Eutanasia: los retos
eticos, juridicos

Cuadernos 6 6
de la Fundacio
Victor Grifols i Lucas

y administrativos
de la LORE

FFFFFFFF

VICTOR

GRIFOLS .

iLUCAS do 1a Fundacio DO
66 Victor Grifols i Lucas




Eutanasia: los retos
éticos, juridicos

y administrativos
de la LORE

Cuadernos 6 6
de la Fundaci6
Victor Grifols i Lucas



mailto:fundacio.grifols%40grifols.com?subject=
http://www.fundaciogrifols.org

SUMARIO

Presentacion

Niuiria Terribas y Joan Berenguer ................c.c.coeeeuiue...

La peticion de ayuda a morir, ;es siempre libre y voluntaria?

Begofia ROMAN ... ...

Los limites del derecho a la eutanasia en una sociedad
democratica

Carmen Tomds-Valiente . .. ........... ..

La tarea de las comisiones de garantia de la eutanasia
La aplicacion de la ley: analisis critico

AIDert TUCA . . ..o oo e

La actividad de la Comision de Garantia y Evaluacion de la
eutanasia de Navarra en los dos afios de vigencia de la LORE

Maria Luisa ArCOS . .. ..ot

La Comision de Garantia y Evaluacion de la Eutanasia
de Euskadi: desarrollo, debilidades y fortalezas

JUana AZa . ........ o

La experiencia en Canarias

Elena ESPinosa . ..........ouuuuuuuinuin ..

La aplicacion de la ley de eutanasia en Andalucia

Serafin ROMEro. . .......ouuuu i

La aplicacion practica de la LORE
Una experiencia de eutanasia en el entorno residencial

Merce Cervera .......o e

El camino de acompaiiar en la eutanasia

Gemma SACZ. . .. oo e

Pag.

11

25

42

49

55

64

69

80

86



Sumario

La eutanasia desde el punto de vista del profesional sanitario:
experiencia de una médica con distintos roles
NUFIa MASHOU .« ..o oo e e

Dos afios de la LORE. La demanda creciente de ayuda a morir
en Cataluia
Josep Maria Busquets. . ........... ... i

Aportaciones de expertos
Algunas reflexiones desde la atencion primaria de salud
Maria Estrella Barceld y Elena Maria Serrano ....................

Dificultades registradas por la asociacion Derecho a Morir
Dignamente en el acompaiiamiento de las personas que solicitan
la eutanasia

Gloria Cantarell . . ... .. ... . . i

La aplicacion de la LORE en las distintas comunidades autonomas
Pablo Hernando . ...........o.o i,

La autenticidad de la objecion de conciencia
José ANtOnio Se0ane. . ...

Relaciondeautores . ...t

Titulos publicados. ......... ... ...

90

95

104

110

114

Eutanasia: los retos éticos, juridicos y administrativos de la LORE

PRESENTACION

La Fundacién Victor Grifols i Lucas y la Fundacién Mémora, en el marco de
la colaboracién que vienen desarrollando en los ultimos afios sobre el final
de vida, organizaron este seminario para reflexionar y debatir en torno al
nuevo campo legal que tiene Espafa de regulacion de la eutanasia, con la Ley
Organica 3/2021. Tras dos afios de la entrada en vigor de la ley, nos parecié
necesario generar un espacio para compartir los retos éticos, juridicos y admi-
nistrativos que plantea su aplicacion, partiendo de las dificultades identifica-
das, las distintas realidades de su implementacion en el territorio nacional, el
rol de las comisiones de garantias y evaluacion y el desafio para los profesio-
nales sanitarios, que son parte ineludible del proceso.

Todos estos temas fueron tratados con mas de cuarenta expertos, entre ellos los
que presentaron su ponencia y cuyo contenido recogemos en la presente edi-
cion a fin de hacerlo extensible a todas las personas interesadas. El lector podra
encontrar por un lado la reflexion desde la perspectiva filoséfica, con la revi-
sion de conceptos clave como el de libertad y voluntariedad de las personas, que
deben fundamentar la peticién de la eutanasia como acto irreversible. También
se recoge el analisis juridico de lo que constituye un nuevo derecho fundamen-
tal —recibir ayuda para morir- en forma de prestacion publica del sistema, un
analisis realizado no solo a través del contenido de la ley sino también median-
te un repaso de la jurisprudencia europea sobre la disponibilidad de la propia
vida y una revision de la reciente sentencia del Tribunal Constitucional, que se
pronuncia sobre el encaje de la eutanasia en nuestra Constitucion.

Del mismo modo, se puso sobre la mesa la realidad tan dispar con la que se esta
aplicando la LORE en los distintos territorios autonémicos, con clara eviden-
cia de las diferencias entre los modelos en los que ha habido voluntad politica
—destinando recursos y disefiando circuitos de acceso a la prestacion de ayuda
para morir- y aquellos otros en los que el ciudadano que quiere pedir esta
prestacion se encuentra muchas veces solo, sin soporte y sin que su demanda
reciba la respuesta adecuada, o quede en manos de profesionales de buena
voluntad y total disposicién pero que no tienen tampoco apoyo de la Adminis-
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tracion para agilizar los trdmites. La tarea de las comisiones de garantia y eva-
luacién de la eutanasia que la ley recoge —de ambito autondmico- puede clara-
mente facilitar o entorpecer el acceso a la prestacion, e incluso la predisposicion
de los profesionales ante la eutanasia. Ademas, se puso de manifiesto la impor-
tancia de dotar al sistema de herramientas tecnoldgicas para facilitar la gestion
documental del proceso, una tarea que atafie a los profesionales implicados
—solicitudes, informes, documentos de alternativas, etc.—.

Finalmente, los profesionales también recogen su experiencia practica y el reto
que para ellos supone atender a la demanda de ayuda para morir, planteando
un cambio de paradigma respecto a la orientacion tradicional de la practica
sanitaria hacia curar y recuperar la calidad de vida de las personas. Al respec-
to, se evidencio la necesidad de dar apoyo a estos profesionales, evitando que
deban afrontar estos procesos en soledad y creando programas de apoyo emo-
cional o psicoldgico tanto para los profesionales implicados como para las
familias del paciente a quien se aplica la eutanasia.

Ciertamente, solo dos aflos de aplicacion de la ley no es tiempo suficiente para
efectuar un balance ponderado de su eficacia. Paises que nos han precedido en
esta regulacion han necesitado mucho mas de ese tiempo para mejorar proce-
sos, corregir disfunciones y unificar criterios de interpretaciéon de la norma.
En nuestro contexto, con diecisiete comunidades autdnomas que tienen trans-
ferida la gestion de la sanidad, resulta atin mas complejo y sin duda puede ser
fuente de inequidad en el acceso a la prestacion de ayuda para morir, tal como
ya se ha puesto de manifiesto. Confiemos en que ello no implique que los
ciudadanos y ciudadanas que estan en situaciéon de grave sufrimiento fisico y
psicoldgico queden sin respuesta en su demanda y en la soledad de su sufri-
miento, o se vean obligados a «migrar» a otras partes del Estado espaiiol para
ejercer su derecho a morir segin sus valores y preferencias, un derecho basico
que la ley les reconoce.

Nuiria Terribas
Directora de la Fundaci6 Victor Grifols i Lucas

Joan Berenguer
Director de la Fundacion Mémora
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La peticion de ayuda a morir, jes siempre libre y voluntaria?

Aclaraciones previas

Nos vamos a centrar, desde un punto de vista ético, en la respuesta a la pre-
gunta que encabeza este escrito; de dicha respuesta se derivaran algunas cri-
ticas a la actual Ley Organica Reguladora de la Eutanasia (a partir de ahora
LORE). La pregunta «la peticion de ayuda a morir, ;es siempre libre y volun-
taria?» estd formulada en presente de indicativo; mds alld de preguntar si
deberia serlo, ya va directo a lo fundamental, a si de facto lo es.

Ciertamente, la peticién de ayuda a morir debe ser libre y voluntaria al menos
por dos razones: en primer lugar, porque debe ser una muerte buena, es decir,
que es deseada por el sujeto libre y de forma voluntaria. Una segunda razén
es que, al tratarse de una decision irrevocable, sin vuelta a atras, ambas con-
diciones, libertad y voluntariedad, deben cumplirse mas escrupulosamente si
cabe que en otro tipo de decisiones.

