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editorial

Avanzamos

Con la LORE, Espana se ha unido al pequefo grupo de paises que han dado pasos valientes
hacia el reconocimiento del derecho de la persona a decidir libremente como, cuando y dénde
morir. Dos sentencias del Tribunal Constitucional avalan este importante avance en el campo
de la libertad y los derechos humanos, al desestimar en su totalidad los recursos presentados
en su momento por Vox y por el Partido Popular. En este nimero de la revista ofrecemos unos
analisis en profundidad, desde los puntos de vista juridico y también filosofico, de estas dos
importantes sentencias, que abren ademas caminos conceptuales hacia el derecho a la auto-
determinacion al final de la vida més alla del ‘contexto eutanéasico’ exigido por la ley.

En otros muchos paises de nuestro entorno, la ciudadania lucha todavia para el reconocimiento
del derecho a decidir al final de la vida. Los avances conseguidos en Espafa despiertan interés
y esperanza. Asociaciones hermanas de DMD en el Reino Unido, Noruega, México o Francia nos
han invitado a compartir nuestra experiencia, con sus luces y sus sombras. Les hemos contado
el largo camino recorrido desde la creacion de la asociacion en 1984 hasta la consecucion de la
ley en 2021, y el intenso trabajo realizado desde entonces para impulsar su correcta aplicacion.

A pesar de la ausencia de un informe global relativo al ano 2022 y de la heterogeneidad de los
datos disponibles, hemos podido transmitirles que estamos avanzando, gracias al compromiso
de un cierto numero de profesionales respetuosos de las decisiones de sus pacientes, de las
administraciones cuando se han implicado en el desarrollo de la ley a nivel autonémico y evi-
dentemente gracias también al trabajo sostenido de informacion y asesoramiento a la ciudada-
nia realizado por los y las activistas de DMD.

Sabemos que queda mucho por hacer, pero podemos mirar con orgullo el largo camino reco-
rrido desde la creacion de DMD en 1984 y preparar desde ya una celebracion a lo grande de los
cuarenta anos del nacimiento de nuestra asociacion que se cumplird en unos meses. ll
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en perspectiva

Comentario critico a fres
denegado solicitudes

La Ley Organica de Regula-
cion de la Eutanasia (LORE)
en su art10.5 indica que
«las resoluciones de la Co-
mision que informen desfa-
vorablemente la solicitud de
la prestacion de ayuda para
morir podran ser recurridas
ante la jurisdiccion conten-
cioso-administrativa». Sin
embargo, algunas senten-
cias recientes suscitan du-
das sobre la oportunidad de
esta via.

Texto: ELISA CASAS
(DMD Castilla y Ledn)

RAMON RIU
(DMD-CAT)

n los primeros siete meses

de 2023, tres sentencias del

orden contencioso-adminis-
trativo en Valencia', Cantabria? vy
Sevilla®* han denegado peticiones
de ayuda para morir (PAM). Ex-
pondremos brevemente los tres
Casos.

Es la propia persona quien
ha de valorar su sufrimiento

La sentencia de Valencia deses-
tima la peticion de una paciente
con Alzheimer que habia solicita-
do la PAM en su documento de
voluntades anticipadas (DVA).

La sentencia admite que la
solicitante sufre una enfermedad
neurodegenerativa grave e irre-
versible como es el Alzheimer en
estado avanzado conforme al art.
5 d) de la LORE, pero considera
que no cumple el art. 3 c) por fal-

'Sentencia del Tribunal Superior de Justicia de Valencia, Sala de lo
Contencioso-administrativo, Seccion 4, ndm. 146/2023, de 25 de abril.

2Sentencia del Tribunal Superior de Justicia de Cantabria, Sala de lo
Contencioso-administrativo, nim. 217/2023, de 12 de junio.

3Sentencia del Juzgado de lo Contencioso-administrativo n°® 8 de Sevilla,

nam. 117/2023, de 10 de julio.
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tar signos evidentes para deducir
que la enfermedad le ocasiona
un sufrimiento fisico o psiquico
insoportable. Es decisivo en su
valoracion de la prueba el resul-
tado de la exploracion realizada
por el médico responsable (MR),
quien informo desfavorablemen-
te la solicitud. Durante la misma,
la paciente respondidé a la pre-
gunta «;como se encuentra?»
afirmando «bien», asi como de
forma negativa a las cuestiones



sentencias que han
de cutanasia

Foto: Javier Arcenillas. Concurso Vida digna, muerte digna.

«tiene dolor?» y «;esta triste?»,
Ello dio lugar a la siguiente des-
cripcion del MR: «...una anciana
en silla de ruedas, con aspecto
cuidado, signos de equimosis
frontal producto de una recien-
te caida. [...] muestra una facies
tranquila, sonriente, no trasmi-
tiendo durante toda la entrevis-
ta gestualidad que sugiera dolor
u otro tipo de sufrimiento. Con
ayuda, la levantamos de la silla
de ruedas, y ella comienza a ca-

El sufrimiento psiquico
es compatible con
un aspecto externo
tranquilo, especialmente
cuando la persona
afectada se halla bajo
los efectos de
su medicacion

minar por su cuenta, asiéndose a
las barandillas del pasillo. En un
momento determinado se gira
hacia nosotros y su expresion
facial sigue siendo de sosiego».

No compartimos esa valora-
cién porque cuando la paciente
responde a las preguntas que
le formula el MR no sabe lo que
estd respondiendo ni tiene ca-
pacidad para entender qué se le
pregunta. El sufrimiento psiquico
es compatible con un aspecto
externo tranquilo, especialmente
cuando la persona afectada se
halla bajo los efectos de su me-
dicacion y la apreciacion del pro-
pio sufrimiento sélo corresponde
a quien lo padece.

Si el art. 5.2 de la LORE no ha
excluido la exigencia de la mani-
festacion por el propio paciente
de su sufrimiento es porque ha
entendido que ese sufrimiento
ya lo ha manifestado en el DVA,
donde se relaciona en qué casos
desea dejar de vivir. Entenderlo
de otro modo vaciaria de sentido
la posibilidad de solicitar la PAM
anticipadamente a través del DVA
y dejaria sin derecho a la presta-
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La LORE lo deja claro: los
sufrimientos fisicos o
psiquicos constantes e
insoportables sin
posibilidad de alivio que
la persona considere
tolerable, los valora la
propia persona (art. 3 c)

cién a aguellas personas gue pi-
dieron la PAM en el DVA y poste-
riormente pierden su capacidad.
Equivaldria a permitir el DVA pero
no reconocer fuerza dispositiva a
su contenido.

Cuando la paciente no puede
expresar si sufre, la LORE no tras-
lada su apreciacion a nadie, ni al
MR, ni a la Comision de Garantia
y Evaluaciéon (CGE), ni al tribu-
nal que dicta la sentencia. Sobre
quién debe valorar el sufrimiento
la LORE lo deja meridianamente
claro: el sufrimiento fisico o psi-
quico constante e intolerable lo
aprecia quien lo padece (art. 3. b)
y los sufrimientos fisicos o psiqui-
cos constantes e insoportables sin
posibilidad de alivio que la persona
considere tolerable, los valora la
propia persona (art. 3 c). Otra inter-
pretacion supondria negar el dere-
cho a decidir sobre la propia vida
cuando se haya perdido la capa-
cidad. Seria equivalente a negar
validez al testamento patrimonial
si después de otorgarlo se pierde
la capacidad.

s1dmd

Foto: Amparo Tortonda. Concurso Vida digna, muerte digna.

Se penaliza el derecho a
rechazar el tratamiento

La sentencia de Cantabria des-
estima el recurso de una deman-
dante de eutanasia que sufre una
depresion grave por considerar
que al rechazar el tratamiento no
ha agotado las posibilidades de
mejora disponibles.

El tribunal contaba con los
informes desfavorables del MR y
de la psiquiatra consultada por la
CGE. Ademas, el tribunal ordend
de oficio la practica de prueba
pericial, que informo también en
sentido desfavorable a la recu-
rrente. La demandante no apor-
té ningun informe médico que
avalara su situacion de contexto
eutanasico.

El MR afirma en su informe
que la persona solicitante es au-
tonoma, que su prondstico de

vida no esta limitado y no sufrira
fragilidad progresiva. Afirmacio-
nes sin elementos de juicio que
permitan su contraste. Tampo-
co evalla la pérdida de autono-
mia que produce la enfermedad
mental, que no se manifiesta del
mismo modo que en patologias
gue privan de movilidad; ni cémo
se produce la fragilidad progresi-
va, jacaso no significa nada que
la paciente rechace su ingreso
en una unidad de Depresivos Re-
sistentes, porque «.. no quiere
nuevos tratamientos, que ya ha
tomado muchos..»?

La sentencia muestra las di-
ficultades intrinsecas que tienen
las personas con trastornos men-
tales para acceder a la PAM, pero
ademas, no respeta el derecho a
rechazar el tratamiento pues deja
de evaluar la situacion actual de
la paciente -cuando la LORE lo



exige- y en su lugar evalua la hi-
potética mejoria del tratamiento
gue la paciente rechaza. Muestra
también que es poco aconsejable
formular un recurso sin armarse
previamente de pruebas pericia-
les médicas que avalen la peti-
cion de la eutanasia.

En la sentencia de Sevilla, el
solicitante sufre una esclerosis
multiple, esta paralizado de pier-
nas, ha perdido en parte la fun-
cionalidad de los brazos, lleva
permanentemente sonda urinaria
y durante los Ultimos anos se ha
negado a seguir tratamientos. El
MR emiti¢ informe favorable pero
la médica consultora (MC) infor-
mo negativamente al considerar
que se podrian aplicar tratamien-
tos personalizados que mejora-
rian su situacion y que al haber-
los rechazado, su consentimiento
para recibir la eutanasia esta vi-
ciado por falta de informacion. La
CGE rechaza la solicitud y la sen-
tencia confirma esa resolucion y
desestima el recurso.

La sentencia desconoce el de-
recho a la autonomia del pacien-
te -especificamente su derecho
a rechazar tratamientos (art. 2.4
de la Ley 41/2002)-, ademas de
vulnerar el derecho fundamental
a la integridad fisica que recono-
ce el articulo 15 de la Constitu-
cion espanola. Que el paciente
rechace tratamientos no impide
ni restringe su derecho a solicitar
la eutanasia, ni devalla la con-
sistencia y validez del consen-
timiento otorgado. En el proce-
dimiento de solicitud de la PAM
solo cabe valorar si la situacion

Que el paciente rechace
tratamientos no
impide ni restringe su
derecho a solicitar
la eutanasia, ni devalua
la consistencia y
validez del consenti-
miento otorgado

actual del paciente encaja en el
contexto eutanasico definido en
la LORE.

Parece claro que esta persona
rechazaba tratamientos que no le
permitiesen recuperar las funcio-
nalidades perdidas y la realidad
es que los tratamientos de la es-
clerosis multiple disponibles en la
actualidad Unicamente pueden
frenar el ritmo de pérdida progre-
siva de las facultades del paciente.

La sentencia se apoya ademas
en un razonamiento perverso que
mezcla la informacién que debe
recibir el solicitante en dos pro-
cedimientos distintos: el pacien-
te no ha recibido informacién
durante los anos en los que ha
rechazado el tratamiento en uso
de su derecho a rechazarlo, a no
recibir asistencia sanitaria y a no
ser informado; pero si la ha re-
cibido en el procedimiento de
solicitud de la PAM, informacion
gue suponemos ha proporciona-
do correctamente el MR, y que
subsana, en todo caso, la falta de
informacion sobre los tratamien-

tos que ha rechazado durante los
anos en los que no ha recibido
asistencia sanitaria. De mane-
ra que su consentimiento en el
procedimiento de solicitud de la
PAM no puede estar viciado por
falta de una informacion que si
se le ha dado.

Una via de recurso de
dudosa oportunidad

En conclusién, se trata de tres
sentencias escasamente recep-
tivas al derecho a la eutanasia.
En las de Valencia y de Sevilla
consta que el Ministerio Fiscal
también se ha posicionado en
contra de los demandantes, lo
gue contrasta con la mision que
el art. 124 de la Constitucion en-
comienda al Ministerio Fiscal, de
promover la accion de la justicia
en defensa de la legalidad y los
derechos de los ciudadanos.

Ante resoluciones como estas,
la via del recurso jurisdiccional di-
ficimente puede resultar acon-
sejable ni aun disponiendo de in-
formes médicos que acrediten el
contexto eutanasico. Puede ser
menos costoso en tiempo, dinero
y emocionalmente, pedir de nuevo
la PAM ante otros equipos sanita-
rios que estén mejor* dispuestos a
su reconocimiento. W

“Desde la resolucion de la CGE a

la Sentencia transcurrieron, en el
caso de Valencia, 8 meses y 7 dias;
en el caso de Cantabria, 1 ario,

4 meses y 24 dias, y en el caso de
Sevilla, 10 meses y ocho dias.

dmd |9



analisis

El profesor Joan Carles Carbonell, catedrdtico de Derecho Penal de la Universidad de Valencia, valora las
dos sentencias del Tribunal Constitucional emitidas en respuesta a sendos recursos contra la Ley Orgdnica de
Regulacion de la Eutanasia (LORE) presentados por VOX (sentencia 19/2023) y PP (sentencia 94/2023), las
cuales resultan trascendentales porque afirman la plena constitucionalidad de la LORE, proclaman un derecho
fundamental a la ayuda a morir y abren un posible camino hacia el reconocimiento del derecho a la autodeter-
minacion mas alld del contexto eutandsico.

