sea con una eutanasia o como
consecuencia de la evoluciéon natural de tu
enfermedad, tras rechazar los tratamientos que
prolongan tu vida. Es importante incluir ambas
opciones, porque en el caso de suspender o no iniciar
medidas de soporte vital, probablemente tu
fallecimiento se produzca antes de que se gestione
tu solicitud de eutanasia.

También conviene prever la situacién de sufrimiento
refractario o de Ultimos dias: “Igualmente, solicito
que se alivie mi sufrimiento con todos los medios
disponibles y, si me encuentro en una situacion
avanzada o terminal, deseo morir dormida con una
sedacién paliativa profunda mantenida hasta mi
fallecimiento.”

El TV entra en vigor cuando el dafio cerebral es
irreversible. La anotacién “en el caso de que
existieran dudas sobre la irreversibilidad...”, trata de
evitar el cambio de prondstico de algunos
profesionales reacios a respetar el TV. Con la Ley de
eutanasia, mantener con vida a una persona contra
su voluntad, con la hipétesis remota de que recupere
su capacidad para expresarse, y posteriormente
solicite ayuda a morir, no tendria sentido, pero aun
asi, se insiste para despejar cualquier duda.

¢Es valida la solicitud de eutanasia en el

modelo de TV de DMD previo a la Ley?
Si en el texto se incluy6 la frase condicional “si la
legislacion regula la eutanasia” la solicitud es valida.

|n

¢Conviene actualizar el TV?

Si, es mejor actualizarlo, por los motivos ya
expuestos. En el caso de que se firme el TV por
primera vez, a partir de la aprobacién de la Ley de
eutanasia, en marzo de 2021, la frase sobre la
eutanasia del modelo anterior seria sintacticamente
incorrecta, por lo que es mejor utilizar el modelo
actualizado.

En dltimo caso, ten en cuenta que el modelo de TV de
DMD es una propuesta, que debes adaptar a tu
forma de pensar y tu manera de expresarse.
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Testamento vital de DMD

Esta es la propuesta de los cuatro puntos de DMD para incluir en el testamento vital. Te
recomendamos registrar o actualizar el documento en el registro oficial de tu comunidad
autdbnoma. Debido a la situacion actual esto puede ser complicado, por eso en la pagina
siguiente facilitamos un modelo ante tres testigos. Puedes cumplimentar este modelo como
documento privado provisional, hasta que consigas registrar de manera oficial el testamento
vital segun establece tu comunidad autonoma. Informacion sobre los registros en cada
comunidad autébnoma: https://derechoamorir.org/testamento-vital/

1. Solicito que se ponga fin a mi vida cuanto antes mediante una eutanasia.

2. Considero un sufrimiento fisico o psiquico constante e intolerable, incompatible
con mi dignidad personal, el que algunos padecimientos graves, cronicos e
imposibilitantes como las enfermedades neurodegenerativas (demencia tipo
alzhéimer o cualquier otra) provoquen tal deterioro de mi personalidad y mis
facultades mentales que sea incapaz de tener conciencia de mi propia
enfermedad y mi esquema de valores. Por ello, aungue no lo exprese, no lo
recuerde o, a juicio de otras personas, no muestre signos externos de sufrimiento,
en el momento en que no pueda valerme por mi misma O no reconozca a mis
familiares o allegados, 0 me encuentre en una situacion clinica equiparable a una
demencia moderada (GDS 5, segun la escala FAST de Reisberg), deseo que se
respete mi voluntad de finalizar mi vida cuanto antes mediante una eutanasia.

3. Durante el plazo de tiempo que requiera la gestion de mi solicitud de eutanasia, o
en el caso de que fuera denegada, rechazo toda medida de soporte vital,
tratamiento, intervencion o procedimiento que contribuya a mantenerme con vida
(antibidticos, nutricion-hidratacion con fluidos, sonda nasogastrica o gastrostomia,
marcapasos o desfibrilador, etc.). Igualmente, solicito que se alivie mi sufrimiento
con todos los medios disponibles y, si me encuentro en una situacion avanzada o
terminal, deseo morir con una sedacion paliativa profunda, mantenida hasta mi
fallecimiento. En caso de que existieran dudas sobre la irreversibilidad de mi
situacion de incapacidad de hecho para decidir, quiero dejar claro que tal
posibilidad no modifica mi decisiéon firme de no soportar una vida en la que
dependa de otras personas para las actividades de la vida diaria.

4. Si alguna persona profesional sanitaria se declarase objetora de conciencia con
respecto a alguna de estas instrucciones, solicito que sea sustituida por otra
profesional, garantizando mi derecho a decidir con libertad sobre mi vida y mi
muerte.
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TESTAMENTO VITAL" =

DERECHO A MORIR DIGMAMENTE &

Yo . hacidofa el !/ ! '

mayor de edad, con Documento de Identidad: | | DNI PASAPORTE | |NIE N ,

con domicilio en ;
Localidad , CP . Provincia

En plenitud de mis facultades, actuando libremente y tras una adecuada reflexion, declare que si en el futuro mi salud se deteriora
de forma irreversible, hasta el punto de perder el uso de mis facultades para solicitar la eutanasia y prestar mi conformidad
sobre los cuidados y el tratamiento que deseo recibir, el mayor beneficio para mi es finalizar mi vida cuanto antes, de acuerdo con
las siguientes instrucciones previas, voluntades anticipadas o testamento vital:

1. Solicito que se ponga fin a mi vida cuanto antes mediante eutanasia.

2. Considero un sufrimiento fisico o psiquico constante e intolerable, incompatible con mi dignidad personal, el que

algunos padecimientos graves cronicos e imposibilitantes, como las enfermedades neurodegenerativas (demencia tipo
Alzheimer o cualquier otra), provoquen tal deterioro de mi personalidad y mis facultades mentales, que sea incapaz de
tener conciencia de mi propia enfermedad y mi esquema de valores.
Por ello, aungue no lo exprese, no lo recuerde o, a juicio de otras personas, no muestre signos externos de sufrimiento, en
el momento en que no pueda valerme por mi misma o no reconozca a mis familiares o allegados, © me encuentre
en una situacion clinica equiparable a una demencia moderada (GDS 5, segun la escala FAST de Reisberg), deseo que se
respete mi voluntad de finalizar mi vida cuanto antes mediante eutanasia.

3. Dwrante el plazo de tiempo que requiera la gestion de mi solicitud de eutanasia, o en el caso de que fuera denegada,
rechazo toda medida de soporte vital, tratamiento, intervencién o procedimiento que contribuya a mantenerme con
vida (antibidticos, nutricion-hidratacion con fluidos, sonda nasogastrica o gastrostomia, marcapasos o desfibrilador, etc.).
lgualmente, solicito que se alivie mi sufrimiento con todos los medios disponibles y, si me encuentro en una situacion
avanzada o terminal, deseo morir dormida con una sedacion paliativa profunda mantenida hasta mi fallecimiento.

En el caso de que existieran dudas sobre la irreversibilidad de mi situacién de incapacidad de hecho para decidir, quiero
dejar claro que tal posibilidad no modifica mi decision firme de no soportar una vida en la que dependa de otras personas
para las actividades de la vida diaria.

4. Sialguna persona profesional sanitaria se declarase objetora de conciencia con respecto a alguna de estas instrucciones,
salicito que sea sustituida por otra profesional, garantizando mi derecho a decidir con libertad sobre mi vida y mi muerte.