Ademas, la pregunta se acomparfia del «siempre», un adverbio exigente. El
«siempre» alude a todo el tiempo y en todos los casos. Por eso es pertinente
la cuestién, porque, evidentemente, aunque debiera ser libre y voluntaria, va
a ser dificil que lo sea siempre. Por ello el legislador ha dispuesto los procesos
y agentes que constaten esa libertad y voluntariedad en el dictamen de la
comision de garantias. Como sabemos, excepcional entre los paises que han
legislado sobre el tema de la eutanasia, en el caso espaiiol dicha comision
actua ex ante.

Como enseguida tendremos ocasion de demostrar, cuando hablamos de adje-
tivos (libre y voluntaria) y sustantivos tan usados (decisién y muerte) olvida-
mos la complejidad que les rodea. Esta complejidad no obedece solo a que las
palabras siempre tienen un contexto, y cambian histéricamente, sino que al
tener que atender a la concrecion del caso particular (las circunstancias y las
creencias personales) no hablamos solo de palabras sino de vidas, biografias
y de todo un mundo que termina con la muerte de la persona.

Ellegislador suele tomar las palabras como categorias racionales abstractas, y
suele pensar desde una ética de la justicia. Los profesionales que acompafian
a las personas que piden la eutanasia o el suicidio asistido, lo que se denomi-
na «prestacion de ayuda a morir» (a partir de ahorala PRAM), tratan con una
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vida, vida doliente y en su circunstancia. No hablan desde el otro genérico
(puede ser cualquiera y no es nadie en particular), ni solo piensan desde una
ética de la justicia, sino que hablan con un ti determinado, en concreto, en su
contexto (Benhabib, 2006), respecto al cual deben constatar que su decision
es libre y voluntaria. Esta dimensién personal y relacional, dentro del marco
de la justicia establecida por la ley, pero contextualizada en una persona, les
sitia en una relacién de cuidado, en la que, sobre todo, deben escuchar las
razones que expone la persona que solicita la PRAM para asi poder garantizar
que se trata, en efecto, de una decision libre y voluntaria.

Ni las palabras, ni los contextos, ni las decisiones implicadas en la PRAM son
simples y sencillas, pero si deben ser claras: la decisién que concluye en esa
peticion debe ser libre y voluntaria, de veras y siempre.

Las palabras y las cosas en su contexto:
el otro genérico y el otro concreto

Como hemos dicho, dada la irreversibilidad de la decisién de morir es légico
que exijamos que esa decision sea buena, lo que nos lleva a que sea libre y
voluntaria. La libertad de la que hablamos, y mas en el caso del final de vida,
no es una libertad total, absoluta. Siendo el humano un ser finito y condicio-
nado, dificilmente va a poder disfrutar de una libertad absoluta: la libertad
siempre comporta condiciones.

En el caso de la PRAM, la LORE (2021) establece dos condiciones para acep-
tar la solicitud: la persona debe sufrir una enfermedad grave e incurable, o un
sufrimiento grave, cronico e imposibilitante, que define del siguiente modo:

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

«Padecimiento grave, cronico e imposibilitante»: situacién que hace referen-
cia a limitaciones que inciden directamente sobre la autonomia fisica y acti-
vidades de la vida diaria, de manera que no permite valerse por si mismo, asi
como sobre la capacidad de expresion y relacion, y que llevan asociado un
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sufrimiento fisico o psiquico constante e intolerable para quien lo padece,
existiendo seguridad o gran probabilidad de que tales limitaciones vayan a
persistir en el tiempo sin posibilidad de curacién o mejoria apreciable. En
ocasiones puede suponer la dependencia absoluta de apoyo tecnoldgico.

En estas definiciones claramente se explicita lo indeseable y lo limitante, es
decir, lo que quita libertad (imponiendo obstaculos) y resta voluntad (mer-
mando el deseo y la agencia de uno). Se habla de lo insoportable, de la per-
sistencia de ese sufrimiento y sin un alivio aceptable; todo lo cual afecta no
solo al presente sino también al futuro, dadas las progresivas pérdidas, por
fragilidad, a las que la enfermedad condena. Al verse asediada la vida cotidia-
na y sus quehaceres, se resta poder y potencia, hasta preverse la dependencia,
esta si, absoluta. Por eso puede ser un acto de libertad, el ultimo, acabar con
esa falta de libertad, para que no le sea ain mas arrebatada.

La condicién de sufrimiento —el sufrimiento no es solo dolor (Ricoeur,
2019)- ya merma la capacidad de toma de decisiones, porque, como poco,
empuja a llevar a cabo cualquier accién que nos libere de aquello. De ahi, la
importancia de saber que la decision, a pesar del sufrir, no es compulsiva sino
meditada, reiterada, apropiada, por ser la suya, y en las veces que se le pre-
gunta, sabe con certeza que, si esa es la condicién a la que se ven y veran
expuestos sus dias, quiere acabar con ese sufrir aun cuando el remedio sea la
muerte.

No es una cuestiéon menor la de la calidad y cantidad del sufrimiento sopor-
table: sobre la vida de uno, el experto es la persona. Por ello el ntcleo de la
evaluacion de la competencia no deberian ser solo las cuestiones cognitivas
(capacidad intelectual), como en la compulsividad. Para que la decision sea
suya, reposada, meditada, para que sea de veras libre y voluntaria, el deseo
debe ser suyo, no dejarse llevar sin mas por él. En su acompafamiento, los
profesionales que intervienen en ese proceso de dilucidar si la decision es
respetable deben transmitir calma, serenidad, precisamente por la trascen-
dencia y radicalidad de lo que se les esta pidiendo, a saber, que le asistan en
su morir.

Analicemos las definiciones de los adjetivos «libre» y «voluntaria», para ver
qué nos pueden aportar a nuestra cuestion.
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El diccionario de la Real Academia Espafiola (RAE) define el adjetivo
«voluntario/a» con seis acepciones de las cuales, para nuestro tema, nos inte-
resan las tres primeras:

1. Dicho de un acto: que nace de la voluntad, y no por fuerza o necesidad
extranas a aquella.

2. Que se hace por espontanea voluntad y no por obligacién o deber.

3. Que obra por capricho.

De la primera acepcion, podemos constatar que el acto (en nuestro caso la
decision de la peticion) es voluntario, porque nace de la voluntad de uno, es
decir, autonomamente, o sea, que uno es la principal «causa», frente a fuerza
o necesidad extrafas, siendo lo extrafo otras causas ajenas a la voluntad de
uno. Sin embargo, la decision de morir si obedece a una fuerza o necesidad,
esto es, la enfermedad y/o el sufrimiento. Pero acotadas esa fuerza y necesi-
dad extranas, ajenas a la voluntad de uno y que lo atrapan, y dada la inevita-
bilidad a la que nos condena, la persona prefiere voluntariamente, ella misma,
no vivir sometida a ellas. Digamos que es la propia fuerza de voluntad quien
contrarresta la otra fuerza, la de la enfermedad o el sufrimiento.

A una constatacion de ese tipo, ante la decision de la persona de no querer
vivir sometida a la condicion a la que le fuerza la enfermedad o el sufrimien-
to, creemos que apunta la pregunta que recomiendan formular algunos pro-
fesionales que acomparfian en la PRAM: «;Qué tendria que ser diferente en su
vida para que usted no deseara la eutanasia?», «;Qué podria pasar para que
cambiara de opinién?» (Duro, Muioz, Peguero, 2021).

En la segunda acepcion se alude a que la decision sea espontdnea, no por
obligacién o deber. Ahora se apunta a que sea una decisiéon que surja de la
propia persona, motu proprio, es decir, y de nuevo, que sea auténoma. Preci-
samente para que no sea compulsiva, y dada la irrevocabilidad, el legislador
pide que sea una decision reiterada en el tiempo. Se exige una consistencia de
la voluntad a lo largo del tiempo porque nuestra identidad es ipse mas que
idem, o sea, una identidad narrativa dindmica que cambia a lo largo de su
historia. La decisién de poner fin a la historia no puede ser ni caprichosa ni
arbitraria.
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La tercera acepcion, «que obra por capricho», puede resultar un tanto confu-
sa. Puede referirse a que se obra sin ton ni son o al tuntiin; o, también, al mero
querer libre, porque la persona asi lo quiere. Dada la irrevocabilidad de la
decision y su trascendencia en la decision de pedir la ayuda a morir, solo
podria aceptarse la segunda interpretacion. La decision es voluntaria simple-
mente porque es la suya.