La sentencia avala la ley de eutanasia y rechaza los tradicionales
argumentos de PPy VOX

. El Constitucional proclama
el derecho a morir con ayuda

g R tucional 19/2023, de 24 de marzo
(Ponente: Ramdn Séez Valcéarcel)

y 94/2023, de 12 de septiembre (Po-
nente: Candido Conde-Pumpido Tou-
rén), resuelven los recursos presenta-
dos por Vox y el PP respectivamente a
la LORE, proclamando su plena cons-
titucionalidad. Debe destacarse que
ambas sentencias, junto a la 44/2023
sobre la interrupciéon voluntaria del
embarazo tal como se encontraba re-
dactadala L.0. 2/2010 antes de la mo-
dificacion operada por la L.0. 1/2023,
proclaman un amplisimo margen para
la autonomia de la voluntad y el dere-
cho a decidir sobre si mismo. Derivan
de la dignidad y del derecho al respeto
a la vida privada, proclamado expre-
samente por el art. 8 del Convenio Eu-
ropeo de Derechos Humanos. El Tribu-
nal espanol, siguiendo siquiera sea de

Texto: JOAN CARLES CARBONELL MATEU | as Sentencias del Tribunal Consti-
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forma mucho menos pretenciosa, la
estela del Constitucional aleman, afir-
ma el pleno derecho a decidir sobre la
propia muerte, si bien, de momento
y por sometimiento a lo que cuestio-
naban los recursos que resuelve, se
limita a la situacion de contexto eu-
tanasico. Puede decirse, sin embar-
go, que no es aventurado extraer de
las citadas sentencias consecuencias
gue van mas alla de las resoluciones
gue contienen sus respectivos fallos:
abren un camino hacia la irreversi-
bilidad del derecho a decidir, que se
declara fundamental y residente en
el articulo 15 al proclamar el derecho
a la integridad fisica y moral, y hacia
la extension de su ambito de aplica-
cion a situaciones donde no necesa-
riamente concurra un contexto eu-
tandasico o una situacion extrema de
sufrimiento vital.

LAS DOS SENTENCIAS
DEJAN UN AMPLISIMO
MARGEN PARA
LA AUTONOMIA DE
LA VOLUNTAD
Y EL DERECHO A
DECIDIR SOBRE
SIMISMO

El derecho a la vida no implica
la obligacion de vivir

Las resoluciones, tras rechazar la im-
pugnacion de la Ley por provenir de una
Proposicion y no de un Proyecto y negar
con ello que se trate de una especie de
«fraude de ley» para evitar le emision
preceptiva de informes de determina-
dos organismos, aborda la primera de
las impugnaciones sustantivas. Segun
ambos recursos -tanto el de Vox como
el del PP, que tienen una estructura muy
similar- la vida es un valor absoluto, so-
bre el gue no seria constitucionalmente
admisible ningun tipo de limitacion: el
derecho a la vida constituiria «materia
ilegislable», de manera que cualquier
norma que permitiera la eutanasia o
el suicidio asistido seria inconstitucio-
nal. El Tribunal rechaza de plano este
planteamiento, al recordar que estamos
ante un derecho gue no comporta una
obligacion y al relacionar el derecho a la
vida con todo el sistema de derechos y
valores que contempla la Norma Fun-
damental. Recuerda la plena vigencia
del derecho del paciente a renunciar a
tratamientos médicos, lo que supone
un reconocimiento de la autonomia de
la voluntad y a la autodeterminacion
personal, situa tal derecho en la integri-
dad fisica y moral, del art. 15, que debe
complementarse con la dignidad que
proclama el 10 como fundamento del
orden politico y de la paz social y vin-
cula todo ello a la libertad como valor
superior del ordenamiento juridico.
Sibien es cierto que en alguna sen-
tencia anterior, concretamente la que
se planteo a raiz de la huelga de ham-
bre de los GRAPO, el Tribunal afirmé

dmd] i



que del articulo 15 no cabia despren-
der un derecho a la muerte parango-
nable al de la vida, y que permitiera
la intervencion de terceros, se matiza
ahora que tal razonamiento se refirié a
una situacion de relacion especial de
sujecion, que no puede extenderse a la
posicidn en que se encuentra un ciu-
dadano plenamente libre. Tampoco le
parece razonable al Tribunal obtener
ninguna tacha de inconstitucionalidad,
como pretende el recurso, de los arts.
43 (deber de proteccion de la salud),
49 (politica de prevision y de integra-
cion de los disminuidos fisicos) ¢ 50
(garantia de los servicios sociales para
los ciudadanos en la tercera edad). Ta-
les alusiones se realizan desde la in-
aceptable afirmaciéon de que la LORE
puede ser aplicada a cualquier enfer-
mo, disminuido 0 anciano.

En definitiva, se rechaza la preten-
sién de considerar que no se pueda
admitir constitucionalmente una re-
gulacion limitadora de la vida como
valor absoluto. Por el contrario, de la
Constitucion deriva la necesidad de
contemplar el derecho a la autode-
terminacion personal que implica, al
menos en un contexto eutanasico,
la facultad de recabar la cooperacién
de terceros, especialmente del Esta-
do social y democratico de Derecho,
en la ejecucion o en la facilitacion de
medios para causar la propia muerte.
Por lo que se desestima la pretension,
contenida en ambos recursos, de en-
tender que no cabe una regulacion de
la eutanasia.

12 1dmd

EL TRIBUNAL
RELACIONA EL DERECHO
ALAVIDACONTODO
EL SISTEMA DE
DERECHOS Y VALORES
QUE CONTEMPLA LA
NORMA FUNDAMENTAL

La LORE es una ley garantista

Se responde a continuacion a las im-
pugnaciones a la concreta regulacion
de la LORE, gue se fundamentan en la
falta de garantias respecto a la libertad
del solicitante o a la concrecion de su
situacién médica, en la falta de propor-
cionalidad que expresa la infraccion de
la llamada «prohibicién de defecto»
al no garantizarse el derecho a la vida
sin limitaciones y no castigarse penal-
mente sus negaciones.

El Tribunal Constitucional recoge al
respecto las tres exigencias basicas
gue proclama el TEDH para entender
ajustada al Convenio la practica de la
eutanasia: en primer lugar que la regu-
lacion garantice la libertad y veracidad
de los actos previos (autonomia de la
decision, y realidad del contexto euta-
nasico alegado); en segundo, practica
respetuosa con la dignidad, y en terce-
ro, control posterior. Pues bien, la LORE
cumple muy satisfactoriamente tales
exigencias.

Se garantiza la capacidad y libertad
personal en todo caso a través de un
procedimiento escrupuloso. En los ca-
s0s de «incapacidad de hecho» sdlo se
autorizara la practica de la eutanasia si
constan a través del documento co-
rrespondiente, la peticion de la perso-
na. La voluntad es indubitada.

El «contexto eutanasico» queda
perfectamente definido en los arts. 3 b)
y c). A este respecto, resulta mas que



anecdatico referirse a que el Tribunal
Constitucional portugués hubo de pro-
nunciarse sobre una serie de cuestio-
nes-vetos planteados por el presidente
de la Republica sobre indefiniciones del
texto del pais vecino, que sélo se supe-
raron cuando se decidié adoptar la re-
daccion de la LORE, que se consideraba
plenamente ajustada a las exigencias
de concrecién legal. La STC19/2023
realiza una lectura aclaratoria que nie-
ga las dudas planteadas por el recurso.
La 94/2023 la asume absolutamente
al resolver el recurso del PP. Se niega
gue, como afirmaban los recurrentes,
bastara cualquier alteracion psiquica
para fundamentar la concesion de la
prestacion. Al respecto se recuerda la
equivalencia de sentido de los términos

EL TRIBUNAL AFIRMA
EL PLENO DERECHO
A DECIDIR SOBRE
LA PROPIA MUERTE,
SIBIEN, DE
MOMENTO, SE LIMITA
A LA SITUACION
DE CONTEXTO
EUTANASICO

«enfermedad» y «padecimiento» por
lo que se apunta que el origen de éste
ha de encontrarse en una enferme-
dad somatica, si bien los sufrimientos
pueden ser exclusivamente psiquicos.
Puede discutirse, ciertamente, si se
acierta al utilizar la expresion «soma-
tica», si bien parece légico interpretar
gue lo requerido es una alteracion psi-
quica médicamente detectable, que ha
de tener un caracter estable y duradero.
De cualquier manera, no estamos ante
una interpretacion vinculante de un ar-
gumento que pretende contradecir la
pretension de que bajo el término pa-
decimiento psiquico quepa cualquier
alteracion, por leve que sea. La afirma-
cién, dudosa desde el punto de vista
meédico, no afecta al fallo de la senten-
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cia ni produce efecto limitativo alguno.
Por otra parte, y como se destacé mas
arriba, la sujecion del derecho a la auto-
determinacion personal a un contexto
eutanasico determinado, deriva de la
ley, no de la Constitucion.

El caracter garantista de la LORE
se subraya en la sentencia respec-
to a otros aspectos cuestionados por
los recurrentes: el respeto a la relacion
médico-paciente, con las diferentes
funciones del médico responsable
(quien habra de exponer al paciente la
realidad de su situacion y las diferen-
tes alternativas que, en su caso, pue-
dan darse) y del médico consultor; un
procedimiento sumamente garantista,
con la creacion de las Comisiones de
Garantia y Evaluacion, que llevan a cabo
un control previo (desconocido en la le-
gislacién comparada anterior) y poste-
rior a la prestacion, y un amplio sistema
de recursos.

Por ultimo, se refieren los recursos
presentados respecto de las cuestio-
nes generales, a que la regulacion de
la eutanasia reduce la universalizacion
de los cuidados paliativos, como si
entre ambos existiera una especie de
relacion de subsidiariedad. El Tribunal
deja meridianamente claro que no hay
exclusion alguna; no se trata de «sus-
tituir» los cuidados paliativos, a los
que todos los ciudadanos tienen de-
recho y que constituyen un deber in-
eludible del Estado, sino de reconocer
ademas el derecho a la obtencion de
la prestacion de la eutanasia o del sui-
cidio asistido, derecho cuya satisfac-
cién compete también al Estado social
y democratico de Derecho de manera
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LA NECESIDAD
DE CONTEMPLAR EL
DERECHO A LA
AUTODETERMINACION
PERSONAL QUE
IMPLICA LA FACULTAD
DE RECABAR LA
COOPERACION DE
TERCEROS DERIVA
DE LA CONSTITUCION

ineludible. Se trata, en fin, de derechos
complementarios cuya prestacion, cuan-
do se cumplen los respectivos requi-
sitos, es una opcién del ciudadano en
uso de su capacidad de autodetermi-
nacion personal.

El Tribunal afirma, por todo ello, que
el contenido de la LORE cumple satis-
factoriamente las exigencias constitu-
cionales.

Una ley ajustada a derecho

Los recurrentes plantean, en la uUltima
parte de sus cuestionamientos, pro-
blemas concretos de constituciona-
lidad derivados de una consideracion
«desigual» de unas pretendidas «par-
tes». Asi, mientras la LORE contempla
expresamente un sistema de recursos
frente a las decisiones no favorables a
la concesion -del médico responsable,



0 de la propia Comision de Garantias-
no existe tal sistema si las decisiones
son favorables. El Tribunal recuerda
gue en un Estado de Derecho cual-
quier decision de un érgano adminis-
trativo, en cualquier sentido, puede ser
objeto de recurso ante los tribunales.
Y que los médicos s6lo informan, no
resuelven, y las comisiones de Garan-
tia son drganos administrativos. Fren-
te a sus decisiones cabe pues recurso
jurisdiccional. Cuestion diferente, en
mi opinién, es que sea materialmente
posible el recurso frente a decisiones
favorables, por falta de legitimacion
activa, pues habria que demostrar el
interés propio en la denegacion de
un derecho subjetivo de rango cons-
titucional, sin que sean admisibles en
ningun caso las representaciones po-
liticas o religiosas.

Se cuestiona, por otra parte, la im-
posibilidad de hacer efectiva la decision
judicial que anule una autorizacion, al
contarse con un plazo maximo de sie-
te dias, pues en ese tiempo habra de
realizarse la prestacion cuando el ple-
no de la Comisiéon haya resuelto favo-
rablemente frente al informe negativo
del médico responsable o de la Sub-
comision juridico-sanitaria, como se
establece en el art. 18 a), IV. Dicho pre-
cepto afirma que en caso de resolucion
favorable la Comision «requerird a la
direccion del centro para que en el pla-
z0 maximo de siete dias naturales faci-
lite la prestacion solicitada a través de
otro médico..». El Tribunal realiza una
interpretacion vinculante en el sentido
de que el plazo no determina la efec-
tiva prestacion, sino la retroaccion del

LA OBJECION DE
CONCIENCIA ES UN
DERECHO INDIVIDUAL,
NO TRANSMISIBLE
A LAS PERSONAS
JURIDICAS,
SOCIEDADES 0
CONFESIONES
RELIGIOSAS DE
CUALQUIER iNDOLE

procedimiento, en el que el nuevo mé-
dico habra de realizar todos los tramites
que resulten necesarios para reproducir
las garantias legalmente establecidas.
Por otra parte, como en cualquier re-
solucion judicial, puede suspenderse
el plazo de ejecucion o establecerse
las medidas cautelares necesarias para
hacerla efectiva. No hay, por tanto, mo-
tivo alguno para admitir la objecion.

La delimitacion de la objecion
de conciencia

Se impugna la Disposicion Adicional
primera y, concretamente, la definicion
de «muerte natural», alegando que tal
consideracion imposibilita la investiga-
cion de eventuales irregularidades aun
las constitutivas de delito. Semejante
argumento no se considera de recibo:
obviamente la DA1 determina la consi-
deracion de muerte natural de las de-
rivadas de practicas que se han reali-
zado de acuerdo con el procedimiento
legal, y a los efectos beneficiosos para
los causahabientes.