DESIGNACION DE REPRESENTANTE/S (OPCIONAL) (Las personas representantes no pueden ser testigo)
DESIGNO como mi/s representante/s en el orden que figuran a:

Mombre y apellidos:

L
E Documento de identidad: [ DNl [ | PASAPORTE | IMIE N©
o e
= Domicilio:
&
] Localidad: CP: Provincia:
& Teléfono/s: / Email:
e Eirma: (- * ACEPTO la desugn.}rir’:r‘ como representante de la persona otorgante
-4 ’ del documento de instrucciones previas, de acuerde con las directrices
w expresadas, tal y como establece la legislacian. De acuerdo con la Ley
E Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Perscnales
o y -%arantla de los derechos digitales, consiento el tratamiento de mis
o | | datos personales por parte del Registro de Instrucciones Previas de la
: Comunidad de Madrid.

= Nombre y apellidos:
E Documento de identidad: | | DNI PASAPORTE | |MIE N=
=
= Domicilio:
L
E Localidad: CP: Provincia:
E Teléfono/s: ! Email:

Erma: ™ ACEPTO la dnsignaclhn como representante de la persona otorgante
3 ‘ del documento de instrucciones previas, de acuerde con las directrices
Z expresadas, tal y como establece la legislacion. De acuerdo con la Ley
=] Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Perscnales
) y garantia de |os derechos digitales, consiento el tratamiento de mis
- | | datos personales IJUr_éJdrlE del Registro de Instrucciones Previas de la

e - Comunidad de Madrid.

*El Testamento Vital también se conoce como: Documento de Instrucciones Previas (DIP), Documento de Voluntades Anticipadas (DVA),
Manifestacion Anticipada de Voluntades (MAV), Voluntades Vitales Anticipadas, Voluntades Previas o Expresién Anticipada de Voluntades



TESTAMENTO VITAL

DERECHO A MORIR DIGNAMENTE

DECLARACION DE TESTIGOS (dos de las ires no deben ser familiares de hasta 3* grado, n tener refacién
patrimonial,nilaboral con a persona otorgante. No pueden ser representantes) S
Mombre y apellidos:

Documento de identidad: [ TDMI [ PASAPORTE [ | NIE N2
Domicilio:

Localidad: cP: Provincia:

Mayor de edad y con plena capacidad DECLARO:

Que D./D*

Otorgante de este documento, es capaz, actua libremente y ha firmadoe el documento en mi presencia,

PRIMER TESTIGO

Personales y garantia de los

PAGINA 2

Fivrrar o ~ De acuerdo con la Ley Organica 3/2018,
L | de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos
derechos

r:iigtitaiea. consiento el tratamiento de mis
datos personales por parte del Registro de
| Instrucciones Previas de fa Comunidad de

Madrid.

Mombre y apellidos:

Documento de identidad: [ | DMI [ | PASAPORTE | I NIE N

Domicilio:

Localidad: CP: Provincia;
Mayor de edad y con plena capacidad DECLARO:

Que D./D"

Otargante de este documento, es capaz, actida libremente y ha firmado el documento en mi presencia.

SEGUNDO/A TESTIGO

3 o De acuerdo con la Ley Organica 3/2018,
Firma: | | de 5 de diciembre, de rDLE'r?EIﬁI'I de Datos
Personales y garantia de los derechos

di%ltales, cansienta el tratamiento de mis
datos personales por parte del Registro de
| Instrucciones Previas de la Comunidad de

: Madrid.
Mombre y apellidos:
Documento de identidad: [ DMl [ | PASAPORTE [ I NIE N°:
Domicilio:
Localidad: cP: Provincia;
Mayar de edad y con plena capacidad DECLARO:
Que D/D*

Otorgante de este documento, es capaz, actia libremente y ha firmado el documento en mi presencia,

TERCER/A TESTIGO

Eirrnac [ = De acuerdo con la Ley Organca 3/2018,
e | de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos
Personales y garantia de los derechos

L’!it_.iildlfr_'ﬁ, consiento el tratamiento de mis
datos personales por parte del Reqistro de
Instrucciones Previas de la Comunidad de

- /' Madrnid,
FIRMA Y DECLARACION DEL/LA OTORGANTE
D./D*
Documento de identidad: [[|DNI | PASAPORTE [INIE N°:
En a de de 20
Firma: = Otorgante de este documento, DECLARO que

las personas gue firman como testigos no tie-
nen relacion de parentesco en primer ni en
segundo grado ni ninglin vinculo patrimonial
u obligacional con el otorgante de las instruc-

% J/ ciones previas.



Un analisis de sus
argumentos y sus
Motivos reales

Lla eutanasia
SUS

detractores

Después de numerosos vaivenes, la ley de
eutanasia ha sido aprobada en Espana.
Una buena noticia para quienes quizas
podamos acogernos a su proteccion. Se
pueden discutir sus articulos y su excesivo
empeno garantista: dejar en manos del
gobiermno de cada Comunidad Autbnoma
la formacion de una comision que tome la
decision final sobre la solicitud del paciente
resulta muy riesgoso, sabiendo la influencia
que tienen las ideologias en este tema

Los motivos ocultos de quienes se oponen

prender las razones de quienes se oponen a la to-

talidad, hasta el punto de acusarla de propiciar el
asesinato. Sin duda todo —casi todo— es discutible. Pero la
discusion solo se hace posible si cada interlocutor pone
sobre la mesa las verdaderas razones de su postura, cosa
gue no sucede en este caso. Los detractores de la eu-
tanasia, especialmente quienes se oponen por razones
religiosas, esgrimen argumentos diversos: lo que piden
los enfermos terminales no es la muerte sino cuidados
paliativos, su pedido esta condicionado por trastornos
mentales, abrirfa el camino para desembarazarse de an-
cianos molestos, nunca es aceptable causar la muerte a
otra persona, la mision de los médicos consiste en salvar
vidas y no en quitarlas, etc. Lo que no se aduce es la ra-
z6n de fondo que motiva ese rechazo: la vida es un don
de Dios y a él corresponde decidir su fin; somos meros

Pero lo que nos interesa en este momento es com-

T
:._,.ra._.:__

Plaza de San Pedro desde el domo de la Basilica (Ciudad del Vaticano)

Augusto Klappenbach*

administradores de un don que hemos recibido cuyo limi-
te depende solo de él.

Una creencia absolutamente respetable, en la medida en
que no se pretenda imponerla como obligatoria. Y que
se oculta sistematicamente en los debates sobre el tema,
porque sus defensores son conscientes de que este argu-
mento ni siquiera resulta valido para todos los creyentes.
Aun cuando se acepte la existencia de Dios y su papel en
el transcurso de la vida humana, no faltan creyentes que
piensan que, asi como el ser humano puede luchar contra
el dolor y las enfermedades, también su decision tiene ca-
bida ante el trance de la muerte. En cualquier caso, quie-
nes se oponen radicalmente a la eutanasia eluden cuida-
dosamente esgrimir cualguier argumento que se base en
consideraciones religiosas, a sabiendas de que de hacerlo
su negativa serfa insostenible en un Estado laico.

* Fildsofo.
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La experiencia con el aborto

Una ocultacién semejante de las razones del cuestiona-
miento a las leyes se ha dado ya por parte de la Iglesia
oficial en el caso del aborto. En este caso resultaba mas
convincente condenar la muerte de un inocente que ex-
plicar las razones por las cuales se supone que hasta un
embridn goza de los mismos derechos humanos que un
albafiil. El proceso de gestacion de un ser humano com-
prende un periodo de tiempo que va desde un cigoto
invisible a simple vista —al cual seria dificil otorgar la con-
dicion de un titular de derechos— hasta el momento del
nacimiento, cuando ya se han cumplido los pasos necesa-
rios para comenzar una vida auténoma. Parece razonable
otorgar al feto una protecciéon legal creciente a medida
gue se aproxima a su incorporacion a la sociedad, que es
la fuente de donde surgen los derechos humanos. Una ley
de plazos para legalizar el aborto, mas permisiva en los
primeros tiempos del embarazo y mas restrictiva en los
ultimos parece el camino legal que mejor se adapta a la
evolucion de la naturaleza. Y asi se ha legislado en Espafia
después de una larga discusion ética y juridica.