En definitiva, para que la peticién sea voluntaria se precisa que la persona
considere que los condicionantes y limitaciones a los que se ve expuesta, y la
perspectiva de futuro mds o menos cercano que razonada y razonablemente
proyecta, sean determinantes para su decision de peticion de morir. Es desde
la decision voluntaria, espontanea (que nace de uno) que el condicionante
deviene el motivo de determinacién. No deberiamos entrar a juzgar si otra
persona no convierte en razones suficientes, determinantes, aquellos mismos
condicionantes. Quien solicita la PRAM asi lo considera y asi deben certifi-
carlo los profesionales responsables en el proceso: la persona, voluntariamen-
te, sin coaccién ni compulsion, desde su voluntad, ha tomado una decision y
hace la peticion.

Si nos detenemos ahora en el adjetivo «libre», la RAE ofrece dieciocho acep-
ciones. De estas subrayaremos las cuatro que nos interesan para nuestro
tema, las tres primeras y la que aparece en el numero once:

1. Que tiene facultad para obrar o no obrar.
2. Que no es esclavo.
3. Que no esta preso.

11. Independiente o no sujeto a una autoridad superior.

A excepcidn de la primera, el resto son definiciones negativas, aluden a lo que
no es ser libre: no ser esclavo, ni preso, ni dependiente ni sujeto a una autori-
dad. Esta constatacion del «predominio» de las definiciones negativas de
la libertad esta en sintonfa con nuestros tiempos, muy acostumbrados a la
nocién liberal de libertad, fundamentalmente la libertad negativa, de inde-
pendencia (la libertad de).

La primera acepcion si ofrece una definicién mas positiva y sustantiva: libre
se dice de una facultad, que no es otra que la voluntad de obrar, o no. Pode-

16

Eutanasia: los retos éticos, juridicos y administrativos de la LORE

mos anadir que la libertad es esa capacidad (que implica competencia, poder
comprender) de escoger los motivos por los cuales se obra. Al fin y al cabo,
se trata de escoger los motivos por los cuales uno escoge.

Cabe insistir en que la persona que solicita la PRAM no decide morir porque
si, por «capricho», sino porque, dadas sus circunstancias, los condicionantes
de sufrimiento y/o de enfermedad son motivos suficientes: para ella son sus
motivos. Obviamente, la persona que solicita la PRAM no es libre de la enfer-
medad o del sufrir: se siente presa de su cuerpo, esclava de su situacion,
dependiente de la «mala suerte» a la que aquellos le condenan. De eso, no es
libre; pero si lo es, y esto es lo que hay que valorar, de si continuar viviendo
con ello o no.

Terminol6gicamente, lidiando solo con diccionarios, con las palabras y en la
abstraccion de seres genéricos (que no son nadie en concreto, aunque pudiera
serlo cualquiera), las cosas son claras. Pero cuando vamos de las palabras a las
cosas, v de los seres abstractos genéricos a los casos concretos y particulares,
las decisiones se complican y las constataciones sobre si la decision de esta per-
sona aqui y ahora es libre y voluntaria, se torna algo mas compleja. De esa
complejidad se ha hecho eco la reflexion sobre la libertad en la filosofia practica.

La complejidad de la decision libre y
voluntaria en la peticion de la eutanasia

Una buena muestra de la complejidad que envuelven las cuestiones relativas
alalibertad es la historia misma del concepto. Cifiéndonos a dos autores muy
significativos y cercanos cronolégicamente, podemos constatar la polisemia
que envuelve a la libertad.

Isaiah Berlin, en 1958, en su conocido libro Dos conceptos de libertad, ponia
de relieve la importancia de diferenciar entre la libertad positiva y la libertad
negativa. La primera, era la libertad para llevar a cabo proyectos de vida
buena, tal y como la entendiera cada individuo desde sus valores (Berlin,
2014). La segunda, la libertad negativa, es la libertad que constata la indepen-
dencia, la ausencia de intromisiones o presiones en la vida de los individuos.
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Ese es el nucleo de la teoria liberal que impregna el concepto actual de liber-
tad. Seguin esta, custodiar la libertad consiste en garantizar la independencia
de los ciudadanos, es decir, custodiar la no intromision, para que desde la
libertad positiva de cada individuo se actue conforme se desee. De ese modo,
cualquier injerencia del Estado en nombre de una determinada forma de vida
(desde una libertad positiva) conlleva el riesgo de perfeccionismo o de tota-
litarismo, por imposicién de una determinada manera sobre como se debe
vivir (y morir). En resumidas cuentas, el Estado debe permanecer ajeno a las
injerencias, su poder debe limitarse a garantizar la libertad negativa. Su inje-
rencia es opresion, coercién, coaccién, en cualquier caso una intervencion
deliberada por parte de un agente respecto de otro que empeora las cosas a
este ultimo al impedirle su decision.

Casi cuarenta afios mas tarde, en 1998, Philip Pettit, en su texto Republicanismo.
Una teoria de la libertad y el gobierno, recupera la tradicion republicana de la
libertad, una libertad también negativa, pero sustancialmente diferente a la liberal
de Berlin. Ahora la libertad negativa consiste en la no dominacion, en no depen-
der de la voluntad arbitraria de otro individuo. Para Pettit, puede haber ausen-
cia de coaccién o coercién en la linea de Berlin, y aun asi haber dominacién.

Pensemos en el caso de Mammy, la criada de la casa de Scarlett O’'Hara, de la
novela (y pelicula) Lo que el viento se llevé. Mammy es tratada y se autoper-
cibia como un miembro mds de la familia, era querida y cuidada, de forma
que se podria decir que gozaba de las libertades de que habla Berlin. Sin
embargo, no estaba en su poder dejar de ser quien es, una esclava, por la
condicién arbitraria de su color de piel y la legislacion del pais donde habita.
Lo mismo se puede decir hoy de muchas personas que a nivel individual
viven su libertad, pero ven muy limitadas sus opciones por marcos de domi-
nacion arbitrarios ante los cuales son y se sienten impotentes.

La libertad republicana es negativa porque se concibe como ausencia de
dominacién o dependencia o sujecion a la voluntad arbitraria de otros. Desde
esta nocion de libertad se trata de combatir la arbitrariedad, pues el obstacu-
lo a la libertad, la dominacidén, proviene de un individuo o institucion que
tiene el poder de interferir de modo arbitrario en las elecciones de otro indi-
viduo. Para ese combate se requiere de la interferencia del Estado.
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En la nocién mas clasica y conocida, la de Berlin, la liberal, todo pivota en la
percepcion del individuo y la no injerencia. Desde esa concepcion, la libertad
que hay que estatalmente se garantiza es la negativa, pues cabe respetar las
opciones plurales que caracterizan la libertad positiva. Cualquier intromision
del Estado en nombre de una nocién positiva de libertad seria ilegitima, por
imposicion de una determinada opcién. La ley unicamente debe garantizar
esa ausencia, la libertad negativa. Cuanto menos intervenga el Estado, mejor.
Cuanta mas ley, menos libertad. Mientras que, desde la libertad republicana,
es la ley y solo la ley la que nos hace libres, pues no es una ley ni arbitraria ni
injusta, sino que pone los medios para la igualdad y la libertad.

Podriamos considerar a la luz de estas reflexiones cudl es la nocién de liber-
tad que subyace en la LORE.

Si la libertad positiva radica, mas alld del mero escoger sin interferencias
(libertad negativa), en el escoger los motivos por los que se escoge, para cons-
tatarla, basta con saber por qué esos motivos son suficientes para esa persona
en concreto. La libertad positiva reside aqui en el poder de liberarse, aunque
sea con la muerte, de aquello que impide a la persona hacer su vida. Para ella,
continuar viviendo asi seria una condena, una esclavitud a una vida que, por
forzada, es mala vida, indeseable. Ante esas circunstancias, la muerte llega a
ser deseada autdbnomamente, por eso es buena muerte.

Sin embargo, si bien la LORE legitima el respeto a la autonomia de la persona
(cosa que no hace la penalizacion de la eutanasia), al poner condicionantes
a la prestacion, dificulta e incluso impide que algunos casos entren en la
PRAM: es el caso de la enfermedad mental o el cansancio de vivir. Y podria
ser esa una intromision arbitraria, bien de los profesionales que intervienen,
bien del legislador.