Entre las otras cuestiones objeto
de recurso, resulta destacable la que
se refiere a la Disposicion Final Tercera
donde no se contempla el caracter de
ley organica al art. 16, donde se regula
la objecidon de conciencia y el Registro
de objetores que segun los recurrentes,
afectarfa a la intimidad. La STC 19/2023
niega tal afeccion, asi como el caracter
de desarrollo de derechos fundamen-
tales al no tratarse de una regulacion
general del derecho a la objecion, que
gueda reconocido sin limites materia-
les, sino de una regulacion del ejercicio,
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imprescindible para que la adminis-
tracion sanitaria pueda garantizar una
adecuada gestion de la prestacion de
la ayuda a morir sin merma de los dere-
chos de los pacientes. No hay afeccion
alguna a la intimidad pues el Registro
se sometera a estricta confidencialidad
y a la normativa de proteccion de datos
de caracter personal.

Por su parte, la Sentencia 94/2023,
que resuelve el recurso del PP, niega la
inconstitucionalidad planteada al ca-
racter estrictamente individual de la
objecién de conciencia. Se trata de un
derecho de la persona fisica, no trans-
misible a las personas juridicas, socie-
dades o confesiones religiosas o cultu-
rales de cualquier indole. Y lo hace en
términos muy claros, pese a reconocer
la posibilidad genérica de transmitir a
las personas juridicas la titularidad de
derechos fundamentales. «Las Unicas
actuaciones susceptibles de ser exo-
neradas del deber legal de garantizar
el derecho de prestacion de ayuda para
morir, en los términos en que ha sido
configurado por la LORE, por estar am-
parados por la objecion de conciencia
son las intervenciones de los profesio-
nales sanitarios, cualquiera que sea su
categoria profesional, en la ejecucion
efectiva de dicha prestacion». «Ex-
tender la objecion de conciencia a un
dmbito institucional, no solo pondria en
riesgo la efectividad de la propia pres-
tacion sanitaria, sino que careceria de
fundamento constitucional, pues se
trata de un derecho que excepcional-
mente permite, con las debidas ga-
rantias para el interés general, eludir
el cumplimiento de obligaciones de
cardcter general que por su naturaleza
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EL TRIBUNAL ABRE
UN CAMINO HACIA
LA IRREVERSIBILIDAD
DEL DERECHO A
DECIDIR, QUE SE
DECLARA FUNDAMENTAL

EN EL ART. 15 DE

LA CONSTITUCION

colisionan o no son conciliables con las
mds arraigadas convicciones que son
propias de las personas fisicas».

Por ultimo, esta segunda sentencia
confirma el caracter constitucional de
la posible utilizacion del procedimien-
to de protecciéon de derechos funda-
mentales para el que se proclama de
obtencion de la prestacion para la eu-
tanasia y el suicidio asistido; derecho
fundamental que deriva, como se re-
cuerda del art. 15 que proclama a la in-
tegridad fisica y moral.

Debemos obtener del presente co-
mentario la conclusion de que se pro-
clama un derecho fundamental a la
prestacion de la ayuda a morir, radica-
do en el derecho a la integridad fisica y
moral afirmado en el art15 CE, que es
contenido de la dignidad de la persona
(art10) y obediente a la consideracion
de la libertad personal como valor su-
perior del Ordenamiento juridico (art.1).
Tal planteamiento tan sodlo se limita a
un determinado contexto eutanasico
porque al Tribunal sélo se le somete esa
cuestion, pero los fundamentos utiliza-
dos abren un camino para un campo
mas extenso, donde la autodetermi-
nacion personal ha de jugar un papel
capital en la concepcién del Estado de-
mocratico, tal como afirmé la Senten-
cia del Tribunal Constitucional aleman
de 26 de febrero de 2020 vy diferentes
pronunciamientos del TEDH. Por otra
parte, todo ello permite cuestionar la
adecuacion constitucional del delito de
cooperacion al suicidio contemplado en
el art. 143 del Codigo Penal, que deberia
ser revisado en toda su extension. ®



En caso de demengi
¢hasta cuando te gustaria
que te cuiden?

Antes de perder

la lucidez, haz el

Testamento
Vital.

Te aseguras de
que se respete
tu voluntad.

derechoamorir.org



punto de vista

El Estado, un intruso que

Con exclusion de los partidos PPy Vox que presentaron sus recursos
de inconstitucionalidad, la LORE ha recibido el parabién de la so-
ciedad y el aval de garantia del Tribunal Constitucional, Pero eso no
quita para que la ley deje de ser hija del Codigo Penal y solo venga
a dar respuesta a la preocupacion de Tomads Moro en «La Utopia»
(1516) y no a la dignidad y autonomia del hombre moderno.

Texto: FERNANDO PEDROS

sico-religiosos que son un lastre para la

decision libre del ciudadano; reconoce el
derecho a morir con ayuda, pero lo deriva de la
compasion que tenga el médico ante la situa-
cion patoldgica de un individuo. Al leer la sen-
tencia del Tribunal Constitucional (STC) sobre
el recurso de Vox me sorprendidé que ni siquiera
mencionase el tal supuesto fundamento de la
LORE. Por el contrario, el Tribunal afirma que la
Constitucion da cobertura a este derecho sub-
jetivo como derecho de autodeterminacion de la
persona para decidir el momento de

I a LORE esta inspirada en valores metafi-

puede entenderse como una critica silenciosa
al poder legislativo y a su vez la afirmacién de la
raiz genuina del derecho de la persona. Espere-
mos que la leccidn del Tribunal sirva hoy de aci-
cate y de nuevo marco para una nueva cultura
del morir en libertad.

La magistrada Maria Luisa Balaguer aportd
en la STC su voto particular que estimo de fuerte
interés al basar su razonamiento en la catego-
ria de 'biopoder’. Es llamativo que la magistrada
afronte la critica de la razdn de Estado y del po-
der juridico y con la critica al ‘biopoder’ traiga a

colacion al filésofo Foucault que en

su morir. Este pasar de largo sobre
el fundamento aportado por la ley

EL ESTADO HA
SECUESTRADO DURANTE
SIGLOS LA LIBERTAD
Y LA AYUDA EN EL
PROCESO HACIA UNA
MUERTE DIGNA

sus lecciones en el College de Fran-
ce lo definia como la forma de poder




Foto: Carmen Roig. Concurso de Fotografia Morir con Dignidad.

LA LORE ES LA NUEVA
NORMA QUE «SUJETA»
AL INDIVIDUO: DA

dominante que regula la vida social CIERTA AYUDA A UNOS, | Larepresion moral
desde su interior. La persona o la AUNQUE REPRIME
institucion que tiene poder no per- A LOS MAS Balaguer situa especificamente |la

manece inmovil ante la libertad que
tiene el individuo y por propio interés
gjerce su potencia de poder tal como le conviene
y busca siempre la racionalizacion del mundo de
la vida que le rodea y que cree que le compete.
La experiencia nos ensena que las actuaciones
de racionalizacion con que el poder intenta po-
ner orden y organizar dejan huella del poder que
se ejerce y por ello no hay que olvidar los dafnos
colaterales que recibe en este proceso la libertad
del ciudadano en cualquier espacio del mundo de
su vida. De ahi que cuando Foucault habla de ‘su-
jeto’ entiende que es sujeto (sujet) por el hecho
de estar ‘assujetti” (sometido, sojuzgado), con
una vida fuertemente regulada en que se tiene el
espacio y el tiempo de la propia vida totalmente
regulados, limitados y controlados.

relacion de poder que ejerce el Es-
tado en la cuestion eutanasica en la
religiosizacion del Derecho positivo que ha gene-
rado el mecanismo represivo del art. 143 del CP.
El fendmeno social de la secularizacion vy la re-
sistencia a la dominacién han dado paso a cierta
liberacion: la LORE es la nueva norma que ‘sujeta’
al individuo: da cierta ayuda a unos, aunque re-
prime a los mas. En breve, el ambito religioso y
la fuerza del derecho eclesiastico han dominado
durante siglos la relacion de dominacion y sola-
mente después de décadas de resistencia a este
poder y de lucha social han hecho que el poder
legislativo desincrimine en parte la eutanasia.

La aportacion de Balaguer en su voto parti-
cular es radical, encuadrada histéricamente en la
modernidad y con visién de futuro. El voto parti-
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cularno solo avala lo dictado en la sentencia, sino
que le exige al TC ir mas adelante. «La senten-
cia» -dice Balaguer- «podria haber contextuali-
zado el doble argumento que conduce a la des-
estimacion del recurso de inconstitucionalidad

asumiendo que la capacidad de
decidir sobre el modo en que una
persona adulta, libre, consciente
y suficientemente informada pone
fin a su proceso vital, deriva de
manera directa de la proclamacion
de la dignidad de la persona como

Foto: Antonio Pérez Gil. Concurso de fotografia Morir con Dignidad.

LA LIBERTAD ESTA
ENRAIZADA EN LA
INTIMIDAD DE LA PERSONA
Y HAY SITUACIONES
LIMITE EN QUE LA
PERSONA SE QUEDA EN
‘SOLITARIEDAD’, REMITIDA
ASiMISMAY A SU
LIBERTAD DE CONCIENCIA

fundamento del orden politico en el que se en-
marca el reconocimiento, promocion y garantia
de los derechos de la persona. Una construccion
dogmadtica con ese vinculo constitucional hu-
biera facilitado al futuro intérprete y al legislador

futuro un sustento mds sdlido para
conformar un derecho a la muerte
digna de perfiles mds amplios que
los que ahora contempla la ley, y
que limita la eutanasia y la asis-
tencia al suicidio en los denomina-
dos ‘contextos eutandsicos, que ni



mucho menos comprenden todas
las situaciones vitales en que una
persona puede decidir poner fin a
su vida en condiciones dignas y no

LOS CODIGOS PENALES,
SON MANIFESTACIONES DE
LA INTRUSION DE
LO JURIDICO EN EL
ESPACIO DE
LA INTIMIDAD PERSONAL

produce y termina. El sistema juri-
dico define la norma como patrén
de comportamiento y como regla
de conducta obligada, y la persona

violentas o degradantes». La ma-
gistrada insiste prioritariamente para defender el
derecho a lo eutanasico en el art. 101 de la CE.,
en «la dignidad de la persona como fundamento
del orden politico».

La magistrada pretende reforzar la dignidad
y autonomia del ciudadano frente al Estado que
le ha robado a lo largo de los siglos la libertad
sobre su propia vida. Y por ello no tiene reparo
en fortalecer su postura con la reflexiéon de un
filésofo moderno. «Foucault -afirma en su voto
particular- nos explica como el Estado, en un
momento dado, comienza a enfrentarse a pro-
blemas como los del habitat, las condiciones de
vida en una ciudad, la higiene publica, la modifi-
cacion de la relacion entre la natalidad y la mor-
talidad, y surgen entonces un buen numero de
cuestiones politicas sobre como regular los flu-
jos de poblacidn o los movimientos de poblacion,
siendo que la respuesta a estas cuestiones, des-
de el poder, supone que la vida, y el cuerpo que
le da sustento, se convierten en un objeto sobre
el que se ejerce poder, esto es, en objeto politico.
Por tanto, el Estado ejerce poder sobre los ciu-
dadanos y ciudadanas, entendidos no solo como
sujetos de derecho, sino como seres vivos, con
una serie de condicionantes bioldgicos, a través
de la capacidad del derecho y de las institucio-
nes para gestionar la vida de las personas, y la
forma en que esa vida surge, crece, se organiza,

se adapta a la norma o queda ex-
tramuros del sistema».

La muerte es un acontecer privado, nace y
procede de lo mas intimo de la persona. La per-
sona tiene derecho a decir la Ultima palabra, esa
palabra que solo le incumbe a ella y a nadie mas.
Desde lo intimo toma la definitiva decision acer-
ca de su vida que le pertenece y que solo a ella
afecta. La libertad esté enraizada en la intimidad
de la persona y hay situaciones limites en que la
persona se queda en ‘solitariedad’, remitida a si
misma y a su libertad de conciencia. Sin embar-
go, el Estado tal como se ha comportado y sigue
comportandose en el trato con la muerte pare-
ce desconocer la privacidad del hecho de morir
y ha metido su mano en el &mbito de la muerte
y no deja de legislar sobre ella afectando a lo
intimo donde se comporta como un intruso. Los
Codigos Penales, la misma ley de eutanasia son
manifestaciones de la intrusion de lo juridico en
el espacio de la intimidad personal.

«De esta forma» -afirma Balaguer- «se pro-
tege tanto a la persona que decida acabar con su
vida voluntaria y auténomamente, esencialmente,
por haber llegado a un punto de deterioro fisico y/o
psicologico que convierte para ella su existencia
en inhumana. Pero también, a aquellas otras per-
sonas que, por las circunstancias del que desea
morir, necesitan de la ayuda de otra persona para
su proceso hacia una muerte digna». i
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entrevista

Enfermera y referente de la prestacion de eutanasia

‘ ‘ La enfermeria

acompana a

la persona en
todas sus
dimensiones ”

Tanit Guell es enfermera gestora de casos de ABS Figueres y
referente territorial en la region de Girona. Como tal visita las vi-
viendas de los solicitantes, los escucha y también forma a los
profesionales en el acompariamiento al bien morir. Y cuando se
refiere a la prestacion de la eutanasia, siempre habla de un equi-
po asistencial responsable.

Texto: LLUIS REALES
Periodista y profesor de la UAB



n Catalunya el despliegue de

la Ley de la Eutanasia contem-

plo desde el primer momento
la figura del y de la referente en la
prestacion de la eutanasia. En 2021
propusieron a Tanit Guell, enfermera
gestora de casos, asi como referen-
te para la prestacion de la ayuda a
morir PRAM.

En sus mds de dos aros de

enfermera referente PRAM,

¢Como valora la experiencia?
La experiencia es muy positiva. He
puesto en practica la teoria sobre el te-

rreno. Y esto nos ha permitido mejorar
el protocolo y hacerlo més facilmente
accesible. Por ejemplo, el sistema in-
formético para registrar los procesos
funciona mejor que al principio.