La jerarquia no es la Iglesia

Una discusion en la cual, como en el caso de la eutanasia,
la Iglesia oficial —no todos los creyentes— ha hurtado el
argumento real que motiva su oposicion a la interrupcion
del embarazo. Segun la teologia tomista, el ser humano
es el resultado de la unidn de dos “sustancias incomple-
tas”: el cuerpo y el alma. Mientras el cuerpo es el resultado
de un proceso bioldgico, el alma inmortal es infundida a
ese cuerpo por Dios, otorgando asi a la materia su forma
propia, su condiciéon humana. Y mientras que, segun San-
to Tomas, esta infusion del alma al feto se produce algun
tiempo después de la concepcion, segun la teologia pos-
terior la infusion del alma se realiza en el mismo instante
de ser concebido. De modo que el cigoto es titular de los
derechos humanos desde el mismo instante de la union
del 6vulo con el espermatozoide.

Como en el caso de la eutanasia, una creencia respetable
en la medida en que no se pretenda imponerla obligato-
riamente. Porque muchos pensamos que la llegada a la

humanidad y sus consiguientes derechos no se da en un
instante sino en un largo proceso en el cual no se puede
marcar un momento magico en el cual se adquieran esos
derechos que otorgan a esa materia una dignidad de la
cual no gozan otros seres de la naturaleza, asi como en
el proceso evolutivo de la naturaleza no es posible fijar un
punto en que los hominidos se convierten en hombres y se
pueda hablar de un ser humano en sentido estricto. Pero
en una discusion, estos matices parecen menos impactan-
tes que la acusacion de infanticidio por haber interrumpido
la vida de un ser humano ya presente desde su concepcion.

Un derecho racionalmente incuestionable

Volviendo a la eutanasia, si se prescinde de argumentos
religiosos que solo son validos para algunos creyentes,
el derecho a una muerte digna es racionalmente incues-
tionable: las decisiones que no afecten negativamente a
la sociedad pertenecen a cada persona. Sin embargo,
no todas las objeciones “laicas” a la ley de la eutanasia
son irrelevantes, y su discusion es necesaria. Si bien todo
adulto en posesion de sus facultades mentales es duefio
de tomar sus propias decisiones acerca de la forma y el
tiempo de su muerte, no cabe duda de que si ese adul-
to requiere la ayuda del sistema sanitario el Estado tiene
derecho a exigir ciertas garantias acerca de esta decision,
ante todo porque se trata de una decision irreversible que
se refiere al derecho fundamental de todo ser humano,
como es el derecho a la vida. Habra que garantizar, por
ejemplo, que la decision del sujeto es libre y consciente,
que se mantiene en un lapso de tiempo prudencial, que
no depende de un estado emocional pasajero. De ahf la
importancia de firmar un testamento vital con suficiente
antelacion y ante testigos, que asegure que se trata de
una decision tomada racionalmente y anterior a las ur-
gencias del momento de la muerte. Y todo eso requiere
un debate riguroso acerca del articulado de Ia ley.

Serfa de desear que en los encendidos debates que provo-
caré la préactica de la eutanasia cada posicion se atreva a
poner sobre la mesa los verdaderos supuestos de su pos-
tura y se evitaran acusaciones de asesinato de enfermos
como las que han oido ultimamente, que no ayudaran a
mantener un debate serio acerca de la aplicacion de la ley.

Ramon Sampedro acude a los juzgados a reclamar su derecho a una eutanasia

Las decisiones
que no afectan
negativamente

a la sociedad
pertenecen a cada
persona

4



También después de la pandemia

Como tratar la muerte
en el aula

";Qué os sugiere la lectura de este libro?, ;qué os transmiten las ilustraciones? Hablemoslo..”
Son preguntas que se abren a la reflexion;
que invitan a escuchar a otras personas; que inician un dialogo

Normalizar la muerte

para acercar el tema de la muerte a los centros

educativos, con el objetivo principal de normalizar
el hecho de la muerte como parte del ciclo de vida, ofre-
cer recursos al profesorado y dar a conocer la asociacion
DMD.

Desde DMD Catalufia hace afios que trabajamos

Tanto en facultades: Medicina, Farmacia, Enfermeria, Ma-
gisterio, Derecho, como en institutos de educacion secun-

Cristina Vallés*

daria que imparten ciclos formativos, ESO o Bachillerato,
hemos llevado a cabo actividades directas con el alum-
nado, algunas de las cuales ya quedaron recogidas en un
ndmero anterior de esta revista. Ademés, desde hace un
par de afios, hemos incorporado actividades dirigidas a
los centros educativos de primaria. Pero en estos, traba-
jamos con el profesorado, que sera el que desarrollar el
tema con posterioridad con su grupo. Después de una
charla en el claustro (y, a veces, también a las familias)

* Grupo de Educacion y Junta Directiva de DMD Catalunya.
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les dejamos en préstamo dos maletas pedagdgicas: una
centrada en la literatura y otra en el arte (ver cuadro n.° 7).
También estamos impartiendo seminarios para el profeso-
rado de primaria, que forman parte de la oferta formativa
del Departamento de Ensefianza de la Generalitat de Ca-
talufia. Su titulo: “La muerte, herramientas para trabajar el
tema en los centros educativos”.

El material que presentamos actualmente tiene su origen
en todas estas actividades, pero ha sido actualizado re-
cientemente para el curso "Como tratar la muerte en el
aula. También después de la pandemia’, que hemos im-
partido de forma virtual, en la Escuela de Verano que or-
ganiza la Associacid de Mestres Rosa Sensat durante el
mes de julio. Un curso, estructurado en cinco sesiones de
dos horas y media cada una cuyo programa se muestra
en el cuadron? 2.

Efectos personales y sociales
de la pandemia

En general el tema de la muerte nos llega de manera re-
pentina y en un primer momento, cuando comenzo la
pandemia fue asi, alumnado y profesorado, salieron de
las escuelas de forma precipitada, sin prever cual seria la
duracion del confinamiento, sin tiempo de despedirse...
Por eso es tan importante que, con posterioridad, encon-
tremos el espacio y el tiempo para reflexionar sobre el
tema. Todas hemos vivido (estamos viviendo) una situa-
ciéon excepcional y como tal debemos tratarla.

Hicimos un listado sobre cémo nos habia afectado, tan-
to al profesorado —desde el punto de vista personal y
laboral-, como a nuestro alumnado y a la sociedad en
general. Como base de esta reflexion lefmos un articulo
de Santiago Alba Rico que habla de la falsa impresién de
invulnerabilidad y de inmortalidad que hemos vivido en
Occidente y que a menudo nos ha impedido identificar-
nos con el dolor ajeno o ni tan solo reconocerlo. Respecto
a los nifios y las nifias, concluimos que se han puesto de
relieve las grandes desigualdades sociales, culturales y de
recursos entre el alumnado y las escuelas. También entre
las mismas profesionales.