En efecto, si la competencia queda demostrada, asi como el sufrimiento y la
enfermedad, pero el diagnéstico es por enfermedad mental, la injerencia podria
ser arbitraria (se discriminaria por enfermedades), o en nombre de una nocién
de libertad positiva por parte del Estado. Es mds, se puede considerar que los
procesos y tramites que establece la LORE para llevar a cabo la PRAM pueden ser
demasiado intrusivos, invasivos y por parte de demasiada gente: dos profesiona-
les mas una dupla o incluso tripla de las comisiones de garantia y evaluacion.
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También se dan arbitrariedades en la interpretacion de la ley que se puedan
dar segtin las comunidades auténomas. Las diferencias en la prestacién que
se aprecian en las memorias anuales hablan de inequidades territoriales, lo
que muestra claramente que hay una falta de libertad republicana, porque hay
una interferencia arbitraria: si cambidramos de comunidad autéonoma, se
cambiaria la decision.

Igualmente, es arbitraria, y atenta contra la libertad republicana, como no
injerencia arbitraria, que ante una reclamacioén a la negativa a una PRAM que
finalmente es favorable, se condene a la persona solicitante a iniciar de nuevo
el proceso. No deja de ser la intromision de un poder de impedirle llevar a
cabo su libertad positiva e imponerle unos tramites de nuevo.

La LORE se fundamenta en la libertad, pues de lo que se trata es de compro-
bar, en la medida de lo posible, que la decision sea libre y voluntaria. No entra
en cuestiones de justicia, de violencia estructural sobre si las circunstancias
que llevan a la persona a morir tienen relaciéon con las condiciones sociales y
economicas a las que le aboca la enfermedad.

En la libertad de las personas influyen las circunstancias en las que estas
viven. Quizd en esas situaciones no sean tanto la enfermedad o el sufrimiento
directamente vinculado a esta lo que determina la solicitud, sino lo que viene
aparejado a aquella. Hay estructuras sociales (pobreza econdémica y relacio-
nal, carencia de residencia y cuidadores, etc.) que condicionan mucho la
decision para la peticiéon de morir. No olvidemos que el 80% de los factores
determinantes de la salud son sociales. La cuestion de la justicia abre el inte-
rrogante de si las personas que se acogen a ella no lo hacen tanto desde una
libertad individual como desde las estructuras sociales a las que se nos con-
dena, no la enfermedad, sino la desigualdad.

Pero seria cruel asimismo no concedérsela y no cambiar las estructuras de
dominacién a las que se ven expuestas las personas. Ello no es dbice para
combatir esas desigualdades. En efecto, la LORE se fundamenta en la liber-
tad, pues de lo que se trata es de comprobar en la medida de lo posible que la
decision sea libre y voluntaria, pero eso no deberia ser razén para continuar
combatiendo las desigualdades.
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También hay que combatir la falta de libertad positiva que algunas personas
pueden tener a la hora de solicitar la PRAM. La cuestion de la vida buena esta
asociada a la libertad y sus usos.

Por su parte, la cultura profesional puede combatir las preferencias adaptati-
vas que muchas personas desarrollan cuando se han visto expuestas a una
continua falta de libertad. La facilitacion del conocimiento de las opciones no
es oferta de opciones, pero si se necesita mejor divulgacion sobre la posibili-
dad de solicitar la PRAM. Las opciones que barajan las personas pueden ser
mas restringidas de las que de hecho hay si sufren estructuras culturales,
familiares, que ciegan otras y a las que se resignan desde una impotencia
trasmitida.

A la persona que también al final de su vida ha ejercido su libertad positiva,
no haria falta tener que pedirle tantas explicaciones. Por eso es importante
el documento de voluntad anticipada (DVA) y hablar del tema. Para que
cuando llegue el momento la decisiéon no sea ni improvisada ni extrafa para
uno ni para quienes le rodean; y asi lo entiende su pais, no exigiéndole dema-
siadas condiciones (asi ocurre en el caso del DVA en el que se solicita la
eutanasia).

El paternalismo no deja de ser una forma de dominacioén; no escuchar los
intereses y opiniones de estas personas en situacién doliente es maleficente,
injusto, desatento. Acortar los términos es una obligacién de buena muerte,
sin menoscabo de las garantias que hay que dar.

Podemos concluir, como respuesta a la pregunta que encabeza este escrito,
con la siguiente respuesta:

La peticién de morir debe ser siempre libre y voluntaria, para cada persona
en cualquier lugar. Hay que garantizar que asi lo sea; por ello, el legislador
interviene, para llevar a cabo la libertad positiva de las personas que por ella
optan. Por eso mismo establece procesos, para asegurar que hay libertad
negativa y positiva. El Estado interviene para garantizar la no dominacién, no
para imponer una opcion. Pero no siempre lo logra.

El filo de la complejidad radica en garantizar, por ley, esa libertad positiva,
que es personal, desde un entorno de libertad negativa, y cuidar que no se
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impongan algunas arbitrariedades ni condiciones exageradas que rayan en el
paternalismo. Asi, puede suceder que, con tantas garantias, se instaure una
duda excesiva respecto de la autonomia de la ciudadania o respecto del que-
hacer de los profesionales que intervienen. Del mismo modo, por una exce-
siva confianza en la homogeneidad de las distintas comunidades auténomas,
se pueden permitir arbitrariedades e inequidades. Se trata de evitar la buro-
cracia, el menor atropello de profesionales en la vida de las personas, o la
excesiva homogeneizacion que no atiende a las peculiaridades de los territo-
rios (comunidades autdnomas grandes y pequeiias, con culturas y mentalida-
des profesionales diversas).

Como nunca se trata de libertad absoluta, como se trata de situaciones irre-
vocables y con mucho sufrir, hay que tomar medidas muy concretas y perso-
nalizadas para poder decir que la decisiéon de esa persona es exclusivamente
su decision, en ausencia de coaccion, de dominacién y desde sus valores.

Hemos de comprobar que hay libertad negativa, que hay libertad positiva y
que hay libertad republicana: son bastantes libertades y muchas personas en
juego. Hay que cuidar en cada caso y circunstancia, en un entorno moral-
mente plural, que se respetan las decisiones de las personas, que si lo hace el
sistema sanitario sea en un entorno de profesionales adecuados, pues las
condiciones de enfermedad y sufrimiento aparejado acotan la peticién a unos
perfiles asistenciales. La pregunta por el por qué vivir y cuando dejar de
hacerlo sigue siendo una pregunta existencial clave ligada a la libertad; por
eso hay que continuar atendiendo a la patologia que puede haber en el deseo
de morir sin patologizarlo siempre.

La decision libre, por irrevocable, debe ser siempre libre y voluntaria: ni
expropiada por la desesperacion; ni inapropiada por la precipitaciéon o com-
pulsividad o por la ignorancia sobre alternativas. En sociedades moralmente
plurales debemos contribuir a proponer una ley que garantice la igualdad de
acceso y prestacion, lo que significa legislar mejor para erradicar arbitrarie-
dades o limitaciones producidas por profesionales, procesos o falta de recur-
sos, informacién y formacién.

Es la LORE una buena ley porque abre la libertad positiva a las personas que
solicitan la PRAM; interviene para garantizar que hay verdadera libertad
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negativa, que la persona la solicita en condiciones de no opresion. Todo ello
se garantiza desde la ley. Pero como todo producto humano es mejorable.
Todavia no es la PRAM tan libre y voluntaria como debiera serlo.
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1. Un nuevo derecho fundamental.
El contexto de la STC 19/2023
en el derecho comparado

La muy relevante STC 19/2023, de 22 de marzo, por la que se resuelve el pri-
mero de los dos recursos de inconstitucionalidad planteados contra la LO
3/2021 de Regulacién de la Eutanasia (en lo sucesivo LORE), establece que la
Constitucion espafiola (en lo que sigue CE), interpretada de un modo evoluti-
vo, acoge en su seno un verdadero derecho fundamental a recibir ayuda a
morir del que serian titulares los ciudadanos que atraviesen una situacion de
enfermedad con graves sufrimientos. Enseguida entraré a explicar con mayor
detalle la fundamentacién del derecho en la sentencia, e identificaré la que a
mi juicio supone su principal repercusion; pero antes conviene contextualizar
esta declaracion en el conjunto de la evolucién del debate en el derecho com-
parado, puesto que la de la eutanasia es una de esas grandes cuestiones politi-
co-criminales que, por encima de las diferencias entre unos y otros sistemas
juridicos, siempre se ha planteado en términos similares en todos los ordena-
mientos occidentales.