El referente tiene que crear red, im-
plicar a los profesionales. En la region
de Girona hemos avanzado mucho.
Cuando encuentro resistencia refiero
las experiencias vividas, su procesoy
como se resolvieron. Y siempre trans-
mito que si hay un buen acompana-
miento vy trabajamos en equipo, la
vivencia es positiva y enriguecedora
tanto para los pacientes, como para
los familiares y los profesionales.

¢La buena prestacion

requiere un trabajo

en equipo? ;Cudl es el papel

de la enfermeria?
La ley se centra en la parte médica
pero en las formaciones siempre me
refiero a equipo asistencial respon-
sable. Por ley tiene que participar un
profesional de la medicina y tam-
bién de la enfermeria pero también
trabajadores sociales, psicologos...
La enfermeria tiene un papel clave
porque en toda la exploracion y en
el proceso de valoracion es determi-
nante. Finalmente, enfermeria tiene
un gran campo de accién porque
acomparniamos a la persona en todas
sus dimensiones. Tenemos el privile-
gio de poder escuchar, de poder va-
lorar, de poder saber cuales son las
preocupaciones y esperanzas de la
persona. El médico prescribe y en-
fermeria administra, también en la
ayuda a morir. El proceso puede ge-
nerar ansiedad, es una técnica que
remueve las emociones, también de
los profesionales.

¢Para acompanar una
prestacion de eutanasia se
requieren equipos y
personas con unas
caracteristicas especiales?
No. La actitud clave es la compa-
sion. Si conectamos con este valor
el resto fluye solo. Cuando una per-
sona pide una prestacion para morir
la tiene muy meditada y elaborada;
quienes habitualmente lo tenemos
que elaborar somos los profesiona-
les. Y los referentes estamos para
acompanar esa elaboracion, crean-
do equipo y atendiendo el proceso.
Para facilitar las decisiones a los
profesionales, es muy importante
que las personas narren cémo quie-
ren morir a través del Documento de

€€

La compasion es
la empatia llevada
ala accion

)/

Voluntades Anticipadas, que aun es
testimonial y que deberia ser mucho
mas habitual.

¢La compasion es mds

importante que el respeto

y la validacion?
De manera inconsciente, asocia-
mos la compasion a la pena, y esta
es una emocion que no conduce a
nada, que no mueve a la accion. Yo
creo que la compasion es la empa-
tia llevada a la accién: «entiendo
cémo estds y te ayudo». El respe-



to y la validacion también son im-
prescindibles. La validacion requiere
escuchar, estamos acostumbrados
a hacer, a hablar y en estos casos
necesitamos parar y escuchar. Hay
momentos que simplemente se trata
de escucha atenta, aunque es cierto
que ello requiere un tiempo de dedi-
cacion. En este sentido yo me sien-
to una privilegiada ya que en parte,
puedo gestionar mi agenda.

No es habitual disponer

de tiempo para escuchar

si se trabaja en atencion

primaria...
Es cierto que en la atencion primaria
hay mucha presién, muchos proble-
mas a resolver y ademas es donde
se solicitan la mayoria de prestacio-
nes. Siyo voy a un domicilio y o pri-
mero que te dice la persona es «yo
me quiero morir» tengo que dejarle
tiempo y espacio para que Sse expre-
se. En un caso reciente, la persona
me dijo que vya lo habia solicitado a
tres profesionales especializados y
que le dieron la espalda.

Tal vez debido a sus valores....
Creo que es muy importante hablar
de la objecion de conciencia y es
un derecho que tenemos los pro-
fesionales y es fundamental que lo
recoja la ley. Pero también es ne-
cesario definir bien el concepto. La
objecidn de conciencia no excluye
gue como profesional puedas acom-
panar a la persona, buscarle un mé-
dico responsable, puedas acompa-
Aarlo hasta el final sin participar en
la prestacion. Pero nos encontramos
con algunos profesionales que, por
desconocimiento, ignorancia, miedo
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La objecion
de conciencia no
excluye que como
profesional puedas
acompanar
ala persona
hasta el final

)/

0 pereza dan la espalda al paciente.
En este aspecto, los referentes te-
nemos mucho trabajo por hacer.

¢0tro aspecto importante

es la gestion de la relacion

con la familia de la persona

que solicita la prestacion?
Efectivamente la prestacién la pide
la persona y puede ser que la familia
esté en desacuerdo. También podria
ocurrir que la persona hiciera la peti-
cion presionada por la familia. La ley
tiene muchos filtros y aunque en su
redactado solo se refiere al médico
responsable, hay un equipo asisten-
cial donde es clave la figura del tra-
bajador social que puede detectar y
valorar cualquier coaccién. Pero o
habitual es que la persona lo solicite
y la familia no esté acuerdo, aunque
accedan. Y aqui hemos de realizar un
trabajo con la familia para evitar un
duelo patoldgico. Ademas, la persona
que se va lo hard mucho mas en paz si
la familia lo acompana. La experiencia
de observar una muerte placida, tran-
quila, en paz, sin sufrimiento niagonia,
transforma y libera a las personas.

En todo proceso también es

clave el médico consultor...
Efectivamente y lo subrayo en las
formaciones. Frecuentemente tene-
mos dificultades para que entiendan
cuél es su papel. Si tienen poca in-
formacion y alguna resistencia rea-
lizan informes desfavorables. Son
habituales los informes negativos
de los médicos consultores mientras
que el equipo responsable hace un
informe favorable. La mayoria de los
casos que en Catalunya acaban en
la Comision de Garantia y Evaluacion
por un informe negativo del consul-
tor, acaban con un dictamen favora-
ble de esta instancia.



Quien se va
lo hara
mucho mads en paz
si la familia
lo acompana

)/

Esto indica que tenemos un pro-
blema con los médicos consultores
especialmente en procesos oncolo-
gicos, quizés no acaban de entender
su papel, consideran que si hay otras

opciones terapéuticas y la persona
no las realiza, el informe ha de ser
negativo y ha de quedar claro que la
ley no les pide juzgary que el recha-
z0 al tratamiento es legal.

;Y enlos casos de salud

mental?
Son los mas extremos. La mayoria
de psiquiatras estan convencidos
que hay o habra tratamientos para
mejorar una depresion mayor u otros
trastornos mentales graves. La reali-
dad es que la persona esta sufriendo
ahora y lo pide ahora. Algunos pro-
fesionales, no todos, practican una
cierta superioridad moral y conside-

ran que han de decidir. Y quiero dejar
muy claro, como se desprende de la
ley, que tener una patologia mental
no quiere decir no tener capacidad de
hecho. Las personas con trastornos
mentales estan muy estigmatizadas,
se acostumbra a darles la espalda y
sufren muchisimo.

El suicidio asistido

médicamente es hoy

testimonial en Espana.

¢rd a mds?
En otros paises, como Estados Uni-
dos, se dala medicacion a la persona
y esta decide como administrarselo.
En nuestro pais, tiene que seren una
habitacion donde se da una medica-
cién oral 0 endovenosa, pero se lle-
va a cabo en presencia del equipo.
No sé decir si el suicidio asistido ira
a mas. Pienso que estaria bien flexi-
bilizar alguno de los protocolos si la
ley quiere promover realmente la au-
tonomia del paciente. Pero hay que
hacerlo poco a poco. Antes es mas
importante que la prestacion sea
equitativa y llegue a todo el mundo,
que se forme a los profesionales y se
potencie la figura de los referentes.
La eutanasia es el paradigma estrella
de la atencion centrada en la perso-
na porgue quien decide es la perso-
na. Y los profesionales nos hemos de
poner a su servicio, sin juzgar. Este
es hoy el principal reto.

Para acabar, morir con
dignidad es...
La dignidad es inherente a la condi-
cidén humana. Se trata de morircomo
uno quiere, poder manifestar nues-
tros deseos, ser escuchadoy acom-
panado. W
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reportaje

La importancia de ensenar

a ayudar a morir

Instruir a los profesionales sanitarios refuerza su
confianza a la hora de afrontar una peticion de ayu-
da para morir, mejora la atencion de quienes la soli-
citan y a menudo es un indicador de la voluntad de
las administraciones en implementar este derecho.

Texto: BORJA ROBERT

ara ensefnar como se atiende

una peticion de ayuda para mo-

rir no hace falta mucho, apenas
unas horas. Sin embargo, formar a los LOS DEFICITS
profesionales tiene efectos de largo EN FORMACION

recorrido. No sdlo allana. el cam‘lnlo SOBRE EUTANASIA
para las personas que quieran solici-

tar una eutanasia, sino que desmitifi- SON PARTE DE UN
ca la prestacion ante los profesiona- PROBLEMA MAYOR:
les sanitarios, aclara sus obligaciones LA FALTA DE
y responsabilidades. Ademas les re- VOLUNTAD DEL
cuerda que cuentan con personas de
apoyo que los acompafaran si algun GOBIERNO
dia tienen que hacerlo. AUTONOMICO

La Ley Organica de Regulacion DE TURNO

de la Eutanasia (LORE) recoge, en su
disposicion adicional séptima -sobre
formacion-, la obligacion de las ad-
ministraciones de habilitar «los me-
canismos oportunos para dar la
maxima difusion a la presente ley»,
a difundir entre el personal sanitario
«los supuestos contemplados en la
misma a los efectos de su correcto y
general conocimiento» y de brindar
«formacion continua especifica sobre
la ayuda para morir».
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Sin embargo, tras méas de dos
anos de vigencia de la ley, sigue ha-
biendo grandes desigualdades en la
formacién de sanitarios en distintas
comunidades auténomas. En algunas
se hace a menudo, con el propdsito
de llegar al méaximo numero de pro-
fesionales; en otras, la formacion se
limita a publicar documentos oficiales
en la pagina web de la consejeria co-
rrespondiente.

Formar es prevenir

Una formacion insuficiente tiene mu-
chas consecuencias. Provoca casos
como el de Antonio Buenavida, un
activista sevillano enfermo de cén-
cer terminal que queria ayuda para
morir. Le llevd casi dos semanas con-
seguir que un médico firmase su pri-
mera solicitud, pese a que hacerlo es
obligatorio incluso para objetores de
conciencia. Este retraso inicial supuso



gue nunca se completase la tramita-
cion de su eutanasia; el dia que lo iban
a sedar, como protesta, se suicido.
También es la causa de al menos
una parte de los objetores «de con-
veniencia». En el numero 87 de la re-
vista de DMD se contaba el caso de
R., un médico madrileno partidario de
la eutanasia que, ante una ausencia
total de formacién, reconocia que se
habia apuntado al registro como ob-
jetor. A esta ausencia de instruccion
sobre la nueva prestacion se suma-
ba, explicaba, la sensacion de que no
contaba con el respaldo de sus supe-
riores en caso de recibir una peticion.
A menudo, los déficits en forma-
cion sobre eutanasia son parte de un
problema mayor: la falta de voluntad
del gobierno autondmico de turno en
garantizar este nuevo derecho. Por
eso0, suele ir acompanado de falta de
referentes -profesionales que cono-
cen bien los procedimientos de laley y

«TENEMOS QUE
IDENTIFICAR
LAS EMOCIONES QUE
NOS GENERA
LA MUERTE PARA
QUE NO NOS IMPIDAN
HACER NUESTRO
TRABAJO»

acompanan a los médicos que reciben
una peticion de ayuda para morir-, de
insuficientes mecanismos destinados
a facilitar los tramites y de una ausen-
cia de protocolos para encontrar mé-
dicos consultores o sustitutos en caso
de objecion de conciencia.

Todo esto repercute en una aten-
cion deficiente a quienes quieren
solicitar una eutanasia que, casi por
definicion, son personas en una Si-
tuacion de gran vulnerabilidad y su-
frimiento.

En algunas comunidades, sin em-
bargo, la formacion sobre eutanasia
ha sido parte esencial de la estrategia
de desarrollar el nuevo derecho. En
Navarra, por ejemplo, ya han forma-
do a cientos de profesionales sani-
tarios de todos los niveles. «Y vamos
a seguir haciéndolas mientras haya
gente que se apunte», explica Soco
Lizarraga, médica jubilada, socia de
DMD Navarra y una de las personas
encargadas de estos cursos que se
imparten en centros de salud.

Las sesiones de formacion, cuenta
Lizarraga, a menudo las hacen entre
la responsable del Servicio de Ciuda-
dania sanitaria, Aseguramiento y Ga-
rantias del Gobierno de Navarra, Geno
Ochando -entrevistada en el numero
87 de la revista- y ella misma. A las
personas que acuden les explican los
supuestos en los que esta autorizada
la eutanasia, las responsabilidades de
los sanitarios, los requisitos que han
de cumplirse, asi como el apoyo con
el que cuentan: «formacion adicional,
acompanamiento, que te tutoricen,
ayuda con los formularios», detalla.
Incluso una direccion de correo elec-
trénico al que denominan «qué quie-
res, qué necesitas».
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Preparacion ante los
procesos deliberativos

«Yo hablo del procedimiento», aclara
Lizarraga. «Y aprovecho para insistir
en que los plazos que establece la ley
son mdximos, que se pueden acortar,
0 en que hay que buscar el médico
consultor a tiempo, o que enferme-
ria no deberia incorporarse al final,
cuando ya se ha firmado el consen-
timiento informado». También, afa-
de, les habla de cémo incorporar al
personal de trabajo social y les alerta
contra el secretismo en el centro de
salud. «Si hemos tenido un caso, se
debe explicar a todos», dice.

Ademas, continda Lizarraga, du-
rante su formacion le gusta hablar de
emaociones. «La muerte no es una pa-
labra neutra, nos toca como sanitarios
y como personas», cuenta. «Tenemos
que identificar las emociones que nos
genera la muerte; no son buenas nima-
las, tenemos que conocerlas para que
no nos impidan hacer nuestro trabajo>.