Sin conciencia de mortalidad

También nos ayudo en la reflexion, un texto de Mar Cor-
tina: “En cuanto al duelo, y al drama que se ha hecho
respecto al no poder despedirse, considero que forma
parte del vivir sin conciencia de mortalidad. Cuando se
vive desde esta conciencia, nos despedimos de todo y
de todos un poquito cada dia, intentamos vivir con me-
nos asuntos pendientes, intentamos tener los sentimien-
tos al dia, los te quiero, lo siento y gracias vuelan por
todas partes y permitimos que las personas que que-
remos puedan irse en cualguier momento. Cuando hay
personas mayores en las residencias, por edad, aunque
la muerte visita a nifios, bebés y a cualquier persona en
cualquier momento, pareceria que tienen la muerte mas

AS MALETAS
PEDAGOGICAS

"Reflexionar sobre la vida y la muerte a partir de la
literatura y el arte”

Los objetivos y propuestas pedagogicas que se
presentan, estan relacionados con los curriculos
oficiales, tanto su objetivo principal, como los con-
cretos de cada una de las materias.

LA MALETA CON ILUSTRACIONES
CONTIENE:

Unidad Didactica (UD) con actividades. Reproduc-
ciones de las 31 obras de la exposicion “La Muerte,
Digna y llustrada”. 31 cartelas con la autoria y la
explicacion de la autora y un catélogo de la expo-
sicion.

En la UD los invitamos a observar, disfrutar y ana-
lizar las obras. A ser periodistas, realizando un
reportaje sobre la exposicion o una ficha técnica
sobre una de las obras. A pensar sobre la muerte,
la buena y la mala muerte y valorar si el arte es un
buen medio para expresarlo.

LA MALETA CON LIBROS CONTIENE:

Una Unidad Didéactica (UD) con sugerencias de tra-
bajo. 30 libros ilustrados. Cada uno de los libros
nos facilitaran la reflexion sobre el ciclo de vida y
como nos enfrentamos a las pérdidas, una muestra
es Ramona la mona, un libro imprescindible y muy
adecuado para leer en voz alta.

Las propuestas de trabajo sugeridas en la UD gi-
ran en torno a promocionar el gusto por la lectu-
ra, expresar qué nos sugiere su lectura, mejorar la
lectura en voz alta, hacer un analisis del contenido,
tanto de la parte textual como de la ilustracion, la
expresion oral ligada a las presentaciones, la capa-
cidad de sintesis, etc.

cercay es con quien mas conviene tener los sentimientos
actualizados. Sin aplazar nada para un mafiana porque
no sabemos si hay un nuevo mafiana o como sera, como
esta pandemia nos acaba de ensefiar. “La lectura del li-
bro Asi es la vida puede ayudar a tratar el tema con el



Cémo tratar la muerte en el aula

También después de la pandemia

PROGRAMA DEL CURSO

1. ;Qué hemos de tener en cuenta antes de tratar el tema de la muerte en los centros educativos?

a.

@ ~oano

:Como nos ha afectado personalmente la pandemia y el confinamiento?

;Qué ha puesto de relieve como individuos y como sociedad?

Necesidad de tomar conciencia de los propios antecedentes, miedos y prejuicios.
Reflexionar sobre la muerte como parte de la vida y por qué sigue siendo un tabu.
La importancia de la laicidad.

Recursos. Los libros ilustrados.

Conferencia de David Bueno: “La sorpresa de aprender”.

2. ;Qué saben los nifos y nifas, de la muerte?

a.

SQ ™o a0 o

La banalizacion de la muerte en el mundo audiovisual.

;Qué contacto tienen con la muerte? ;Qué ha cambiado con la pandemia?
Preguntas mas frecuentes sobre la muerte.

Comprension del concepto muerte segun la edad, psicopedagogia de la finitud.
iTodas las muertes son iguales?: £l hilo de la vida, Efimera.

Cerrando el ciclo: El drbol de los recuerdos, El libro de las horas de Jacominus.
;Cuando tratar el tema? Programacion de centro.

Recursos. Maletas pedagogicas.

Conferencia Boris Cyrulnik: “La resiliencia”.

3. El tratamiento del duelo en el aula.

a.

® o 0o

Pedagogia de la vida y de la muerte y pedagogia del duelo.
Pérdidas y duelos: manifestaciones y sintomas.

El duelo en nifios y adolescentes. Acompafiamiento.

El duelo colectivo.

Recursos para trabajar el duelo en las aulas.

4. La muerte en el imaginario: leyendas y cine.

a.

b.

El caballero de Milany, una leyenda para trabajar los conceptos de biografia, inmortalidad y muerte de-

seada.
El cine, un recurso valioso. Visionado de fragmentos y reflexion guiada.

5. El camino hacia la muerte digna. La Asociacion DMD.

a.

* Para esta sesion contamos con la colaboracidn de Angeles Miret, experta en tratamiento del duelo, autora de la

La dama y la muerte, un corto para reflexionar sobre el encarnizamiento terapéutico, la importancia del

derecho a la autonomia y el respeto a las decisiones de la persona enferma.
iTodas las muertes son iguales? La muerte liberadora.

;Qué entendemos por muerte digna? Los derechos que tenemos y los que aln nos faltan. Eutanasia.

Clarificando conceptos. Situacion legal en nuestro pais. ;Qué es el DVA?
Conclusiones.

obra El centro educativo de duelo.
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cristiana conlleva una vision de la vida y la muerte que
nos secuestra la capacidad de reflexion y hace que nos
cueste tener una aproximacion desprejuiciada de la pro-
pia finitud”.

Tenemos que aceptar la muerte como un hecho natural,
intrinsecamente ligado a la vida y siempre cuando trata-
mos el tema en los centros educativos, nos debe guiar la
racionalidad y la laicidad. Hay que, con el maximo respe-
to, separar los hechos de las creencias.

La muerte en los centros educativos

El tema de la muerte no se trata en los centros educa-
tivos. Lo impide la existencia de un tabu social hacia la
muerte, el miedo a la incorreccion politica, a la diversidad
de creencias entre las familias del alumnado, la falta de
recursos y la propia inseguridad del profesorado ante el
tema. Creemos que para tratarlo es necesario buscar la
complicidad de las familias y no cruzar la linea del “qué
hay después”.

Es necesario tratar el
tema en los centros edu-
cativos porque, la muer-
te y las pérdidas forman
parte de la vida, tal y
como ha puesto de re-
lieve la pandemia. En
palabras de Emilio Lledd:
“Hay que estar conecta-
dos con la humanidad,
con la naturaleza, ser conscientes de que estamos some-
tidos al tiempo natural”. Porque reconocer nuestra vulne-
rabilidad y finitud, sirve para valorar la vida. Para entender
las emociones cuando hemos de afrontar las pérdidas.
Para vivir una vida completa. Para alejar el miedo y la an-
gustia que a menudo la acompafia, fomentando la con-
fianza y el conocimiento.

Todos estamos
viviendo una
situacion
excepcional y
como tal debemos
tratarla

Y porque, por mucho que deseemos protegerlos, no po-
demos ocultar las pérdidas, el dolor, ni la muerte.

El libro Adids Flap nos ayuda a hablar de las pérdidas con
los nifios y nifias mas pequefios. Y los libros Soy la vida y
Soy la muerte o El sefior muerte en una avellana a hablar
con los y las mas mayores.

Como no tratar el tema

Primum non nocere. Es importante hablar de la muerte a
los nifios y nifias sin eufemismos, nunca hemos de decir:
“Tu hermana era tan buena que ha marchado al cield".
“Ahora descansa en paz”. “Se ha quedado dormidita para
siempre”. “Tu mama te envia muchos besos desde donde
estd”. “Se ha marchado de viaje”. “Dios se lo ha llevadd”.
“Ahora nos mira desde una estrella”... Debemos utilizar la
palabra muerte y dar la informacién que sea necesaria,

teniendo en cuenta la edad, para que no imaginen cosas

que no son. A menudo
los eufemismos v el silen-
cio en torno a la muerte
generan en nifos y ninas
confusion,  desconfianza,
incluso, en determinadas
edades, culpabilidad.