La cuestion de si el derecho a recibir alguna ayuda a morir (no entraré ahora
a distinguir entre mera facilitacion del suicidio o también una ayuda ejecu-
tiva) puede considerarse un verdadero derecho fundamental amparado por
los textos constitucionales se ha planteado tradicionalmente sobre todo en
paises en donde los defensores de la regulacion de la eutanasia han optado
por desafiar la constitucionalidad de su prohibicion penal ante sus respecti-
vas jurisdicciones constitucionales. Frente a un legislador que no la regulaba
(o mas bien, que la regulaba para prohibirla, manteniendo como delito tanto
la ayuda al suicidio como la ejecucién de la muerte solicitada, también en
circunstancias eutandsicas), en los afios noventa del pasado siglo se empeza-
ron a plantear recursos de este tipo: a partir del presupuesto de afirmar la
existencia de un derecho fundamental a decidir sobre la propia vida al
menos en determinadas circunstancias de sufrimiento, y a obtener ayuda
externa para llevar a efecto esa voluntad de morir, los recurrentes pretendian
de sus respectivos Tribunales Supremos o Cortes Constitucionales que en
efecto identificaran dicho derecho en sus textos constitucionales y anularan,
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por vulnerarlo, las normas prohibitivas del suicidio asistido y (segun los
paises) la eutanasia.

Se solicitaba, por tanto, que el 6rgano supremo de interpretacion de la
Constitucion identificara o «descubriera» el derecho a decidir sobre la propia
muerte y a obtener ayuda para ello en determinadas circunstancias como un
verdadero derecho fundamental del ciudadano -insito en derechos o princi-
pios mas genéricos, como la dignidad o la autonomia individual, o en el dere-
cho a la vida interpretado a la luz de estas ultimas—, que las normas penales
prohibitivas vulnerarian de modo constitucionalmente injustificable; dicho de
otro modo, se pretendia de ellos que asumieran la plena licitud de las conduc-
tas eutandsicas como la uinica opcién constitucionalmente admisible, lo que
exige dotar al derecho de una contundencia capaz de contrarrestar la presun-
cion de constitucionalidad que en todos esos casos jugaba a favor de las pro-
hibiciones penales establecidas por el respectivo legislador.

Recursos en ese sentido se han presentado desde finales de los afios noventa
en Canada, Colombia (aunque en este caso fue la propia Corte Constitucional
la que se plante6 una especie de «autocuestién» de inconstitucionalidad),
Estados Unidos, Irlanda, Italia, Alemania, Austria o Perd, con resultados
diversos. No es este el lugar para repasar los diferentes pronunciamientos de
los Tribunales Constitucionales o Supremos, cada uno de ellos condicionado
por el concreto objeto del respectivo recurso, y por las peculiaridades de su
propio ordenamiento; si se menciona esta cuestion es tnicamente para con-
trastar estos contextos con el que rodea el recurso contra la LORE del que trae
causa la sentencia del Tribunal Constitucional espaiiol (en adelante TC) sobre
nuestra norma.

En el caso de nuestro pais, el camino transitado hasta llegar al pronunciamien-
to del TC ha sido otro. Tras una ponderacion de los beneficios vs. los posibles
riesgos, para cuya realizacion se encuentra mucho mejor situado que la juris-
diccién constitucional, el legislador espariol ya habia decidido por si mismo
modificar el Codigo Penal de 1995 (cuyo art. 143.4, como es sabido, mantenia
la prohibicién penal de las conductas eutanasicas, por mds que con una
importante atenuacion de las penas) y extraer estas conductas del radio de
accion del derecho penal. No solo eso: la LORE no se limita a simplemente
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despenalizar las conductas de auxilio al suicidio o de causacion directa de la
muerte solicitada realizadas en un contexto eutanasico (esto es, a no sancionar
penalmente a quien las lleve a cabo), sino que instituye la ayuda a morir como
un derecho subjetivo de contenido prestacional, concediendo al ciudadano
—con el respaldo del sistema de recursos disenado a tal efecto- la posibilidad
de reclamar su satisfacciéon por los poderes publicos (siempre, claro esta, que
satisfaga los requisitos establecidos por la norma). En este contexto de una
intervencion legislativa tan intensa, el recurso de inconstitucionalidad se pre-
senta por tanto no contra las normas penales prohibitivas, sino contra una
regulacion permisiva de la eutanasia que es sobre la que ahora recae la presun-
cion de compatibilidad con la Constitucion derivada del principio democrati-
co: a diferencia del planteamiento habitual en derecho comparado, no se
solicitaba del TC que declarase esta autorizacion legal de la eutanasia como la
unica opcién constitucionalmente admisible —para imponérsela al legislador,
como decidieron las Cortes Supremas de Colombia o Canadé-, ni siquiera que
la valorase como la «mejor opcidén» en términos constitucionales; era suficien-
te con considerarla compatible con el cuadro de derechos, valores y principios
de la Carta Magna.

Con la STC 19/2023 el Tribunal ha optado, sin embargo, por ir mas alla de lo
que se le solicitaba: en numerosos pasajes de su capital «Fundamento juridico
sexto» se argumenta que la LORE se sustenta en un «derecho a la autodeter-
minacién respecto de la propia muerte en contextos eutandsicos», al que se
atribuye indudable rango de fundamental, en los términos y con las conse-
cuencias que examinamos a continuacion.

2. El enraizamiento constitucional del
derecho a la eutanasia en la STC 19/2023

Desde una perspectiva amplia que la contextualice en el seno de la jurispru-
dencia constitucional en materia de derechos fundamentales, la STC 19/2023
supone un paso relevante en lo relativo a una indudable evoluciéon de dicho
cuerpo jurisprudencial hacia el reconocimiento de un peso cada vez mayor
—en términos de fundamentalidad- de lo que podriamos caracterizar como
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la libertad o autonomia individual para la adopcién de las decisiones especial-
mente relevantes para la propia comprension o plan de vida, en la linea de un
determinado entendimiento del derecho a la privacy en la jurisprudencia del
Tribunal Supremo norteamericano; el libre desarrollo de la personalidad en
la Ley Fundamental de Bonn —que si le atribuye estatus de derecho funda-
mental- y su aplicaciéon por el Tribunal Constitucional aleman, o en la inter-
pretacion del derecho al respeto a la vida privada y familiar del art. 8 del
Convenio Europeo de Derechos Humanos (CEDH) que de modo también
progresivo viene apuntalando el Tribunal Europeo de Derechos Humanos
(TEDH).!

Por exponerlo de modo que solo puede aqui ser muy sucinto, el TC esta aban-
donando su posicion tradicionalmente reacia a conceder un peso especifico
como derecho fundamental a la nocién de autonomia, libertad o libre desarro-
llo de la personalidad, tradicionalmente asentada en su falta de reconocimien-
to expreso en el catalogo de derechos fundamentales (recordemos que la
libertad se menciona en el art. 1.1 CE como valor superior del ordenamiento
juridico, y el libre desarrollo de la personalidad, junto a la dignidad, se acogen
en el art. 10 como «fundamentos del orden politico y de la paz social», pero no
como derechos fundamentales en si mismos, como tampoco la nocién de
autodeterminacion o autonomia). Sea por la via de concederle el mismo peso
que a un derecho fundamental a la hora de valorar la proporcionalidad de su
restriccion,” por la de interpretar un determinado derecho si expresamente
consagrado en la CE a la luz de los arts. 1.1 CE o 10.1 CE (via por la que opta
la sentencia que nos ocupa), o incluso por la via (ensayada, acumulada a la
anterior, en la también muy reciente STC 44/2023, de 12 de junio, sobre
la constitucionalidad del sistema de plazos en la regulacion del aborto) de
practicamente identificar esta nocién -un derecho de autodeterminacién
sobre las cuestiones mas esenciales de la propia existencia— con el derecho a la
integridad moral del art. 15 CE (este si derecho fundamental expreso),’ lo cier-
to es que la autonomia individual para adoptar y llevar a efecto las decisiones
mas centrales de la propia vida va adquiriendo un peso progresivamente mayor
como parametro de enjuiciamiento de constitucionalidad de las normas.