Una parte imprescindible de cual-
quier peticion de eutanasia son los
procesos deliberativos. Dos conver-
saciones entre paciente y su equipo
asistencial en las que abordar las al-
ternativas terapéuticas disponibles,
la naturaleza del sufrimiento de quien
hace la peticion o los motivos por los
que desea morir. Aungue no es una
conversacion facil, cuenta Lizarraga,
no es ajena a otras que afrontan los
profesionales de la salud. «No vale
decir gue no te han formado», indica.
«Se habla de la muerte, de por qué
alguien se quiere morir, y hay que
hacerlo con normalidad». A menu-
do, cuenta, es una conversacion mas
facil que con un paciente terminal.
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FORMARA
PROFESIONALES
ALLANAEL CAMINO
PARA LAS PERSONAS
QUE QUIERAN
SOLICITAR UNA
EUTANASIA

«Con la eutanasia no tiene sentido
andar dando rodeos», sentencia.

En los centros de salud, donde tie-
nen el tiempo muy justo, separan el
curso en dos sesiones. «A la segun-
da voy yo con una enfermera», dice
Lizarraga. «Por recalcar que su papel
también es importante y deben es-
tar durante toda la tramitacion, pero
también para que explique la parte
de la medicacion y de las necesida-
des espirituales de final de vida. Las
despedidas, la trascendencia...».

También, explica Lizarraga, hablan
muy claro sobre la objecion de con-
ciencia («y de la de conveniencia»,
matiza) y de casos concretos, reales,
vividos por colegas del Servicio Nava-
rro de Salud. «Es importante que se-
pan que en 2022 se hizo mds de una
al mes», dice, «que no van a ser los
primeros».

En su experiencia, estas formacio-
nes, pese a completarse en apenas
unas horas, tienen una gran influencia
en los centros y los profesionales. «Se
crea un clima genial», asegura Liza-
rraga. «Y se les quita el miedo». m



JQUE TUS
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UANDO YA

Haz un testamento solidario
Gracias a ti seguirémios luchando por los
derechs al de la vida

fl'



puntualizamos

;Testamento vital
o planificacion compartida?

Existe actualmente en parte del mundo sanita-
rio una tendencia a privilegiar la planificacion de
decisiones compartidas de cuidados y denostar
el testamento vital, documento que desde que
se regulo en 2002, ha sido poco promocionado
por las administraciones. En DMD defendemos
la gran importancia del testamento vital, un do-
cumento con valor legal que obliga al respeto
de las decisiones de la persona relativas a como
quiere ser tratada cuando pierda la capacidad

de expresarse.

Texto: DMD CATALUNA / DMD NAVARRA
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a Sociedad Espanola de Cuida-
L dos Paliativos (SECPAL) publicé

el pasado julio un decalogo de
Consideraciones sobre el desarrollo
de los cuidados paliativos en Espa-
fa. En su punto numero 8, bajo la
introduccion Las decisiones de los
pacientes deben partir de su auto-
nomia, pero también de una infor-
macion completa sobre su situacion
y del consejo médico-sanitario, su-
giere que la legislacion del testa-
mento vital (Instrucciones Previas
0 Voluntades Anticipadas) «parece
haber fracasado» y propone en su

lugar el refuerzo de la alternativa cli-
nica Planificacion Compartida de la
Atencion, un proceso de deliberacion
médico/a-paciente para la toma de
decisiones adecuadas.

Ni que decir tiene que la co-
municacion médico/a-paciente es
fundamental e imprescindible ante
cualquier decision de tratamiento
al final de la vida, y no deja de sor-
prender que a estas alturas sea una
tarea todavia pendiente de introducir
en todo el Sistema Nacional de Sa-
lud dentro del marco de los cuidados
paliativos.



¢En qué consiste el
testamento vital?

Apoyandose en la Ley de Autonomia
del Paciente del 2002, en el testa-
mento vital la persona -con o sin una
enfermedad en curso- hace constar
sus deseos y preferencias para su fi-
nal de vida, por si cuando llegue ese
momento no estd capacitada para
expresarlo. Algunos ejemplos son su-
frir una demencia o encontrarse en
coma vegetativo. En este documen-
to se hace constar qué tratamientos,
atenciones médicas y cuidados de-

Foto: Pilar Albajar. Concurso de fotografia Morir con Dignidad.

sea recibir -o rechazar- y se recogen
también las situaciones en que se
desea que se cumplan estas instruc-
ciones, especialmente las referidas al
no alargamiento de la vida, al no su-
frimiento innecesario y la realizacion
de la eutanasia.

Desde la entrada en vigor de la Ley
Orgénica de Regulacion de la Eutana-

La planificacion compartida de
atencion nunca puede sustituir a
un testamento vital
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Do

El testamento vital tiene eficacia legal
y es de obligado cumplimiento por parte
del personal sanitario

sia (LORE) se puede ademas registrar
el expreso deseo de solicitar este de-
recho. La ley especifica que todas las
comunidades auténomas tienen la
obligacion de recoger este punto en
el correspondiente formulario de tes-
tamento vital.

Cataluna reguld por primera vez
en el ano 2000 (Ley 21/2000) el do-
cumento de voluntades anticipadas.
Luego lo hicieron las deméas comu-
nidades y el Estado, que en la Ley
41/2002 de Autonomia del Paciente
cambio el nombre de este documento
a Instrucciones Previas. En DMD usa-
mos el término genérico testamen-
to vital, aunque de hecho coexisten
hasta seis denominaciones distintas
para este documento en las diferen-
tes CC.AA.

Otros aspectos y beneficios

Dado que el testamento vital se pue-
de realizar en momentos libres de en-
fermedad, es interesante destacar su
importancia también para las perso-
nas jovenes y sanas, ya que siempre
existe la posibilidad de sufrir un acci-
dente, sea de trafico, laboral o cardio-
vascular, que puede causar un coma
vegetativo.

La mayoria de las personas llega-
ran conscientes a la fase final de la
vida y podran decidir por ellas mis-
mas, pero tener un testamento vital

supone que previamente han hecho
una seria reflexion sobre sus prio-
ridades, valores y deseos y dejado
clara constancia de todos ellos. Ello
redunda ademas en beneficio para
el personal sanitario que atendera
a la persona enferma, y facilitara en
gran medida el contacto médico/a-
paciente. Al mismo tiempo supone un
alivio para la familia de la persona que
no tendréd que tomar decisiones por él
0 ella, y que las mismas pueden cau-
sar conflictos emocionales cuando se
dan disparidad de opiniones entre los
familiares.

El Registro Nacional

El Registro Nacional de Instrucciones
Previas centraliza los documentos de
todas las CC.AA. para poder acceder
a ellos desde cualquier punto de la
geografia espafola. En algunas co-
munidades, como es el caso de As-
turias, Cataluna, Galicia y Navarra, el
acceso a este registro es mas facil y
coémodo puesto que se dispone de un
icono de acceso desde la Historia cli-
nica que lleva directamente al docu-
mento. Cuando no se dispone de este
acceso, la persona profesional tiene
que entrar en el registro nacional, po-
ner sus claves identificatorias y po-
ner los datos de la persona de quien
quiere consulta, todo esto puede re-
sultar lento y dificultoso.

El testamento vital tiene eficacia
legal y es de obligado cumplimiento
por parte del personal sanitario. Sin
embargo, aunqgue la ley es clara sobre
esta obligatoriedad, aun hay muchos
problemas para su puesta en practi-



ca. Bien por dificultades de consulta
en el Registro Nacional por parte de
los profesionales, o por resistencias
de los equipos médicos de cumplir
con los deseos de personas que ellos
consideran poco informadas. En oca-
siones no respetan las decisiones en
las que no han participado. Por ello es
de suma importancia que al realizar
una persona su testamento vital haga
participe de su decisién a la familia
y/o personas allegadas. En concreto
gue nombre a una persona represen-
tante que llegado el momento pueda
exigir y vigilar su cumplimiento.

Numero de documentos
registrados

Segun la ultima actualizacion de da-
tos, realizada en enero de 2023 por
el Registro Nacional de Instrucciones
Previas, hay en todo el Estado un to-
tal de 402.761 documentos registra-
dos. Son tan soélo 8,48 por cada mil
habitantes, con variaciones territoria-
les que van desde Navarra -en primer
lugar con 22,36 por cada mil- hasta
Extremadura -2,5 documentos regis-
trados por cada mil habitantes-.

El escaso numero de documentos
registrados demuestra, mas que el
«fracaso» al que se refiere SECPAL, la
dejacion de funciones y falta de impli-
cacion de las administraciones de las
CC.AA., las cuales en su mayoria no
han difundido de forma eficaz la infor-
macion sobre el testamento vital entre
la poblacion. Tampoco han consegui-
do implicar al personal médico en su
promocion, ni facilitan suficientemen-
te el registro de estos documentos.

llustracion de Berta Artigal.

El respeto a la libertad
individual

Sin el compromiso de las adminis-
traciones publicas y la necesaria
implicacién de los equipos profesio-
nales para dar una correcta y eficaz
informacién a la ciudadania sobre el
testamento vital, no sera posible que

El testamento vital es una
manifestacion de la autonomia
de la persona



Tener un testamento vital supone
que la persona ha hecho una

seria reflexion sobre sus prioridades,
valores y deseos

se haga realidad la premisa de la Ley
de Autonomia del Paciente del 2002,
que destaca en la exposicion de mo-
tivos «la importancia que tienen los
derechos de los pacientes como gje
bdsico de las relaciones clinico-asis-

tenciales», asi como «el mdximo res-
peto a la dignidad de la personay a la
libertad individual».

DMD insiste en la importancia de
que cada persona que quiera ejercer
su derecho a decidir sobre su propia
muerte tenga registrado el testa-
mento vital. Lo que en absoluto ex-
cluye la planificacion y comunicacion
médico/a-paciente cuando llegue el
momento, sea dentro del marco de
los cuidados paliativos o en un pro-
ceso de solicitud de eutanasia. &

TABLA COMPARATIVA

TESTAMENTO VITAL (o lIPP-Instrucciones Previas)

PLANIFICACION COMPARTIDA

Regulacion

Ley de autonomia del paciente (ley 41/2002-articulo 11).
Cada CCAA tiene desarrollada su propia legislacion
cumpliendo los requisitos generales.

Protocolo asistencial, practica médica.

Consideracion legal

Documento publico.

Documento oficial en el sistema publico
de salud exclusivamente.

Fundamento Autonomia personal. Autonomia deliberativa.
- . . Participativa: Personal sanitario, paciente y
Autoria Individual. Con o sin asesoramiento. En contexto de salud familia.

o0 de enfermedad.

En contexto de enfermedad.

Temporalidad

Futura/Imprevista.

Presente/Enfermedad en curso.

Contenido

Instrucciones de la persona.

Planificacién de cuidados compartida personal
sanitario/paciente.

Eficacia legal

Es de obligado cumplimiento.

La obligacion de cumplimiento es deontoldgica.

Valor probatorio

Acredita la voluntad de la persona.

Es una presuncién de verdad. Es una declaracion
unilateral del médico/a, que en la Historia Clinica
declara recoger la voluntad del paciente.

Formalizacién

Personal funcionario o empleado del registro de IIPP/
Testigos/Notario/a. (Depende de cada CCAA).

Anotacién en la Historia Clinica.

En el Registro Nacional de Instrucciones previas se
vuelcan los testamentos vitales y el personal sanitario

Consta en la Historia Clinica del paciente y
no es accesible para todo el personal sanitario

Accesibilidad puede acceder desde todo el Estado. que le atiende.

Las personas pueden acceder desde su carpeta de salud

Regulado por ley para mayores de edad, pero algunas No da acceso a la eutanasia si la persona

CCAA autorizan a mayores de 16 afos y menores maduros. | pierde capacidad ni asegura la limitacion de
Limitaciones Da acceso a la eutanasia en caso de pérdida de capacidad | esfuerzo terapéutico.

(demencia, coma vegetativo, etc.) y asegura limitacién del

esfuerzo terapéutico.

Cada CCAA ha regulado de manera diferente tanto la Tiempo, recursos y falta de formacion del
Dificultades realizacion como la accesibilidad del testamento vital. personal sanitario para su realizacion.

Existen grandes diferencias.
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ESTACION TERMINAL
Al fin _
se cumplio
la utopia

FERNANDO PEDRGS e Periodista y Filésofo

L a preocupacion eutanasica empieza histoérica-
mente en la obra «La Utopia». Tomas Moro es
el primer pensador que plantea la posibilidad de
ayudar a morir al enfermo sufriente que la solicita.
El poder eclesiastico dominante en el mundo mo-
ral de entonces se encargo de echar tierra encima
a la propuesta. Asi pasaron los siglos hasta que
la utopia eutanasica se ha rehabilitado un tanto
en Espana con la ley reguladora de la eutanasia
(LORE) que con su formato juridico daba respues-
ta a la preocupacion y planteamiento de Moro. En
1978 con la aprobacion de la Constitucion surgio la
nueva utopia por cuanto se reconoce la autono-
mia del ciudadano, su capacidad de autodetermi-
nacion sin limites y sin condiciones con tal de no
generar danos a los demas.

Tras cuatro décadas en que la utopia cons-
titucional no ha dado ningun fruto en el campo
de lo eutanasico llega la LORE que rompe parcial-
mente la represién del Cédigo Penal (CP), pero su
contenido no alcanza a interpretar la utopia cons-
titucional. La LORE da un respiro a los hombres
sufrientes, pero solo un respiro a la manera de un
analgésico. El sufridor que desea acabar solo en
ciertas condiciones es atendido por el médico que
le alivia de las fatigas de su existencia humana.

La ley no es utdpica. De todas maneras, hay que
agradecer a PP y a Vox que quisieran volver a la
represion del art. 143 CP pues sus recursos ante el
Tribunal Constitucional han posibilitado unas sen-
tencias que rehabilitan la utopia constitucional y
proclaman el perfil auténomo del ciudadano.