Hay que separar,
con el maximo
respeto,

los hechos

de las creencias

A partir de la pandemia este desconocimiento de la
muerte real, a menudo oculta para los nifios y nifias, se
ha hecho presente, en muchos casos jaleada desde los
medios de comunicacion, pero de manera traumatica, fre-
cuentemente acompafiada de la queja de no poder rea-
lizar los rituales de despedida a que socialmente estamos
acostumbradas.

Rituales de despedida

El libro El abuelo de Tom ha muerto nos explica el funeral
del abuelo. La diversidad de origen del alumnado nos
proporcionara valiosa informacion sobre distintos ritua-
les. Dejemos tiempo para que, si asi lo desean, puedan

Madeleine Z, socia de DMD




M.2 José Carrasco y su compafiero, Angel Hernandez, ambos socios de DMD

compartir sus recuerdos.
Rituales que durante la
pandemia no se han po-
dido realizar, tal y como
ocurre  habitualmente
con la mayoria de los ni-
fios y nifias que quedan
excluidos de ellos. Es im-
portante resaltar que solo 1 de cada 10 nifios partici-
pa en las ceremonias funerarias. Es necesario que, si es
su deseo, participen de las despedidas. Si se les explica
como funciona la ceremonia y estan acompafiados de
personas que merecen su confianza, agradeceran par-
ticipar en ella.

Solo uno de cada
diez ninos participa
en las ceremonias
funerarias

Hay que dar tiempo para que puedan hacer todas las
preguntas que necesiten y se deben dar respuestas sin-
ceras, siempre teniendo en cuenta la edad. Las preguntas
pueden ser muy diversas: ;Es para siempre? ;Volvera? ;La
abuela puede oirnos? ;Tendremos que cambiar de casa?
;Qué es la muerte? ;Qué es estar muerto? ; Todo el mun-
do se muere? ;Por qué la gente tiene que morirse? ;Se
puede desmorir? ;TU te moriras?... Y las respuestas, segun
la edad y las circunstancias, también pueden ser muy di-
versas. ;Y ati qué te parece? es la méas importante, porque
da pie a que siga haciéndose preguntas y encontrando
respuestas por si misma. “No te lo puedo asegurar..” "Yo
creo que..” Hay gente que cree que..” pueden ser buenos
comienzos para nuestras respuestas.

Lo que saben los nifos y ninas de la muerte

Conocen la muerte irreal, la muerte lejana, la muerte
violenta, a través de peliculas, noticias y videojuegos,
pero este conocimiento lleva a la banalizacion de la
muerte mas que a ser consciente de lo que representa
en realidad.

La muerte real a menudo queda oculta para nuestros ni-
fios y nifias. Asf, la enfermedad de los mayores, que pasa
en los hospitales y en las residencias y los rituales en los
tanatorios, suelen estar alejados de ellos. Podriamos decir
que, para los nifios y nifias, los abuelos y abuelas no mue-
ren, desaparecen. Durante la pandemia muchos adultos
han vivido lo que sienten los nifios y nifias al no poder
despedirse.

Con el fin de tratar el tema con los nifios y las nifias, hay
que tener en cuenta las etapas de comprension ligadas
a la edad: de 0 a 2 afios: desconocimiento de la muerte,
pero percepcion de la pérdida. A partir de los 6 afios: des-
cubrimiento de la muerte del otro y de la irreversibilidad
de la muerte. A partir de los 8 afios: descubrimiento de
la propia muerte y de su universalidad. A partir de los
14 afios: con el avance de la capacidad de abstraccion,
surgen preguntas sobre el sentido de la vida y la muerte.
En la web de DMD-Catalunya se pueden encontrar textos
mé&s extensos, con las referencias bibliograficas corres-
pondientes, sobre psicopedagogia evolutiva de la muerte
en la infancia y adolescencia , para hacer un buen el abor-
daje de la muerte segun la edad del nifio.

Las muertes no son iguales

No todas las muertes son iguales, la muerte esperada, la
muerte subita, la muerte violenta. La importancia de la
edad, si se ha cumplido el ciclo natural de vida o no. El
libro Efimera que nos habla de un insecto que solo vive
24 horas, nos permite reflexionar sobre la relatividad del
tiempo vy el valor de las vidas breves.

El libro El hilo de la vida nos permite tratar el tema de la
universalidad de la muerte que afecta a todo el mundo y
nos permite introducir el concepto de generacion: antes
de nosotras ha habido muchas generaciones que nos han
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proporcionado conocimientos y nosotros formamos parte
de este ciclo de relevos. Jugaremos a tejer una red con hi-
los rojos, como los que ilustran el libro, que los conectara
como generacion.

Distinguiremos también entre la muerte esperada o anun-
ciada, que es aquella que llega a una persona (o una mas-
cota), que ha completado su ciclo de vida, o que viene
anunciada por un proceso de enfermedad. Es importante
ir preparando a los nifios explicandoles la gravedad de la
situacion, “la enfermedad es muy, muy, muy grave’, impli-
carlos en el proceso si fuera posible y respondiendo con
sinceridad a sus preguntas.

Y la muerte inesperada o repentina: aquella que llega
en la infancia, la adolescencia o en la edad adulta, pero
sin que la persona haya llegado al fin de su ciclo vital, es
la muerte que no avisa y no nos da tiempo a preparar-
nos. En esos casos se ha de ayudar a aceptar la noticia
y verbalizar nuestro propio desconcierto y dolor, para
ayudarlos a entender que también las personas adultas,
necesitamos un tiempo para aceptar lo inesperado. Hay
muertes que llegan serenamente, buenas muertes que
cierran el ciclo de vida, El libro de las horas de Jacomi-
nus'y El drbol de los recuerdos nos hablan de la vida y la
muerte explicada en un caso por su protagonista y en el
otro, por sus amigos.

¢Cuando tratar el tema?

En el dia a dia, en momentos significativos, como aniver-
sarios, cuando acontece una pérdida: cambio de domi-
cilio, de pals, accidente, noticia, siempre que quede en
evidencia la vulnerabilidad de la persona. Siempre que
surja el tema y sea necesario atender las preguntas del
alumnado.

Pero hay que dar un paso mas y tenerlo presente en los
curriculums y crear una programacion de centro sobre
el cambio, la transformacion, las pérdidas y la muerte.
Podemos tratar estos temas desde distintas areas curri-
culares: naturales, biologia, educacién fisica, quimica,
cuando estudiamos los ciclos de la naturaleza, el ciclo
del agua, la erosion del terreno, la orogénesis, los ma-
miferos, los cambios en el crecimiento, el reino animal,
qué come, como vive, cdmo se reproduce y tambien
cuando y como muere. Y evidentemente también des-
de la filosofia, la asamblea de clase, la tutoria, lengua,
la plastica...

El camino hacia la muerte digna. DMD.

Durante la Ultima sesion volvemos a la reflexion perso-
nal que iniciamos al principio “ante el tema de la muerte,
tenemos necesidad de tomar conciencia de los propios
antecedentes, miedos y prejuicios”. Hay que enfrentar
nuestra propia finitud antes de trabajar el tema con nues-
tro alumnado.

Asi reflexionamos sobre si hay buena muerte y mala
muerte, sobre la muerte deseada, la que pone fin al sufri-
miento y sobre la muerte digna a partir del testimonio de
Marfa José Carrasco y Angel Hernandez.