La esperadisima STC 44/2023, de 12 de junio, por la que (trece afos después)
se resuelve el recurso de inconstitucionalidad contra la Ley 2/2010, de 3 de
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marzo, de salud sexual y reproductiva y de la interrupcion voluntaria del
embarazo, presenta una intensa conexion con la sentencia sobre la LORE.
Ambas comparten el elemento, ya destacado respecto de esta ultima, de optar
por la identificacion de un derecho fundamental (a la muerte autodetermina-
da en un contexto eutandsico y a la interrupcion del embarazo, respectiva-
mente) que no resultaba estrictamente necesario para la resolucion del recur-
s0, asi como la consecuencia (de la que enseguida nos ocuparemos) de vetar
al legislador futuro (como minimo) eventuales opciones politico-criminales
de regreso a la criminalizacion de las conductas de terceros. Y ambas se asien-
tan, por otro lado, en la atribucién de un peso decisivo a la autonomia indivi-
dual, separdndose de precedentes como -respectivamente- la STC 120/1990
(en la que el derecho a quitarse la vida se enfocaba, de modo muy restrictivo,
como un mero agere licere muy lejano del radio de accién de un derecho
fundamental) o la STC 53/1985 (el primer pronunciamiento del Tribunal
sobre la interrupcion del embarazo, cuya argumentacion no habia entrado a
analizar a fondo la relevancia de la autodeterminaciéon de la mujer en la pon-
deracion de bienes y derechos constitucionales inherente a la regulacion del
aborto).

La fundamentacion de este «derecho de autodeterminacion respecto de la
propia muerte en contextos eutandsicos» transita sobre todo la segunda de
estas vias, en tanto el Tribunal lo ubica en el derecho a la integridad fisica y
moral del art. 15 CE, interpretado a la luz del libre desarrollo de la persona-
lidad y la dignidad del art. 10. Resulta interesante constatar el esfuerzo del
Tribunal por circunscribir el derecho fundamental a los contextos eutanasicos,
al entender que los citados derechos del art. 15, y muy especialmente la digni-
dad, se ven afectados de manera «insuperablemente intensa» en estas situacio-
nes; en lo que se refiere al juego de la dignidad no puede ignorarse, dice el
Tribunal, «el hecho obvio de la especificidad de las situaciones tragicas de
sufrimiento personal extremo provocadas por enfermedades graves incurables
o profundamente incapacitantes».

«Concurriendo estas precisas circunstancias», continua la sentencia, nos
encontramos «ante una de las decisiones vitales —~por mas que extrema y
fatal- de autodeterminacion de la persona protegida por los derechos a la
integridad fisica y moral (art. 15 CE) en conexién con los principios de dig-
nidad y libre desarrollo de la personalidad (art. 10.1 CE). Este derecho de
autodeterminacion garantiza a la persona inmersa en un contexto de sufri-
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miento extremo como el aqui considerado un espacio de autonomia indivi-
dual para trazar y llevar a término un proyecto de fin de vida acorde con su
dignidad, de acuerdo con sus propias concepciones y valoraciones acerca del
sentido de su existencia. Se trata de un ambito de autonomia que el Estado
debe respetar y a cuya efectividad debe contribuir, dentro de los limites
impuestos por la existencia de otros derechos y bienes asimismo reconocidos
por la Constitucion».*

Con ello —con esta conexién entre dignidad y evitacion del sufrimiento extre-
mo- busca el TC alejarse de una fundamentacion del derecho exclusivamente
basada en la nocién de autonomia —o en la dignidad entendida como autono-
mia-, que implicaria la afirmacién de un mas comprensivo derecho funda-
mental al suicidio (y a la obtencién de la colaboracién de terceros) del que
seria titular toda persona plenamente autonoma sin necesidad de condicio-
nante alguno referido a las razones o circunstancias que motivan su decision.
Idea esta ultima que constituye el nicleo de la sentencia del Tribunal
Constitucional aleman de 26 de febrero de 2020, de la que claramente nuestro
TC quiere distanciarse.

3. Las consecuencias de la afirmacion
del derecho fundamental

La opcién por la afirmacion de un derecho fundamental a la muerte autode-
terminada en un contexto eutandsico comporta dos consecuencias en lo que a
la LORE se refiere.

La primera de ellas, de caracter mas estrictamente técnico-juridico, atafe al
régimen de recursos contra la denegacion de la prestacion:® una vez agotada la
via ordinaria en la jurisdiccién contencioso-administrativa y si en ella se con-
firma la denegacioén previamente decidida por la Comision, el solicitante de la
prestacion eutandsica podria plantear un recurso de amparo ante el TC -una
posibilidad disefiada en la CE como mecanismo de proteccion exclusivo de los
derechos fundamentales—, alegando vulneracion del derecho reconocido por
la STC 19/2023. Esta posibilidad, que ya antes de la publicacion de la sentencia
habia sido sugerida por algun autor,® queda definitivamente aclarada por ella.
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La segunda consecuencia reviste enorme relevancia desde el plano juridico-
politico: al atribuir al derecho la naturaleza de fundamental, la STC 19/2023
impide a eventuales nuevas mayorias parlamentarias la posibilidad de revertir
la LORE y regresar a la criminalizacion:

«Este derecho de autodeterminacion respecto de la propia muerte en contextos
eutandsicos», se dice en la sentencia, «incluye también el derecho de la persona
arecabar y usar la asistencia de terceros que sea necesaria para llevar a la prac-
tica la decision de manera compatible con su dignidad y con su integridad
personal». Y continda: «De ello se sigue que la Constitucion demanda a los
poderes publicos —en primer término, al legislador— permitir la ayuda por
parte de terceros a la muerte de la persona capaz que asi lo decide, libre y
conscientemente, en el tipo de situaciones extremas a las que se refiere nuestro
enjuiciamiento y de habilitar las vias necesarias para ello. Sin que de ello se
derive necesariamente un deber prestacional del Estado, lo que este no puede
hacer es eludir su responsabilidad en esta materia, como sucederia si preten-
diese permanecer ajeno —mediante la prohibicion o la ausencia de regulacion—
a la especifica problematica de quien precisa la ayuda de terceros para ejercer
de modo efectivo su derecho en este tipo de situaciones, pues ello podria
abocar a la persona a una muerte degradante, y en todo caso haria depender a
cada sujeto, a la hora de decidir sobre su propia muerte y llevarla a cabo, de sus
especificos y personales condicionantes fisicos, sociales, econémicos y familia-
res, resultados ambos incompatibles con los arts. 10.1 y 15 CE».”

Podria discutirse si este pasaje deja abierta la puerta a que un nuevo legislador
pudiera acometer una reforma parcial de la LORE que limitara la regulaciéon
de las conductas eutanasicas a su mera despenalizacion y eliminara el derecho
subjetivo de cardcter prestacional —exigible a los poderes publicos en caso de
satisfacerse los requisitos legales— que en este momento consagra la ley; pero
lo que no ofrece duda alguna es de que el regreso a la criminalizacion de las
conductas de terceros destinadas a posibilitar el ejercicio del derecho funda-
mental a la autodeterminacion respecto de la propia muerte en contextos
eutanasicos vulneraria el contenido esencial de este ultimo.

Para los partidarios de la regularizaciéon de las conductas eutanasicas —entre
los que me cuento-, saludar favorablemente este «bloqueo» a tales opciones
futuras puede resultar tentador; por mi parte, sin embargo, siempre he soste-
nido la necesidad de deslindar ambas cosas. Al margen de ser por completo
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partidaria de la regulacion de las conductas eutandsicas, y también (con algu-
nas matizaciones) del modelo establecido por la LORE, entiendo que el carac-
ter por definicién contramayoritario de la potestad del control constitucional
de las normas hace preferible una jurisdiccién constitucional deferente con el
legislador, que —salvo casos claros— deje a las mayorias parlamentarias de cada
momento la elaboracién de los consensos necesarios para abordar materias,
como la que nos ocupa, cuando menos razonablemente controvertibles.?

4. Dos problemas de titularidad del derecho:
los menores maduros y las personas con
discapacidad intelectual y/o mental

La rotundidad con la que el TC atribuye el estatus de fundamental al derecho
que nos ocupa intensifica el caracter problematico de la atribucién o exclusion
de su titularidad a dos grupos de ciudadanos: los menores maduros y las per-
sonas con algun tipo de discapacidad intelectual y/o mental que dificulte su
posibilidad de formar su voluntad plenamente por si mismos.