La LORE tras la sentencia (STC) es juridicamente
una ley vigja, trasnochada, aunque oficialmente
esté vigente, el TC ha declarado la obsolescencia
de su discurso. Frente a argumentos metafisico-
religiosos vigentes todavia en la mentalidad de
nuestra sociedad el TC nos hace leer e interpretar
la Carta Magna para comprender el sentido pro-
fundo de libertad de la voluntad eutanasica. La
sentencia no diagnostica el sufrimiento para pres-
cribir o rechazar la ayuda necesaria para acabar la
vida. Mira el rostro del ciudadano, confirma su dig-
nidad y autonomia que legitiman la decision racio-
nal en unas circunstancias u otras, basta con que
sea deliberada vy racional. La eutanasia ya no es
una figura juridica de una sociedad todavia bas-
tante cerrada, sino la manifestacion de la libertad
del humano que se encuentra ante su «ser 0 no
ser» y tiene derecho a decir su Ultima palabra so-
bre su existencia: si la considera que vale la pena,
ya no tiene sentido, 0 porgque es un puro consumir
de tiempo y percibe que su vida esta cumplida.
Tras el dictamen del TC la vida seguira siendo un
bien protegible, pero ya disponible. Ademas, tam-
bién la libertad del ciudadano ha de ser un bien
protegible, pero no disponible para el Estado. B

LA EUTANASIA ES LA MANIFESTACION

DE LA LIBERTAD DEL HUMANO QUE SE

ENCUENTRA ANTE SU «SER 0 NO SER»
Y TIENE DERECHO A DECIR SU ULTIMA

PALABRA SOBRE SU EXISTENCIA
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Nnoticias

[Il JORNADAS AFDMD VIDA DIGNA, MUERTE DIGNA
CELEBRADAS EN GANDIA

Cuando se cumplian dos afnos
de la aprobacion de la Ley Or-
ganica de Regulacion de la
Eutanasia (LORE), la Asocia-
cién Federal Derecho a Mo-
rir Dignamente (AFDMD) or-
ganizo entre el 20 y el 23 de
abril de 2023, las Jornadas
tituladas Eutanasia: luces y
sombras. Para ello contd con
la colaboracion de la Univer-
sidad de Valencia y del Ayun-
tamiento de Gandia. Se trato
de la /ll Edicion de Vida digna,
muerte digna, que en las dos
ocasiones anteriores se ha-
bian celebrado en Santiago de
Compostela.

El encuentro tenia el obje-
tivo de reflexionar sobre como
se estd implementando esta
nueva prestacion en todo el
territorio del Estado, y qué
ha cambiado con esta Ley en
nuestra sociedad. Para ello, se
dieron cita en la ciudad valen-
ciana mas de un centenar de
representantes de todas las
organizaciones  territoriales
gue conforman la Asociacion
Federal DMD.

Javier de Lucas, catedra-
tico de Filosofia del Derecho
e investigador del Instituto de
Derechos Humanos de la Uni-
versidad de Valencia (IDHUV),
impartio una extraordinaria
conferencia inaugural bajo el
titulo «No sélo una libertad: la
fundamentacion constitucio-
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REFLEXIONAMOS SOBRE COMO
SE ESTA IMPLEMENTANDO LA
EUTANASIA EN TODO EL ESTADO,

Y QUE HA CAMBIADO
EN NUESTRA SOCIEDAD
DESDE LA APROBACION

DE LA LORE

nal del derecho a la eutanasia
como derecho fundamental».

A continuacion, comenza-
ron las distintas sesiones que
se desarrollaron en cinco me-
sas bajo los siguientes epigra-
fes: 1) Disponibilidad de la pro-
pia vida y contexto eutanasi-
co; 2) Tramitacién de la pres-
tacion de ayuda para morir; 3)
Objecién a la eutanasia: jde
conciencia o de convenien-
cia?; 4) La Ley de eutanasia:
Jgarantista o burocratica?; vy,
5) Estamos empezando: te-

VnIVERSITAT BRI
P\ g L 1A

L}

nemos mucho por mejorar
(algunos ejemplos).

El desarrollo de las distin-
tas mesas de debate puso
de manifiesto las diferencias
gue existen en las distintas
CCAA en cuanto al desarro-



llo de la LORE v, por lo tanto,
en la dignidad en el proceso
de morir en la medida que la
aplicacion de la Ley de Euta-
nasia es muy desigual. Hay
comunidades como Cataluna,
Navarra y Pais Vasco donde la
ley funciona con normalidad y
eficiencia, aungue hay espa-
cio de mejora. En otras, como
Andalucia y Madrid, segun fue
denunciado, hay demasiadas,
deficiencias.

En este sentido, fueron
puestos de relieve aquellos
aspectos clave contrastados
en aquellas comunidades au-
ténomas donde mejor se esta
aplicando la LORE. Los mas
relevantes, aquellos que se
deberian replicar en el resto
de las comunidades autono-
mas, son: 1) La creacion de un
grupo de referentes en cada
departamento de salud o ge-
rencia para el apoyo de las y
los profesionales; 2) La impli-
cacion efectiva y evaluable de
las administraciones sanita-
rias en el buen funcionamien-
todelaley;y, 3) La normaliza-
cion de la asistencia médica
para morir desarrollando con
eficacia la formacién para los
y las profesionales y en para-
lelo ampliando e insistiendo
en la difusion de la informa-
cion entre la ciudadania.

Maria José Alemany, pre-
sidenta de la DMD Comunidad
Valenciana, quien tuvo una
parte importante de respon-
sabilidad en la logistica y la
intendencia del evento, enfa-

tizd en la relevancia de las jor-
nadas. Por una parte, subray6
la importancia de la puesta
en comun de las experien-
cias en cada territorio gracias
a los reportes de los asisten-
tes; por otra, en su calidad de
presidenta de la organizacion
territorial anfitriona, desta-
cé «el buen funcionamiento
en el discurrir de las tres jor-
nadas que sin duda ha sido
responsabilidad del grupo de
trabajadoras/es del Centro
Internacional de Gandia de la
Universidad de Valencia».

Por su parte, Javier Ve-
lasco, presidente federal de
DMD, también valoré muy
positivamente el encuentro
de Gandia, y anadi¢ una idea
relevante: «Me gustaria in-
dicar que el asociacionismo
activista requiere de reflexion

grupal mediante encuentros
personales en los que fluya
el didlogo en el intercambio
de opiniones, fortaleciendo
nuestros posicionamientos y
nuestros vinculos interperso-
nales».

Puede decirse que la cita
de Gandia fue un éxito des-
de todos los puntos de vista.
Evidencid el musculo de la
asociacion tanto por la altura

de los debates como por
el nivel de compromiso
de los vy las asistentes.
De hecho, en la reu-
nion con la que se ce-
rré el encuentro, la que
precedid a las palabras
de clausura a cargo de
Javier Velasco, se puso
negro sobre blanco una de
las ideas fuerza de la reunién
valenciana: «Estamos empe-
zando: tenemos mucho por
mejorar». ldea que es, en si
misma, un compromiso para
organizar la IV edicion de Vida
digna, muerte digna. &




A LA ESPERA DEL INFORME 2022 DEL MINISTERIO

DE SANIDAD SOBRE LA LORE

Principio de noviembre de 2023: no todas las
comunidades auténomas han publicado el in-
forme relativo a la aplicacion de la Ley Orgdnica
de Regulacion de la Eutanasia (LORE) en su te-
rritorio en el arfio 2022: faltan cinco.

A los dos anos de la entrada en vigor de la LORE,
DMD convocd una rueda de prensa en Madrid,
para dar a conocer los datos de que disponia, re-
calcando de entrada que estos datos solo permi-
tian analizar la situacion de manera superficial ya
que, con alguna excepcion, los informes elabora-
dos por las Comisiones de Garantia y Evaluacion
y las comunidades auténomas, cuando se han
publicado, ignoran dificultades y errores, omiten
datos importantes y no siguen un modelo comun
gue permita comparaciones entre territorios.

La asociacion calculaba que unas 370 perso-
nas recurrieron a la eutanasia entre junio de 2021
(cuando la ley entré en vigor) y diciembre 2022, y
probablemente mas de mil la solicitaron. En 2022,
la eutanasia supuso menos del 0,07% del total de
fallecimientos, lejos de la tasa

tarios expertos en la LORE capaces de acompanar
y asesorar a los compaferos que afrontan por pri-
mera vez una peticion de eutanasia-, y el estable-
cimiento de protocolos de respuesta para que las

solicitudes no se prolonguen innecesariamente.
DMD senald también una gran anomalia: las
enfermedades neurodegenerativas (ELA, escle-
rosis multiple, etc.) predominan, cuando en los
paises donde la muerte asistida

de otros paises.

El porcentaje varia entre co-
munidades: mientras que en
Navarra, Euskadi o Cataluna
se practicd mas de una euta-
nasia por cada mil fallecimien-
tos (>0,1%), en territorios como
Murcia, Extremadura o Galicia
la incidencia fue diez veces
menor, de poco mas del 0,01%.

La asociacion recomendd la
implementacion de dos medi-

das que probaron su eficacia alli

donde se aplicaron: la creacion
de grupos de referentes -sani-

LORE. Art.18. Funciones [de las Co-
misiones de Garantia y Evaluacion]
Punto e)- Elaborary hacer publico un
informe anual de evaluacién acerca
de la aplicacion de la ley en su ambi-
to territorial concreto. Dicho informe
debera remitirse al drgano compe-
tente en materia de salud.

LORE. Disposicion adicional terce-
ra. Informe anual. Las Comunidades
Auténomas remitiran al Ministerio de
Sanidad el informe a que se refiere la
letra e) del articulo 18. (..). Los datos
conjuntos de Comunidades y Ciuda-
des Auténomas seran hechos publi-
cos y presentados por el Ministerio de
Sanidad.

lleva anos implantada, predomi-
nan los casos de enfermedades
en etapa terminal, principal-
mente cancer.

Treinta meses después de
la entrada en vigor de la LORE,
se vuelve urgente la publica-
cion del informe global relativo
a 2022, el primer ano completo
de aplicacion de la ley. Ayudaria
a identificar fallos y aciertos y a
promover mejoras que redun-
darian en una mejor atencion
a las personas que solicitan la
eutanasia. &



UNA BUENA VIDA MERECE UNA MUERTE DIGNA

Texto: ISABEL CABRERA

El pasado 21 de septiembre, con motivo del Dia
Mundial del Alzheimer, DMD Cataluna colg6 en sus
redes dos piezas audiovisuales con dos grandes
actores: Carme Elias y Josep Maria Pou. El pro-
posito de esta campana es sensibilizar a la ciu-
dadania sobre la muerte digna, y dar a conocer el
documento de voluntades anticipadas (DVA), que
expresa y preserva nuestros deseos al final de la
vida, aun en el caso de que una enfermedad nos
impida comunicarlos.

Ambos videos explican lo que es este docu-
mento, fundamentalmente dirigido al personal sa-
nitario que nos atendera al final de nuestros dias,
y a través del cual podemos expresar nuestros
deseos y nuestra concepcion de una vida digna y
de una buena muerte. La campana da a conocer
y promueve el uso de este derecho, y también re-
salta sus beneficios, no so6lo para el paciente, sino
también para sus familiares y amigos y para el per-
sonal sanitario que lo atendera.

La pieza de la actriz Carme Elias es un mondlo-
go donde ella cuenta los motivos que le han lleva-
do ainformarse y registrar el documento de volun-
tades anticipadas. Carme Elias fue diagnosticada
con Alzheimer en 2019 vy lo hizo publico en marzo

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

COMUNIDAD DE MADRID:

de 2022. Desde entonces se ha convertido -como
ella misma ha dicho- en «una activista mas». El
segundo video proyecta en poco mas de seis mi-
nutos una conversacion entre Cristina Vallés, pre-
sidenta de DMD Cataluna, y Josep Maria Pou, so-
bre la naturaleza y la importancia del DVA. El actor
ha encarnado recientemente a un personaje con
Alzheimer en la obra titulada E/ padre de Florian
Zeller, la cual se ha representado unos meses en
el teatro Romea de Barcelona. Pou menciona que
su trabajo en esta obra fue lo que le sensibilizd y
le llevd a buscar informacion sobre el derecho a
morir dignamente y registrar su propio documento
de voluntades anticipadas. &

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

VARAPALO DEL TRIBUNAL CONSTITUCIONAL

El pleno del Tribunal Constitucional, con unanimidad de conservadores y progresistas, ha anulado parte de la
normativa de la Agencia Madrilena para el Apoyo a las Personas Adultas con Discapacidad por invadir compe-
tencias estatales al limitar acciones que afectaran al «derecho a la vida». Los magistrados han estimado un
recurso del Gobierno central y han anulado parte de la normativa que regulaba la Agencia Madrilena para el
Apoyo a las Personas Adultas con Discapacidad y que exigia la autorizacion judicial para que una persona con
discapacidad tutelada pudiera acceder a la eutanasia. «La regulacion impugnada invade la competencia en
materia procesal que corresponde al Estado al regular cuestiones que le estan vedadas», explica el tribunal

en un comunicado. W
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NAVARRA CELEBRA LA | JORNADA ESTATAL
DE OBSERVATORIOS DE MUERTE DIGNA »

Seis arios después de que DMD-Navarra com-
pareciera en el Parlamento para solicitar la
creacion del Observatorio de Muerte Digna
-mocion que fue aprobada por unanimidad
por todos los partidos-, se ha celebrado en
Pamplona la | Jornada Estatal de Observato-
rios de Muerte Digna.

El Departamento de Salud del gobierno autonomi-
co, en colaboracion con la Universidad Publica de
Navarra, convoco el pasado 18 de octubre a dos
centenares de personas profesionales especializa-
das en la materia. La Facultad de Ciencias de la
Salud del Recinto Hospital Universitario de Navarra
sirvio como punto de encuentro durante la jornada
entre los tres observatorios de la muerte digna en
Espana: los de Asturias, Cataluna y Navarra.