El visionado de La dama y la muerte, un corto de Javier
Recio, nos posibilitard hablar del derecho a la autonomiay
el respeto a las decisiones de la persona enferma.

Para finalmente preguntarnos qué entendemaos por muer-
te digna. Conocer los derechos que tenemos al final de
vida y los que aun nos faltan. Debatir sobre la Eutanasia.
Ver cual es la situacion legal en nuestro pais y los paises
donde esta legalizada. Aclarar conceptos. Y conocer qué
es el Documento de Voluntades anticipadas (DVA) y por
qué es importante realizarlo.
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El tema de la muerte
en el libro album

En los ultimos afios, junto a la proliferacion del libro album, la literatura infantil ha
abordado el tema de la muerte mas a menudo, alejada de topicos y tables; en
todos los casos analizados esta se trata con claridad, sin eufemismos y con calma.
Y trata de mostrarla, de muchas maneras distintas, como el hecho natural que es

Introduccion

timas décadas, lo que ha dado lugar al surgimiento

del libro &lbum como género literario mas utilizado
actualmente, creando un receptor mixto que engloba to-
das las edades, y abarcando una tematica que recoge los
temas mas desaparecidos y complicados en la literatura
infantil, siendo uno de ellos la muerte. La comprension
del concepto "muerte” varia segun el desarrollo humano.
En dicho género literario, tanto la ilustracion como su rela-
ciéon con el texto son fundamentales para otorgar un sig-
nificado u otro al conjunto del libro. Analizando albumes
en los que la muerte es el gje principal sobre el que gira la
historia, he podido concluir que, en estos, se desmitifican
muchos de los tépicos y creencias sobre como se muestra
en la literatura para nifios y nifias.

I a literatura infantil ha evolucionado mucho en las Ul-

La muerte como tema principal, no como un aspecto se-
cundario ni escondido. Facilitar su comprensiéon e inves-

Laura Garcia Sanchez*

tigar si en la literatura infantil se trabaja para llegar a su
desmitificacion a través de los textos e ilustraciones que
componen los libros.

El nifio y la muerte

Generalmente, los nifios comienzan a hacerse preguntas
sobre la muerte cuando ven por primera vez un ser vivo
muerto. Estas cuestiones que se hacen, suelen ser respon-
didas por un adulto o un nifio cercano a él, siendo estas
dos vias sus principales fuentes de informacién. Mas tarde,
también obtendra datos del ambiente sociocultural en el
que se desarrolla. Dicho concepto es abstracto y comple-
jo, por lo que debemos tener en cuenta aspectos como la
edad, la sociedad, la religion, la cultura y educacion.

Aproximadamente a los dos afios, se desconoce el con-
cepto de la muerte como tal, ya que es vista como un

* Maestra.
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acontecimiento reversible, y se relaciona con un viaje o
un suefio. Si que son capaces de percibir la ausencia de
las personas que ya no estan y eran significativas para
ellos. De cualquier forma, se creen invulnerables ante el
hecho de morir, e inmortales, como si nunca fuera a ocu-
rrirles a ellos.

Cuando el habla ya esta establecida, a los tres afios, equi-
paran la muerte al dormir, y la asocian con la posicion de
estar acostados y con los ojos cerrados. Comprenden la
muerte como algo de un rato y no son conscientes de su
irreversibilidad. Es hacia los cuatro afios cuando el nifio
usa la palabra muerte y la asocia a pena y tristeza.

A los cinco afios el concepto se hace mas preciso, hay
una relacion entre la muerte y la idea de final, aunque
normalmente se piensa que es un proceso reversible. In-
tuitivamente relaciona la muerte con la edad, y piensa que
cuanto més anciana es una persona, antes se acerca a la
muerte.

De los cinco a los nueve
afios, entienden la muer-
te como algo irreversi-
ble, pero que les ocurre
a todos los demas, pero

Personajes que
tradicionalmente
estaban ligados al

miedo y al terror,
como el personaje
de la muerte,
aparecen descritos
de manera amable

no a si mismos. Descu-
bren la muerte real de
los demas. Muchos tien-
den a personificar como
si la muerte fuera un
personaje maléfico que

los puede atrapar y ha-
cerles dafio. No tienen el
concepto de la muerte
como algo universal, y tienen dudas sobre su propia na-
turaleza orgénica. Posteriormente, tienden a investigar y
muestran interés hacia las posibles causas de la muerte:
enfermedad, vejez, violencia... e irdn intuyendo que ellos
también moriran, aunque lo ven como un acontecimien-
to lejano.

y simplificada

Hacia los ocho o los nueve afios, se comienzan a plantear
qué sucede después de la muerte, y les llaman la atencion
aquellas partes bioldgicas que marcan nuestra vida, como
la respiracion o el latido del corazon. A partir de los nueve
afios los nifios ya aceptan la muerte como ley universal.

Es en la adolescencia cuando se preguntan por el senti-
do de lavida, y, si sufren alguna pérdida cercana, a temer
por la suerte de los que han sobrevivido. Durante esta
época suelen mantener conversaciones con gente de su
edad sobre la muerte, la agonfa o los hechos heroicos,
incluso es posible que aparezcan miedos a catéastrofes,
guerras, enfermedades, violencia... en general, al miedo
y al sufrimiento. Una posibilidad es que aparezcan es-
tos miedos porque comienzan a darse cuenta de lo que
ocurre en otros lugares de la Tierra gracias a los medios
de comunicacion.

Analisis de libro album

Con la introduccion del libro dlbum en el mercado de la
literatura, muchos son los aspectos que hay que analizar
para llegar a una comprension y clasificacion certera de
dicho género literario, ya que su desarrollo ha sido masi-
vo hasta hoy en dia, innovando constantemente en todos
los aspectos, donde la imagen complementa al texto para
ofrecer gran parte de la informacion. Dos codigos; ima-
gen y texto para contar la historia a todos los publicos.

Las ilustraciones han experimentado una evolucién no-
table y son muchas las técnicas y recursos que podemos
utilizar hoy en dfa para tratar un mismo tema. La imagen
de la muerte en los albumes ha sido descubierta de va-
rios modos. El analisis ha dado lugar al descubrimiento
en los libros de la muerte como algo natural, sobre lo
que debemos hablar con los nifios sin tapujos para no
crearles miedos, dudas e inseguridad. Poco a poco se ha
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ido destapando dentro de la literatura infantil, y mas con-
cretamente, se ha abierto un hueco en la tematica utiliza-
da en gran numero de libros-album. La variacion de las
ilustraciones vy las técnicas utilizadas para llevarlas a cabo
hace que el lector se cree una representacion conceptual
que varfa mucho segin cémo se exprese la imagen vy el
texto en el libro album. Uno de los recursos que obser-
vamos en las obras es la introducciéon de algunos detalles
que contrarrestan lo doloroso de lo escrito, como image-
nes divertidas o humoristicas. De esta manera, personajes
que tradicionalmente estaban ligados al miedo y al terror,
como el personaje de la muerte, aparecen descritos de
manera amable y simplificada.




En todas ellas se utiliza una imagen natural y sincera del
concepto de la muerte, sin negar el dolor que puede cau-
sar al doliente. De esta forma, el libro album es un buen
recurso para tratar la muerte en la educacién infantil, pues
es motivador y se introduce en el lenguaje expresivo y
visual del nifio de una forma clara y concisa. Por ello, es
capaz de mantener la atencién del receptor vy le provoca
emociones variadas dependiendo de la forma en la que
expresa lo sucedido.