La LORE, como es sabido, reconoce la titularidad del derecho tinicamente a
los mayores de edad, lo que excluye a los menores maduros aunque su estado
si se corresponda a alguno de los dos presupuestos de enfermedad y sufri-
miento previstos como circunstancias habilitantes de la prestacion eutandsica.
La opcidn del legislador, que a mi juicio puede en gran parte explicarse por
haber asumido un enfoque prudente —sobre todo ante la seguridad de que la
norma serfa objeto de revisién por un TC que con otra composicién quiza se
hubiera mostrado mucho mads renuente con la norma que el que finalmente ha
tenido que enjuiciarla— ha sido objeto de valoraciones contrapuestas, y no
faltan voces autorizadas que cuestionan la limitacién respecto de menores que
si cuenten con capacidad suficiente de autodeterminarse. En ese sentido, la
entrada en juego de la STC 19/2023 no resulta en absoluto baladi: a mayor con-
tundencia en la atribucion al derecho del rango de fundamental, mayor dificul-
tad para justificar la exclusion de su titularidad a un grupo de personas, que
debe poder superar el «filtro de proporcionalidad» de constituir una restric-
cion orientada a un fin legitimo, y necesaria, adecuada y proporcionada (en
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sentido estricto) para conseguirlo.’ Interesa recordar, al respecto, la argumen-
tacion de la ya citada STC 99/2019, de 18 de julio, que apreci6 la inconstitu-
cionalidad del art. 1.1 de la Ley 3/2007, de 15 de marzo, reguladora de la rec-
tificacion registral de la mencion relativa al sexo de las personas, por excluir
de la posibilidad de ejercerla a los menores «con suficiente madurez» en
«situacion estable de transexualidad».

La segunda gran cuestion problematica en relacién con la titularidad del dere-
cho afecta a las personas con discapacidad intelectual y/o mental. En contra
de lo que una mirada superficial pudiera hacer pensar, el hecho de que el art.
5.1.a) LORE restrinja la titularidad del derecho prestacional a la persona
«capaz» dista de resolver la cuestion; la profunda transformacion de la regula-
cién de la capacidad juridica y de obrar operada por la LO 8/2021, de 2 de
junio (en realidad, solo posterior en unas semanas a la de la propia LORE),"
que suprime la tradicional incapacitacion y la figura de la tutela —en favor de
un sistema de provision de apoyos destinado a posibilitar que la persona con
discapacidad pueda tomar decisiones en funcion de sus propias preferencias—
suscita la cuestion de si cabria acoger bajo la LORE la solicitud formulada por
una persona necesitada del tal asistencia. Para advertir lo problematico de la
cuestion no estd de mds recordar el espiritu que informa la Convencién de
Naciones Unidas de 2006 sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(la base de la que parte toda esta transformacion de la regulacion juridica de
la capacidad), y especialmente el de la Observaciéon General n.° 1, de 2014,
del Comité de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, relativa a la interpretacion del art. 12 de la Convencién:'' de lo
que se trata, en definitiva, es de equiparar en todo lo posible a las personas con
discapacidad (también la psiquica, a la que se confiere idéntico trato que a la
simplemente fisica o sensorial) en el disfrute de los derechos reconocidos a los
ciudadanos, incluidos aquellos que consisten precisamente en el ejercicio de la
autonomia individual en unos u otros aspectos de la vida —no en vano el art. 3
recoge como primer principio de la Convencién «[e]l respeto de la dignidad
inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias
decisiones, y la independencia de las personas». De eso precisamente se ha tra-
tado en algunas reformas de nuestro ordenamiento inspiradas en la Convencion
(previas a la Ley 8/2021, y de caracter mas sectorial), como la de la ley electo-
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ral y el derecho de sufragio (LO 2/2018), o la relativa al derecho de contraer
matrimonio (Ley 4/2017)."

;Como ha de interpretarse pues la LORE a la luz de todo lo anterior? ;Cuaél
puede entenderse que ha sido la voluntad del legislador, consciente como
obviamente era de la inminente reforma del régimen de capacidad que iba a
producirse solo unas semanas después? Para responder a esta cuestion resul-
ta imprescindible examinar el articulado de la norma con algo més de dete-
nimiento.

Elart. 5.1.a) LORE establece como requisito de titularidad del derecho, como ya
se ha mencionado, que el sujeto sea «capaz», concepto que no se encuentra
dentro del conjunto de definiciones del art. 3. Si se define, en cambio (art. 3.h),
el concepto de «situacion de incapacidad de hecho», como aquella en que «el
paciente carece de entendimiento y voluntad suficientes para regirse de forma
auténoma, plena y efectiva por si mismo, con independencia de que existan o se
hayan adoptado medidas de apoyo para el ejercicio de su capacidad juridica».
Este tlltimo concepto de «situacion de incapacidad de hecho» se menciona en la
LORE (art. 5.2) en un contexto especifico como requisito previo para que pue-
dan entrar en juego las instrucciones previas (y ese mismo es el contexto en las
dos otras ocasiones en las que vuelve a utilizarse, en los arts. 9 y 12.a.4.°); la
mencion a la innecesariedad de que se hubieran adoptado medidas previas de
apoyo no supone otra cosa que reflejar la realidad de que una persona puede
devenir en incapaz de hecho en cualquier momento. Por otra parte, el concepto
de «capaz» aparece, ademas de como requisito para poder ejercer el derecho en
el ya citado art. 5.1.a), en el art. 6 LORE, en el que ademas se anade que la per-
sona ha de ser «plenamente» capaz: este es el requisito que ha de satisfacer quien,
encontrandose el solicitante impedido por su situacién personal de fechar y
tirmar el documento inicial de solicitud de la prestacidn, lo fecha y firma en
presencia del paciente. Por ultimo, el mismo art. 6, en su apartado 4, reitera la
exigencia al regular el procedimiento de presentacion de la solicitud de ayuda a
morir por un tercero cuando esta se asienta sobre unas instrucciones previas del
paciente, pues quien de este modo actuia ha de ser «plenamente capaz».

A la vista de lo anterior -la propia ambigiiedad del término «capaz», a la que
se ailade la ulterior modificacion del régimen de capacidad- la cuestion de la
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titularidad del derecho a recibir la prestacién de ayuda a morir reconocido por
la LORE no resulta en absoluto clara. Se trata, sin duda, de una oscuridad
achacable al legislador de la propia LORE y a la conjuncién de esta y la Ley
8/2021; y aunque es cierto que —como ya se ha seflalado- la orientacién de esta
ultima es la de reconocer a las personas discapacitadas los mismos derechos
que a los plenamente capaces, recibiendo provision de apoyos para el ejercicio
de su autonomia en aquellos &mbitos concretos en que la necesiten, también
lo es que varios argumentos pueden apoyar la conclusién de que la LORE solo
reconoce el derecho a quienes pueden decidir exclusivamente por si mismos,
sin necesidad de apoyos para formar su voluntad:

a) el concepto de incapacidad de hecho del art. 3h), interpretado a contra-
rio, podria en puridad apoyar esta conclusion, puesto que asi formulada la
capacidad requiere entendimiento y voluntad suficientes «para regirse de
forma auténoma, plena y efectiva por si mismo;

b) todo el edificio conceptual de la LORE se basa en la idea del ejercicio de
la autonomia individual, y la propia nocién de reconocer un derecho a
recibir ayuda para morir a una persona necesitada de provision de apoyos
para entender la naturaleza de su acto y formar su voluntad —teniendo en
cuenta el cardcter especialisimo y definitivo de la decision de que se trata—
no encaja con el espiritu de la norma. Por su parte, la STC 19/2023 insiste
repetidamente en la atribucion del derecho fundamental a la persona ple-
namente libre y consciente, capaz de autodeterminarse;

c) la aprobacion de la LORE precedi6 solo en dos meses y unos dias a la
de la Ley 8/2021, de modo que el legislador era perfectamente conscien-
te de la inminente reforma. A pesar de ello, se mantuvo la condicién de la
«capacidad» para ejercer el derecho, y no previé la participacion de cura-
dores o guardianes de hecho en el complejo procedimiento que rige la
solicitud y su valoracion; si es cierto que el art. 4.3 LORE menciona el
acceso a los apoyos necesarios a las personas con discapacidad, pero la
consulta de los antecedentes legislativos'® permite deducir que el aparta-
do se refiere a las personas con discapacidades fisicas o sensoriales: asi se
desprende de la justificacién de la enmienda, aceptada sin mayor debate,
y del hecho que la cuestion del acceso a la prestacion por personas con
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discapacidad intelectual —un tema de primera importancia- no se plan-
ted en ningin momento en los debates parlamentarios;

d) por mucho que la Ley 8/2021 (claramente en su «Exposiciéon de moti-
vos») plasme la idea de que no se puede excluir a personas discapacitadas
del ejercicio de los derechos reconocidos a la ciudadania, tal cosa no puede
sostenerse en el ambito de la eutanasia; al no caber representacion de nin-
gun tipo, es obvio que el derecho sencillamente no se reconoce (al menos)
a las personas con un mayor grado de discapacidad.