Marta Pisano y Maria Jesus Rodriguez, integran-
tes del Observatorio de Muerte Digna de Asturias,
compartieron en el evento el anélisis del Informe
evaluativo de la ley de muerte digna asturiana de
2018. Mientras que su homologa en Cataluna, Viky
Serra-Sutton, presento el trabajo jQué es una bue-
na muerte?, el cual profundiza sobre las vias para
tener un buen final y facilitar una atencion de cali-
dad en el sistema de salud. Por su parte, Elena An-
tohanzas -del Observatorio de la Muerte Digna de
Navarra- incidié en la necesidad de capacitacion
profesional e informd al foro acerca del itinerario for-
mativo con el que trabajan en la Comunidad Foral.

El programa lo completaron Francesc José
Maria, jurista experto en bioética y miembro de la
Comision de Garantia y Evaluacion de la eutanasia
de Cataluna, quien profundizé sobre el derecho a
la autodeterminacion en las decisiones al final de
la vida; Mabel Marijuan, profesora de Bioética de
la Facultad de Medicina y Enfermeria de la Univer-
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sidad del Pais Vasco y especialista en La LORE; y
Geno Ochando -presidenta de OMD Navarra-.

«La situacion actual en torno al final de la vida
nos conduce a trabajar en nuevos escenarios en
los que aliviar el sufrimiento en el proceso de morir
sea una prioridad, y en los que la intervencion sa-
nitaria quede supeditada al respeto a la libertad, las
creencias personales y espirituales y la autonomia
de las personas, facilitando lo que se ha denomi-

nado muerte digna», afirmd Antonio Lopez Andrés,
director general de Salud del Gobierno de Navarra.
Begona Pérez de Eransus, vicerrectora de Pro-
yeccion Universitaria, Cultura y Divulgacion de la
Universidad Publica de Navarra (UPNA), expres6
durante la apertura del evento que aunque la muer-
te digna aun no esté en los planes de estudios de
las universidades, ni en los planes de investigacion,
«hay que poner en valor el actual convenio con el
Observatorio de Muerte Digna que mantiene la uni-
versidad». Pérez de Eransus ademas considera re-
levante fomentar las investigaciones en torno a la
muerte digna en trabajos de fin de estudios y de di-
versos masteres. Navarra es la comunidad con una
mayor tasa de testamentos vitales realizados, caldo
de cultivo ideal para el éxito presente y futuro. i
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INFORME 2022: FUERTE AUMENTO
DE LA AYUDA MEDICA AMORIR

La regulacion de la Ayuda Mé-
dica a Morir (AMM) ha ido evolu-
cionando con rapidez en Cana-
da desde 2016, fecha en que se
aprobo la ley, gracias a la reso-
lucion favorable por los tribuna-
les de varias demandas presen-
tadas por personas inicialmente
excluidas y a una respuesta se-
ria de las diferentes instancias
politicas involucradas. El cuarto
informe publicado por el Minis-
terio de Sanidad detalla los pa-
sos dados entre 2016y 2022. En
lo que se refiere a la regulacion,
se ha elaborado una norma de
homogeneizacion de la recogi-
da y analisis de datos y de pre-
sentacion de informes (2018) y
modificacion de la ley para eli-
minar el criterio de ‘'muerte na-
tural razonablemente previsible’
(2021). Esta ultima modificacién
de la ley incluye la apertura de
la AMM a las personas con en-
fermedades mentales en un
plazo de dos anos que ha sido
finalmente prolongado hasta
marzo de 2024.
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Frente a los opositores -no
nos hagamos ilusiones, siem-
pre los habra- que claman que
la sociedad y los profesionales
sanitarios no estan preparados
para una medida de este calado,
el ministerio ha impulsado una
serie de iniciativas «para abordar
los casos mas complejos de ma-
nera amplia, y no exclusivamente
aquellos en que la enfermedad
mental es la Unica condicion sub-
yacente»: profundizaciéon en la
norma de recopilacion y analisis
de datos; creacion de un panel
de expertos para elaborar reco-
mendaciones; redaccion de una
guia de buenas préacticas; finan-
ciacion de la creacion e implan-
tacion de un plan de estudio para
capacitar a los sanitarios de todo
el Estado; creacion de un taller de
intercambio de conocimientos y
experiencias entre profesionales.
La seriedad de estos plantea-
mientos, acompanada por una
cada vez mejor informacion a la
ciudadania, explica la creciente
aceptacion social de la AMM.

13,241
-3,5%

10,092

761

2020 2021 2022

Ml Muerte natural razonablemente previsible B Muerte natural no razonablemente previsible

LOS DATOS 2022: AMM, UNA
PRACTICA EN EXPANSION

® En 2016 se realizaron 1.018
prestaciones de AMM; en 2022:
13.241. Esta practica representd
el 41% del total de fallecimientos.
Se registré un aumento del
31,2% con respecto a 2021.

® El cancer (63,0%) es la afecion
médica subyacente mas
citada. En el 3,5% los casos
(463 personas), la ‘muerte
natural no era razonablemente
previsible’

® La mayoria de los beneficiarios
(77.6%) recibieron cuidados
paliativos y/o servicios de
apoyo a la discapacidad, y el
87.5% de los que no recibieron
cuidados paliativos tuvieron
acceso a estos servicios y los
rechazaron.

® E1 36,8 % de las personas
requirieron servicios de apoyo
para la discapacidad: el 89,5%
recibieron el apoyo solicitado.

® Como en anos anteriores, las
causas de sufrimiento méas
citadas fueron la pérdida
de capacidad para realizar
actividades significativas
(86,3%), seguida de la pérdida
de capacidad para realizar
actividades de la vida diaria
(81.9%) y el control inadecuado
del dolor (59,2%).

® Aumento el numero de
profesionales que participaron
en procesos de AMM: 1.837, un
191 % mas que en 2021; la
mayoria (95%) eran médicos
de atencion primaria.

dmd |1
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EL TRIBUNAL ADMINISTRATIVO FEDERAL RECHAZA
LIBERALIZAR ELACCESO A MEDICAMENTOS LETALES

«La denegacion del permiso para la compra de pentobarbital sodico con fines suicidas previsto en la
Ley de Estupefacientes es compatible con el derecho a la muerte autodeterminada protegido por la
Ley Fundamental, dadas las posibilidades existentes de poner fin a la propia vida con apoyo médico,
declara en un comunicado de fecha 7 de noviembre el Tribunal Administrativo Federal de Leipzig.

El maximo Tribunal Administrativo Federal acaba
de rechazar el recurso presentado por dos ciuda-
danos -uno enfermo de cancer y el otro de es-
clerosis multiple- que solicitaban poder adquirir
pentobarbital en virtud de su derecho a la auto-
determinacion, derecho reconocido por el Tribunal
Constitucional en 2020.

Anteriormente, en 2017 el Tribunal Administra-
tivo habia reconocido el derecho de los pacientes
gravemente enfermos a una muerte autodetermi-
nada, sentenciando que el Estado no puede negar
el acceso al pentobarbital en «casos excepciona-
les», es decir para pacientes con enfermedades
graves, incurables y grandes sufrimientos. El Insti-
tuto del Medicamento recibid 244 solicitudes, todas
rechazadas a consecuencia de una circular emitida
por el Ministerio de Sanidad que vetd la entrega del
producto, invocando las limitaciones impuestas por
la Ley de Estupefacientes. La sentencia reciente se
apoya en esta misma ley que persigue el objetivo
de prevenir el uso indebido y abusivo de narcéticos
letales: los medicamentos sélo pueden utilizarse
para curar o aliviar enfermedades o dolencias pa-

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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UNALEY EN EL AIRE

El Parlamento portugués aprobd la ley de eutana-
sia en mayo pasado después de un recorrido acci-
dentado, marcado por dos vetos presidenciales y
dos vetos por inconstitucionalidad pronunciados
por el Tribunal Constitucional. EI gobierno dispo-
nia de noventa dias para aprobar el reglamento de
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toldgicas. «Acabar con la propia vida fundamental-
mente no tiene este objetivo terapéutico», decla-
ra el Tribunal. El derecho individual a una muerte
autodeterminada se ve contrarrestado por impor-
tantes preocupaciones de bienestar publico. En el
caso del pentobarbital, los peligros de mal uso del
producto son demasiado altos.

El tribunal hace finalmente hincapié en que,
«para las personas que han tomado la decision au-
todeterminada de poner fin a su vida, existen otras
opciones razonables para realizar su deseo de mo-
rir». En efecto, al amparo de la sentencia de 2020
del Constitucional, varias asociaciones que propor-
cionan asistencia al suicidio han vuelto a operar. B

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

aplicacion, pero el plazo se fue alargando. Tanto
se tardd que el 8 de noviembre el primer ministro
dimitié por un tema de corrupcion.

Mientras tanto el derechista PSD (Partido So-
cial Demdcrata) cuyos diputados votaron mayo-
ritariamente en contra de la ley, no ha perdido el
tiempo. Después de reunir 56 firmas de diputados
(necesitaba 23), presenté una demanda de «revi-
sion global y detallada» de la ley ante el Tribunal
Constitucional. Su principal objetivo es solicitar
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EL PARTIDO D66 REGISTRA EN EL PARLAMENTO
UN NUEVO PROYECTO DE LEY DE VIDA COMPLETA

Como consecuencia de una iniciativa ciudadana
que recogioé mas de 100.000 firmas, el partido li-
beral D66 presentd, en 2020, un proyecto de Ley
de Vida Completa que hubiese permitido que las
personas mayores de 75 anos con deseo de morir
pudiesen acceder a un producto letal. La propues-
ta fue muy criticada: en particular un informe del
Consejo de Estado reprochd la falta de salvaguar-
dias suficientes.

D66, para quien este tema es central, acaba de
presentar en el Parlamento un nuevo proyecto de
ley con criterios méas estrictos. En la nueva pro-
puesta, una persona mayor de 75 anos, ciudadana
neerlandesa o con dos anos de residencia en el
pais, debera mantener al menos tres conversa-
ciones en un plazo minimo de seis meses con un
Consejero de Final de la Vida; el médico tratante
de la persona informaréa de su situacion médica, y
un segundo Consejero independiente mantendra
también una conversacion con la persona. El pa-
pel del médico es puramente informativo. Al Con-
sejero de Final de la Vida le incumbe asegurarse
del caracter voluntario, reflexionado y duradero
del deseo de morir. En caso de resolucion positiva,
el Consejero recogera el producto letal en la far-
macia y acompanara a la persona en el momento
de tomarlo. El proceso de control posterior seria
similar al de la eutanasia, con comisiones especia-

e .

les que examinen los informes mandados por los
Consejeros de Final de la Vida.

El apoyo de la ciudadania neerlandesa a un fi-
nal de vida autodeterminado en caso de personas
mayores que consideren su biografia terminada
esta siendo mayoritario ente la poblacion segun
una encuesta reciente: el 80% de las 200.000
personas interrogadas lo apoyaria, indepen-
dientemente del grupo a que pertenezcan (sexo,
edad, nivel de educacion, etc.). Sélo un 10% se
opondria, mientras el 10% restante no tiene opi-
nion. Por el contrario, los partidos politicos son
mucho mas reticentes y las encuestas relativas
a las elecciones del 22 noviembre de 2023 dejan
pensar que este proyecto de ley encontrara po-
cos apoyos. En cuanto a la KNMG, la federacidén
de asociaciones médicas, mantiene una firme
oposicion al texto. W

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

al TC que evalue la constitucionalidad de la pro-
pia regulacion de la eutanasia, que contradice «el
principio de inviolabilidad de la vida». Conside-
ran que no existe un derecho fundamental a la
muerte autodeterminaday que la ley va en contra
de los derechos humanos. Como previsiblemente
el Tribunal no les daran la razon, piden una eva-
luacion detallada sobre una veintena de puntos
concretos que consideran también inconstitu-
cionales. ®
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JOAN MARI IRIGOIEN

Texto: MANU ECIOLAZA
Pte DMD Navarra
Nafarroako DMDKO
Presidentea

In memoriam

oan Mari Irigoien (Donostia
J 1948-2023) ha sido uno de

los escritores fundamenta-
les en euskera desde los anos 70
del pasado siglo. Traducido tam-
bién a varios idiomas.

Afectado por la ELA, falleci¢ el
18 de Mayo con plena lucidez, de-
terminando el lugary la hora de su
final, rodeado de los suyos y orga-
nizando su propia despedida.

Asi lo cuenta Joxe Arregi en el
texto que leyd en el tanatorio al dia
siguiente, a peticion del propio es-
critor.

Joan Mari tuvo una vida muy
variada, fue futbolista, en el 2* equi-
po de la Real Sociedad, ingeniero,
estuvo en Venezuela de medio mi-
sionero, durante un par de anos.

Se contagid entonces del realis-
mo magico imperante, que impreg-
né parte de sus obras.

Hombre libre y sin pelos en la
lengua, se manifestd desde hace
muchos afos a favor de la muerte

digna y el derecho a decidir sobre
la propia vida.

Cuenta que a los diez anos,
cuando se murié su amona(abuela)
Asun en el caserio, ya fue conscien-
te de que un dia pasaria por ello. Un
nino grande.

Su obra es amplisima, transi-
tando incansable entre la novela,
la poesia y la literatura infantil.

Bromista irredento y vacilon
(zirikatzaile) con sus amigos, el
tono de humor salpica muchos de
SuS escritos.

Pero nunca se olvidaba de ma-
nejar el timon de su vida.

Nos cuenta con generosidad
la cronica facultativa de dos anos
(Bi urtetako krénika fakultatiboa,
2012-14); de su proceso de diag-
noéstico y evolucion de la ELA, don-
de pide una flor de Serotonina en
un poema Yy recuerda que desde
hace tiempo ya sabe quien seré su
Ultima amante: Eutanaxi.