La muerte ha sido un tema de escasa tradicién en la
literatura infantil, pero a medida que nos acercamos al
presente, van apareciendo mas autores e ilustradores
que son capaces de plasmar en el libro album la muerte
como el final del ciclo de la vida. En los ultimos afios se
han producido grandes cambios en la literatura infantil
y su contenido. Ademas de los libros tradicionales que
todavia pueden ser de gran utilidad para la ensefianza
de los nifios, ha ido surgiendo un nuevo concepto de
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literatura infantil y juve-
nil en la que se busca ir
maés alla, y abordar otros
temas y estilos. Muchas
de las editoriales son de
reciente creacion, y los
autores que se aventu-
ran a tratar el tema de
la muerte en sus obras
también son todos de
la época actual. Debido
a los cambios sociales y
en la educacion, se han
introducido temas hasta
hace unos afios censura-
dos en los medios edu-
cativos y familiares, y a
través de los cuales se puede responder a los intereses
actuales de los nifios. En la actualidad existe una tenden-
cia real que consiste en romper tabules, tomarse a los
nifios en serio, tratarlos como aliados y hablarles de co-
sas de las que no se les hablaba antes para conseguir su
comprension y no crearles dudas o inseguridades, como
el tema de la muerte.

En la actualidad
existe una
tendencia real que
consiste en romper
tabues, tomarse a
los niios en serio,
tratarlos como
aliados y hablarles
de cosas de las que
no se les hablaba
antes

En ninguno de los titulos analizados la muerte aparece
dibujada como podia pensarse hace unos afios: oscura y
cubierta, sospechosa, aterradora y acompafiada con una
guadafia en su mayorfa de veces. Por el contrario, he-
mos podido observar que en todos ellos se trata de forma
tranquila y clara, no como algo a lo que debemos temer.

Estos aspectos contribuyen a la desmitificacion y normali-
zacion dentro de la literatura infantil de un hecho natural
y cotidiano. El tema de la muerte, tradicionalmente oculto
y negado a los ojos de los nifios, puede ser comprendido
con la lectura de estos libros album, que ayudaran al me-
nor a elaborar y desdramatizar el concepto de la muerte,
comprendiendo ademas la finitud de cualquier ser vivo y
aprovechando del tiempo que tenemos por vivir.

TiITULO AUTORIA ANO EDITORIAL

El dngel del abuelo Jutta Bauer 2002 Léguez

jBuenas noches, abuelo! Roser Bausa y Carme Peris 2004 Loguez

Como todo lo que nace Elisabeth Brami y Tom Schamp Kokinos

gDén(je van los globos? Jamie Lee y Laura Cornell 2003 Serres

Un misterio de altura

El pato y la muerte Wolf Erlbruch 2007 Barbara Fiore Editora
Paraiso Bruno Gibert 2009 Los cuatro azules
El libro triste Michael Rosen y Quentin Blake 2004 Serres

Mi abuelo Carmelo Daniel Torrent 20M Kalandraka

La caricia de la mariposa Christian Voltz 2008 Kalandraka

Nana vieja Margaret Wild y Ron Brooks 2000 Ediciones Ekaré
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Haz un testamento solidario

Gracias a ti seguiremos luchando por los
derechos al final de la vida




Carta 2| Director

Estimado Fernando Soler:

n primer lugar, queremos agradecer a la revista de

DMD por publicar todo aquello que contribuye a au-

mentar nuestro conocimiento y a estimular nuestra
capacidad critica en torno al final de la vida y el derecho
a morir dignamente. El debate siempre enriquece y el ar-
ticulo “Eutanasia y feminismo’ nos ha interpelado, aun-
gue contiene expresiones tan categdricas que no parecen
querer dejar margen para la discusion.

La autora abre el texto afirmando que colectivos feministas
“que no lo son en absolutd’, se han reapropiado del lema
“mi cuerpo es mio y yo decidd’, nacido para reivindicar el
derecho a la interrupcion voluntaria del propio embarazo,
para defender “causas profundamente patriarcales” como
la reivindicacion de leyes para proteger los derechos de
las mujeres que ejercen la prostitucion o de las que se
prestan a una gestacion subrogada. Nos sorprende que
se descalifiqgue a una parte importante del movimiento
feminista que defiende el derecho a la gestacion por susti-
tucién, cuando esta se realiza por decision libre, y que de-
fiende también los derechos de las personas trabajadoras
del sexo, sin criminalizarlas.

En el escrito, ademés de atribuirse la competencia para
definir los limites del verdadero feminismo, considera que
"... es posible evitar la manipulacion patriarcal que cosifica
a las mujeres para que sean ellas mismas las que acepten
“ponerse” a disponibilidad de terceros”. Pues bien, siendo
cierto que las decisiones que tomamos nunca son total-
mente libres porque, entre otras cosas, las desigualdades
sociales y econémicas en una sociedad tan poco equita-
tiva las condiciona, debemos preguntarnos ;supone hoy
esa “manipulacion patriarcal” la anulacion de nuestra ca-
pacidad de decidir? y continuando con esa logica ;quién
debe protegernos de nosotras mismas?

Aquellas personas que antes se oponian a legislar y ahora
se oponen a la ley que facilita la ayuda para morir a quienes
lo solicitan, esgrimen dos argumentos clasicos. En primer
lugar, que nadie puede disponer de su vida hasta el pun-
to de poder quitarsela, porque esa potestad solo la tiene
la naturaleza, su dios, la sociedad, las personas expertas,
etc. Y en segundo lugar que no se debe legalizar la ayuda
para morir hasta que el sistema sanitario no disponga de
cuidados paliativos para todas las personas, porque si no
es asl, la tendencia seré a quitarse la vida en lugar de seguir
viviendo. Un planteamiento irracional y otro maximalista
avalaron durante muchos afios que muchas personas vi-
vieran y murieran sin que se atendieran sus voluntades, en
situaciones peligrosas y clandestinas, dependientes de las
concesiones de profesionales o de familiares y, a menudo,
en soledad y abandono. Ya no hay prohibicién, y tampoco
se ha liberalizado plenamente, sin embargo, ahora habra
mé&s personas cuyos proyectos de vida quedan amparados
por la ley y que tendran la seguridad de que la sociedad
esta atenta a que sus derechos se protejan y se promuevan.
Nosotras, como feministas, no tenemos todo claro con res-

pecto a la prostitucion y a la gestacion subrogada. Sabemos
que muchas mujeres que trabajan como prostitutas y que se
prestan a la gestacion subrogada pertenecen a clases socia-
les desfavorecidas y marginadas, y que son presa facil de ma-
fias, redes y empresas que las someten y explotan, obtenien-
do con todo ello grandes beneficios. Pero estas condiciones
no son exclusivas de las actividades relativas a la sexualidad
y la reproduccion, sino ineludibles en un sistema capitalista
donde la propia existencia se mercantiliza, y casi todos los
trabajos generan sometimiento y explotacién, en diferentes
grados. Nosotras deseariamos que esto no fuera asi, porque
humanamente no deberfa ser asi. Pero la realidad es que
estas cuestiones ocurren cada dia, todos los dias. Y no nos
parece una rendicion ni un equivoco la reivindicacion de que
“mi cuerpo (mi vida) es mio y yo decido” en este contexto
que nos toca vivir, ni la utilizacion de las leyes como herra-
mienta para mejorar las condiciones de vida de las personas.