Seria largo enumerar toda su



AMODIOZKO GUTUNA

Printzesa urrun baten izena duzu,

Eutanasia,

baina nik hurbilago nahi zintuzket,

maite-maite baitzaitut,

eta ez baitut burutik baztertzen zu neure egitea noizbait,
edo ni zeure, hobeki..

Zu, Eutanasia, ene azken orduko esperantza;
zu, ene azken hatsa;

zu, ene Buda errukibera;

zu, ene balizko sufrimenduen aringarri;

Zu, ene maitaleen maitale.

Barkatu atrebentzia,
hurrengoan Eutanaxi deitzen badizut..

obra, destaco Babilonia, Poliedroen
hostoak, Ellibro de las calamidades
(Kalamidadeen liburua), Consuma-
tum est.. consiguiendo diferentes
galardones y premios literarios.

El dia siguiente de su muerte
salté a la prensa la noticia y DMD
Navarra realizaba una proyeccion
del fantastico documental belga
«Las Ultimas palabras» (Les der-
nier mots).

Joan Mari expreso su deseo de
gue se publicara su poema «AMO-
DIOZKO GUTUNA /CARTA DE AMOR»
junto a la noticia de su deceso: Una
declaracion en toda regla.

Asi se hizo y aqui lo reproduci-
mos a modo de homenaje.

Lo leimos al final de la proyeccion
y el aplauso fue inolvidable.

Se nos haido uno de los grandes.
Hombre bueno, libre y luchador
de todas las libertades: Uno de los
nuestros.

Esker anitz, Joan Maril ll

CARTA DE AMOR

Tienes el nombre de una princesa lejana,
Eutanasia,

pero yo te querria mucho mds cerca.

Porque te quiero, te quiero,

y no me quito de la cabeza hacerte mia algun dia
0 mejor..., yo tuyo.

Tu, Eutanasia, mi esperanza de la ultima hora;
td, mi dltimo aliento;

td, mi Buda misericordioso;

tu, aliviadora de mis eventuales sufrimientos;
tu, amante de mis amantes.

Perdona mi atrevimiento,
si a partir de ahora te llamo Eutanaxi.



I Premio de fotografia
Morir con dignidad

En la asamblea anual
de la federacion valen-
ciana de DMD de 2022
se acordo convocar un
concurso fotogrdfico
que respondiera a una
interpelacion directa a
los posibles participan-
tes: ;Qué es para ti mo-
rir con dignidad?

Texto: JOAN DEL ALCAZAR

46 | dmd

ras la idea de partida ha-
bia un triple objetivo a al-
canzar. Por una parte, pre-
tendiamos difundir y potenciar,
mediante imagenes fotograficas,
la idea de que la muerte ha de
ser una libre e inalienable eleccion
personal. Se trataba de que esas
imagenes expresasen qué es morir
dignamente, asi como que defen-
dieran el derecho a elegir donde,
como y cuando queremaos morir.
Paralelamente, los promoto-
res de la propuesta consideraban
gue con esta convocatoria seria
posible generar un fondo foto-
grafico que siempre en sintonia
con los fines fundacionales y sin
animo de lucro de la AFDMD, pu-
diera ser utilizado en sus publi-
caciones, revista, redes sociales,
carteles y cualquier otro canal,
fisico o digital.
Por ultimo, también se per-
seguia, légicamente, divulgar un

mejor conocimiento de DMD en la
medida que no nos limitdbamos
al concurso en si mismo, sino
que la segunda parte de este
pasa por exponer publicamente
las obras recibidas reforzando asf
la presencia de la asociacion en
el espacio publico.

Es muy importante senalar
gue nuestra iniciativa recibio el
apoyo directo y efectivo de la
Universidad de Valencia, concre-
tamente de su Vicerrectorado de
Cultura y Sociedad.

Estd previsto que entre el
proximo 15 de enero y el 15 de
febrero de 2024 la Universidad
de Valencia exponga la treintena
de series fotogréficas premiadas
(los tres primeros premios y los
tres accésits), asi como una foto
de cada uno de los concursan-
tes no premiados. Esa exposicion
serd replicada en los diversos
campus de la universidad y pos-



teriormente se planificard que
tenga un recorrido itinerante por
todos aquellos lugares en los que
se considere de interés.

Se recibieron mas de un cen-
tenar de originales, mayoritaria-

El dictamen fue
el siguiente:

Conceder el Primer Premio a
Esperanza Labrador Rodri-
guez, por la serie El buen vi-
vir, el buen morir, dotado con
500 euros. Conceder el Se-
gundo Premio a Begona Cosin

mente de Espafa, pero también

Moya, por la serie La despe-
dida, dotado con 300 euros.
Conceder el Tercer Premio a
Javier Arcenillas, por la serie
Suerio, atencidn, espacio..., do-
tado con 200 euros. Conceder
un accésit a cada uno de los
siguientes concursantes: Fran-
cisco J. Dominguez (serie Afe-
rrada a sus recuerdos), Luis
Maria Barros Séenz, (serie:
Eterna arioranza) y Mithail Afri-
ge. (serie My life my choice,
my death my choice).

Muchos de los articulos de este
numero de la revista han sido
ilustrados por fotos presenta-
das en el concurso.

del extranjero, y se conformo un
jurado formado por la Amanda
Cerda, Anacleto Ferrer, Hasan
Lopez, Eva Mafez y Lluis Rome-
ro. Personas de prestigio reco-
nocido.

Entendemos que se han cum-
plido con creces los objetivos que
se pretendian, y desde la seccion
valenciana de DMD s6lo nos resta
agradecer el apoyo y la coopera-
cion de la Universidad de Valen-
Cia, asi como la excelente acogida
y consiguiente colaboracion de
la Asociacion Federal. Es hora de
pensar en cOmo organizamos la
Il edicion del Premio Vida digna,
muerte digna. B




«No quiero VIV1T sin ser yo»

«Creo que soy la unica que puede decidir como quiero morir, y
quiero que sea dignamente. (..) Cuando mi cerebro esté no se sabe
ddnde, ni aqui, ni ahora. No querré ir mas alld de ese momento».

Texto: GLORIA RIBAS
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Carme Elias, actriz con una lar-
ga y brillante trayectoria, nos
cuenta en primera persona en el
libro Cuando ya no sea yo, su ex-
periencia con un diagnostico de Al-
zheimer. COmo empezaron a mos-
trarse hace algunos afios (2017)
durante el rodaje de Quién te can-
tard, unos extranos fallos de me-
moria y una inseguridad
que ella, acostumbrada
a pisar escenarios y pla-
tds, intuyd que iban mas
alla del conocido «pa-
nico escénico». La pri-

mera sensacion que
tuvo cuando supo el
el diagndstico fue de
descanso (2019). «Lo
gue me pasaba me

pasaba realmente.

Después empezd

la inevitable etapa
de aceptacion. «Si, tengo Alzhei-
mer, pero todavia soy yo, plena-
mente consciente de lo que hago y
de cdmo lo hago».

Y Carme decidié contarnoslo a
todos. «Enfrentarme al reto de ha-
cerlo publico fue como abrir las ven-
tanas para dejar que entrase aire
fresco y salir a la calle con la cabe-
za alta». Ella queria ser Util dando
visibilidad a lo que significa esta te-

rrible enfermedad. Mucha gente le
ha dado las gracias por ello.

Su amiga y directora de cine,
Claudia Pinto, le propuso hacer el
documental: Aqui, ahora, para de-
jar testimonio de la convivencia
de Carme con el Alzheimer. Y ella
aceptd. «Aqui, ahora, es un pacto
de amor y amistad, un proceso
creativo compartido y a corazon
abierto. Lo mejor es que nos invita
a vivir el presente. Es una pelicula
sin «corten» ni «accion».

Cuando ya no sea yo es a la vez,
una luchay una esperanza para con-
seguir una muerte digna de la cual,
ella misma nos da su propio signifi-
cado. Carme reivindica con todas sus
fuerzas a lo largo del libro, siempre
de una manera clara y abierta, que
cuando lo gque llamamos conciencia
ya no esté consigo, quiere desapa-
recer. «No quiero vivir sin ser yo».
«jQuiero ser yo la guardiana de mi
memoria! Hasta que se pueda..» Bl

El documental al que se hace refe-
rencia Aqui ahora se estrend en el
Festival de Cine de San Sebastian,
2023, con el titulo Mientras seas ta.
Se trata de una pelicula «viva» que
seguiria rodandose a la vez que se
proyectaba en el Festival.



<< No quiero morir como un im-
bécil, no pienso darme qui-
mio, quiero hacerlo a mi mane-
ra». Asi de crudo es Tully cuando
le pide a James, su gran amigo
de la infancia, ayuda para trami-
tar su suicidio asistido en Suiza.
El triangulo lo completa Ana, la
companera de Tully, que accede
a casarse con él antes de morir
si acepta el tratamiento que le
proponen.

«Qué la muerte nos lleve or-
gullosa», le repite Tully a su amigo
unay otra vez, citando a ShaKes-
peare. Cuando Ana se entera del
plan en Suiza, a pesar del fraca-
so de la guimio, monta en co-
lera: «jEl suicidio no es una op-
cion! jNo, y menos cuando la
gente que te quiere te necesita
vivol Hay otras formas, para eso
sirven los paliativos, se puede
gestionar, se puede hacer con
dignidad, no tiene por qué ser
traumadtico». «Pero él no quiere
eso», le dice James. «Quiere te-
ner el control».

La sedacion paliativa no se
realiza a peticion del paciente,
sino que se restringe al criterio
médico de la fase de agonia, de
tal modo que los paliativos ni
adelantan, ni retrasan la muer-
te. Por esto no compiten con la
eutanasia, porque su respuesta
a la voluntad de morir antes de
la fase de Ultimos dias no es un
derecho que decida cada per-
sona, sSino una concesion que
depende del criterio del equipo
asistencial.

«Mayfly» significa «efime-
ra», es una libélula que sdlo vive

Mayflies

«Qué la muerte nos lleve
orgullosa». Hasta cuando
soportar los tratamien-
tos, por qué los cuidados
paliativos no pueden ser
la dnica solucion y como
compartir la voluntad de
morir. Son los dilemas que
plantea la cinta de Peter
Mackie Burns.

Texto: FERNANDO MARIN

un dia. En dos capitulos de una
hora la pelicula plantea bien tres
dilemas muy comunes en las de-
cisiones al final de la vida: hasta
cuando soportar los tratamien-
tos, por qué los cuidados palia-
tivos no son la solucion y como
compartir la voluntad de morir.
Somos seres sociales, el chan-
taje emocional de familiares vy
amigos forma parte de nuestra
naturaleza humana. Como el
suicidio.

La pelicula no da tregua. Tully
muere en Suiza, poniendo en evi-
dencia la vergonzosa situacion de
las Tierras del Ulster y de la ma-
yoria de paises en 10s que como
unica alternativa al suicidio vio-
lento o clandestino, obligan a su
ciudadania a realizar un esper-
péntico viaje para morir. No es un
final feliz, porque no puede serlo.
Pero si Tully viviera en Espana,
como dicen los versos de Robert
Graves, si que habria encontrado
belleza en la muerte, en su pue-
blo, frente a su mar. Eso si que
seria marcarle a la Parca un gol
por la escuadra.
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Mas que nunca
Una pelicula sobre la decision

Texto: LOREN ARSEGUET

de morir

LI 4

Mas que nunca se construye como un viaje existencial hacia la li-
bertad, la libertad de decidir como y cuando morir. «;Como pode-
mos irnos sintiéndonos tan libres como sea posible? ;Como podemos
escaparnos de las presiones y encontrar nuestra propia manera de
aceptar la enfermedad vy, si es necesario, la muerte? De eso trata la
historia de Héleéne», declara Emily Atef, la directora de la pelicula.

a protagonista de la pelicula, He-

lene, padece fibrosis pulmonar
idiopatica, una enfermedad rara en
la cual los pulmones se endurecen,
se vuelven menos elasticos hasta
que ya no entra aire y la persona no
puede respirar; sélo un trasplante
podria ofrecerle la posibilidad de
prolongar su vida unos anos mas..
en el mejor de los casos.

La pelicula materializa de ma-
nera poética el camino reflexivo
hacia la decision de morir en el
viaje que realiza en solitario la pro-
tagonista, desde su ciudad de ori-
gen, caracterizada por un ambien-
te oscuro y claustrofébico, hasta
la deslumbrante luz del verano sin
noche de un fiordo noruego en el
cual se aleja de las presiones de su
entorno y puede paso a paso, to-
mar libremente su propia decision.

Mds que nunca es una pelicula de la directora franco-irani
Emily Atef; fue seleccionada en el festival de Cannes 2022 en
la seccion Un certain regard y se difundié fugazmente en los
cines en Espana este verano. Se puede ver actualmente en

algunas plataformas.

Sin estridencias, en un desarro-
llo donde cuentan tanto los diélo-
gos como los silencios, Hélene ira
descubriendo su propia manera de
enfrentar la enfermedad vy el final
de su vida: rechazara el trasplante.
En movimiento inverso, su pareja
emprendera también el viaje a No-
ruega, en principio para conven-
cerla de vivir, pero aceptando final-
mente, como suprema muestra de
amor, dejarla ir.

Una pelicula inteligente y sen-
sible que no abruma al espectador
con un dramatismo innecesario, a
través de la cual la directora aporta
su contribucion a la reflexion co-
lectiva sobre la libertad de decidir
al final de la vida: «Desafortuna-
damente, la muerte tiene mala
reputacion en nuestra sociedad.
Preferimos evitar el tema, pero de-
beriamos hablar de ello. Me gusta-
ria despertar en el publico el deseo
de discutir este asunto con sus
allegados. El final de la vida no de-
beria ser un tabux». &
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