Las posturas maximalistas permiten a quienes las defien-
den no caer en contradicciones. Pero la realidad es otra:
cualguiera que baje del pedestal de las ideas y se asome
al mundo sabe que la vida es confusa y cambiante. Es
tan bueno como necesario tener objetivos a largo plazo,
ideales, pues nos mueven a seguir luchando. Pero no po-
demos quedarnos en ellos por miedo a que, si tomamos
caminos intermedios, no los alcanzaremos. El problema
es que mientras haya mujeres desprotegidas, mujeres vio-
lentadas, mujeres maltratadas y abandonadas por el siste-
ma, necesitaremos leyes que las amparen, necesitaremos
asociaciones, sindicatos y organizaciones que las protejan,
fondos para que puedan trabajar, érganos en los que se
defiendan sus derechos. Y conseguir esto serfa una vic-
toria en st misma, pero no lo planteamos como el fin del
camino. Nos queda mucho por hacer: educar a las nuevas
(y viejas) generaciones para que ni la prostitucion se con-
sidere una opcién valida a la hora de mantener relaciones
sexuales, ni la gestacion subrogada a la hora de reprodu-
cirse, generar un sistema que dé alternativas a las mujeres
precarizadas para que estas no sean las Unicas salidas a su
situacion, lograr representacion de estos colectivos en los
organos legislativos y ejecutivos de nuestro pais...

La autora afirma en su articulo que “precisamente, quienes
nos oponemos a la prostitucion, a la pornografia y a los
vientres de alquiler sostenemos que un individuo tiene pro-
hibido pretender su propia instrumentalizacion y que por
encima de la voluntad individual esta la salvaguarda de la
dignidad humana, aun en contra del deseo particular de
un individuo". Esta afirmacion solo puede hacerse desde la
incomprension hacia la realidad social de muchas mujeres.
Pero, ademas, existe una contradiccion de base entre ser
feminista y prohibir, ;desde cuando nos hemos convertido
en las que dicen a las mujeres lo que deben y no deben ha-
cer? No es con prohibiciones como se cambia la realidad,
es proporcionando alternativas, con formacion, creando
estructuras que los amparen. Las personas deberiamos no
querer nuestra propia instrumentalizacion porque tuviéra-
mos los medios, proporcionados por el feminismo, para
identificarla, y plantearnos alternativas. La Historia nos ha
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demostrado que nada bueno se construye mediante pro-
hibiciones y nunca fue el objetivo del feminismo como mo-
vimiento social hacerlo de esta manera.

Plantear como fin dltimo y Unico la abolicion es tan utdpico
como contraproducente, y considerar menos feministas a
aquellas que buscan alternativas “posibilistas” a estos pro-
blemas, que existen en el dia a dia en la sociedad y no solo
como dilemas imaginados, es contraproducente contra el
movimiento feminista en sf mismo. Cuando las feministas
pedian el voto a la mujer también salian a manifestarse,
organizaban clases y conferencias para exponer sus ideas;
cuando pedian el aborto también se aseguraban de que las

El director

| articulo de Ana C. Pollan, “Eutanasia y feminisma”,

publicado en el numero 84 de la Revista DMD, al

que hacen referencia las comparfieras Concha Cas-
tells y Mabel Marijuan tenfa y tiene, a mijuicio, el valor
de reflexionar sobre la conexion profunda entre dos
reivindicaciones propias de sociedades avanzadas que
afectan profundamente al nucleo de la dignidad per-
sonal: el derecho de cada persona a tomar el control
de su propia vida hasta decidir libremente el momento
y la forma de ponerle fin y el derecho de media huma-
nidad a no seguir siendo discriminadas por el hecho
de ser mujeres; a poder vivir en condiciones reales de
igualdad con la otra mitad.

Comparto con la autora su analisis diferenciando la liber-
tad real de actuar sin méas atadura que la propia concien-
cia, de la necesidad que obliga a actuar en determinado
sentido. También el rechazo a identificar como trabgjo lo
que es mera explotacion esclavista y, consiguientemente,
el que sea la libertad de actuar el nexo que situaria en
un mismo plano, segun algunos, el derecho a renunciar
a la propia vida cuando deja de ser un bien deseable y
practicas como la prostitucion o la gestacion subrogada
("vientres de alquiler”) que, sin negar que en algun caso
puedan responder a una voluntad auténoma, incluso al-
truista en el segundo caso, son préacticas que de suyo
poco tienen que ver con la libertad, como demuestra
el hecho de que el beneficio y el riesgo de tales practicas
siempre caigan de los mismos lados.

Especialmente relevante me parecid —y me parece- la
identificacion que la autora hace de la eutanasia como
un instrumento de transformacién social, como lo es
la vindicacion de la igualdad entre los sexos. Hasta tal
punto que podrian servir los avances en ambas rei-
vindicaciones como medida del nivel democratico que
alcanzan las sociedades humanas.

Sin que ello me exima de ninguna responsabilidad que
pueda reclamarseme por la decision de publicar el ar-
ticulo en cuestion, lo cierto es que ha recibido mas pa-
rabienes de parte de lectoras —y lectores— que ningun

mujeres que debian hacerlo ilegalmente lo hicieran en las
mejores condiciones posibles; y cuando pedian proteccion
para las mujeres maltratadas, sequian gestionando refugios
para que pudiesen escapar de su situacion. El objetivo Ulti-
mo nunca debe paralizar aquello que podamos hacer para
mejorar la vida de las mujeres que sufren hoy. Serfa conve-
niente que cada una reflexionara antes de acusar a nadie
de no ser feminista, y reconociera que si estamos hoy aqui
es gracias a todas las que vinieron antes y que no se limita-
ron a refugiarse en ideales, sino que bajaron a mancharse
al barro de las contradicciones.

Concha Castells Carrillo y Mabel Marijuan Angulo

responde

otro de los publicados desde que soy responsable de la
revista. Lo que no significa, como es evidente, que haya
gustado a todas.

Lamentablemente, dentro del movimiento feminista
(pero también del proeutanasia en el mundo, no nos
hagamos ilusiones) se dan diferentes planteamientos en
cuestiones muy relevantes. Diferencias que llegan a cons-
tituir barreras insalvables que hacen imposible el mero
reconocimiento mutuo como integrantes de un mismo
colectivo con un Unico objetivo comun, aunque diversas
estrategias para lograrlo.

De la acritud que alcanza tal desencuentro da buena idea
la frase “... otros colectivos autodenominados feministas
(sin serlo en absoluto)..” que Ana C. Pollan dedicaba a
quienes aplican el eslogan clasico “mi cuerpo es mio y yo
decido” para defender el derecho a ejercer la prostitucion
0 a gestar hijos para otras personas. Y este es el punto
en que debo asumir el error de no haber previsto que tal
descalificacion pudiera —como efectivamente ha hecho—
ofender a alguna lectora que, con el mismo derecho a
"autodenominarse” con uno u otro adjetivo definitorio,
piensan bien diferente. A la vista esta.

Como responsable actual de la revista de DMD, la-
mento y pido disculpas a las compafieras que se han
sentido ofendidas por no haberlo previsto y evitado la
frase de marras. Lo asumo como un error personal que
lamento, sobre todo porque tengo la certeza de que
la autora no habria tenido inconveniente en evitarla de
habérselo pedido y tambien porque creo que no con-
duce a nada positivo concederse o negarse carnés en-
tre quienes comparten el objetivo de una causa justa.

Sobre las razones que puedan esgrimirse para situar-
se politicamente respecto a la prostitucion o a la ges-
tacion vicaria considero que quedan suficientemente
explicitas las de unas y otras. Nuestras lectoras (y lecto-
res) son mayores de edad y capaces de tomar sus pro-
pias decisiones respecto a esta cuestion como respecto
a cualquier otra.
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Promover que |la buena muerte se convierta en un derecho humano
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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.
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