Bajo mi punto de vista, pues, la exigencia legal de ser una persona «capaz»
para poder ejercer el derecho (que obviamente no puede entenderse como
contrapuesto a «incapacitado», categoria que ha dejado de existir tras la entra-
da en vigor de la Ley 8/2021) ha de ser interpretada en el sentido de excluir la
titularidad del derecho a recibir la prestacion eutanasica a las personas con
una capacidad «de hecho» que no alcance el grado necesario para formar su
voluntad, exclusivamente por si mismas, en relacién con la solicitud de ayuda
para morir."

Notas

1. La evolucion de la jurisprudencia del TEDH sobre el art. 8 CEDH resulta
como es obvio de especial trascendencia; en lo que aqui importa, interesa
recalcar que el Tribunal se muestra progresivamente mas rotundo en con-
siderar amparada bajo el art. 8 CEDH la decision sobre el adelantamiento
de la propia muerte. Sobre la tltima sentencia a este respecto (Mortier c.
Bélgica, de 4 de octubre de 2022), véase Rey Martinez F. La eutanasia en el
sistema europeo de Estrasburgo tras la sentencia Mortier y su impacto en
el ordenamiento espanol. TRC. 2023; 51: 567 y ss., esp. (por lo que se refie-
re a su proyeccion sobre la valoracion de la LORE) 581 y ss.

2. Asi, por ejemplo, en la STC 99/2019, de 18 de julio, relativa a la modifica-
cion registral del sexo.

3. STC 44/2023, de 12 de junio, F] 3.B).
4. STC 19/2023, F] 6, C, d) (ii), donde se encuentran todas las frases citadas.
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10.

11.

12.
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Recordemos que el solicitante de la prestacion puede recurrir, en primer
lugar, la denegacion inicial que provenga ya del médico responsable, ya del
meédico consultor (reclamacion que ha de resolver la comisién de garantia
y evaluacion de la respectiva comunidad auténoma); por otro lado, las
resoluciones denegatorias de las Comisiones (que como se sabe se han de
pronunciar sobre cada caso para autorizarlo o no) son recurribles ante los
juzgados contencioso-administrativos.

Presno Linera JM. La eutanasia como derecho fundamental. Teoria y
Derecho. 2021; 29: 24 y ss., 39, o el ya citado Rey Martinez F. La eutana-
sia..., cit.: 586 nota al pie 26.

STC 19/2023, FJ 6, C, d) (iii).

Se trata, por supuesto, de una cuestién de enorme calado que no puede
desarrollarse aqui. En la linea del texto, recientemente, De Lora del Toro.
Por un Tribunal Constitucional deferente. 2023. Disponible en: https://
www.iustel.com/diario_del_derecho/noticia.asp?ref_iustel=1234239

Especialmente relevante el trabajo de Hernandez Garcia J. Derecho indivi-
dual a la eutanasia y la (discutible) exclusion de las personas menores de
edad. En: Tomas-Valiente Lanuza C, editor. La eutanasia a debate. Primeras
reflexiones sobre la Ley Organica de Regulacion de la Eutanasia. Madrid:
Marcial Pons; 2021. p. 93 y ss., passim, que aprecia una falta de proporcio-
nalidad en la restriccion de la titularidad.

Ley 8/2021, de 2 de junio, de Reforma de la legislacion civil y procesal para
el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad
juridica.

Disponible en: http://www.convenciondiscapacidad.es/wp-content/
uploads/2019/01/Observacion-1-Articulo-12-Capacidad-juridica.pdf

No es este el lugar para entrar a valorar toda esta nueva orientacion, de la
que personalmente discrepo. Muy critico, con una argumentacion a mi
juicio muy solida, Alemany Garcia M. Una critica a los principios de la
reforma del régimen juridico de la discapacidad. En: Munar Bernat PA,
director. Principios y preceptos de la reforma legal de la discapacidad: el
Derecho en el umbral de la politica. Madrid: Marcial Pons; 2021. p. 21-45.
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13. El apartado procede de la enmienda n.° 171 presentada por el Grupo

Socialista y el Grupo Confederal de Unidas Podemos, aceptada por la
Comision de Justicia a propuesta de la Ponencia.

14. En esta linea también Gonzalez Carrasco MC. La prestacion del consenti-

miento informado en materia de salud en el nuevo sistema de apoyos al
ejercicio de la capacidad. Derecho Privado y Constitucion. 2021; 39: 213 y
ss., 242-246. Disponible en: https://doi.org/10.18042/cepc/dpc.39.01
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La aplicacion de la ley: analisis critico
Albert Tuca

Comissio de Garantia i Avaluacio de Catalunya

Introduccion

La Declaracién Universal de Derechos Humanos establece el derecho ala vida
y a la libertad como valores superiores e inviolables.! Durante la vida de una
persona ambos derechos se despliegan con la misma intensidad, considerando
que la vida biolégica adquiere una dimension superior con el significado que
cada individuo otorga libremente a su existencia (vida biografica).

Desde una perspectiva laica, no es natural que los derechos a la vida y a la liber-
tad, que se desarrollan armdnicamente durante la trayectoria vital de la perso-
na, entren en conflicto en el proceso de final de vida, de forma que el individuo
pierda la libertad de disponer de su propia vida cuando a la luz de sus convic-
ciones esta carezca de sentido en un contexto de sufrimiento irreversible.

La reflexion bioética sobre la ayuda para morir deberia ser laica, social, plura-
lista y posibilista.? Esta reflexion pretende alejarse de posiciones heterénomas
dogmaticas (laicidad), reconocer al otro como tan o mas importante que el yo
(social), aceptar los diferentes sistemas morales (pluralismo) y evitar posicio-
nes radicales, buscando el maximo nivel de convergencia, prudencia y propor-
cionalidad (posibilismo). Desde la perspectiva del modelo principalista, la
solicitud de ayuda para morir no compromete los principios fundamentales de
la bioética (beneficencia, autonomia, justicia, no maleficencia). Sin embargo,
es natural y totalmente respetable que los sistemas morales de caracter religio-
so, ampliamente extendidos y con una ancestral e innegable tradicion histori-
ca, consideren que la solicitud de ayuda para morir vulnera el principio de no
maleficencia, asumiendo que la persona tiene el deber moral de seguir vivien-
do en cualquier circunstancia.

La evolucién del pensamiento laico de los ciudadanos y ciudadanas en la
mayoria de las sociedades avanzadas y la reflexion bioética confirman que no
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deberia existir el deber individual de seguir viviendo en unas condiciones de
sufrimiento irreversible que la persona considera intolerable. En este contexto
sociocultural, diferentes paises han desarrollado normativas legales de regula-
cion de la eutanasia y el suicidio asistido con el objetivo de armonizar el dere-
cho ala vida y a la libertad en el proceso de final de vida.

La implementacién en Espafia de la LORE,’ desde su entrada en vigor hace dos
anos, ha supuesto grandes retos de cardcter ético-clinico, juridico y adminis-
trativo. El objetivo de este texto es describir brevemente algunos de los aspec-
tos de la normativa que, por su complejidad y limites borrosos, han suscitado
interpretaciones subjetivas y frecuentes debates en las comisiones de garantia
y evaluacion (CGE).

Procedimiento juridico-administrativo

El procedimiento legal de la eutanasia, actualmente ratificado mediante dos
sentencias del Tribunal Constitucional, es sin duda largo, riguroso, complejo y
hermético en tiempos y formas.

Un rasgo diferencial entre la ley espafiola y las de otros paises es que la verifi-
cacion del procedimiento por las CGE es previa a la aplicacién de la eutanasia
(ex ante). Esta verificacion de cardcter garantista persigue que nadie pierda el
derecho a la ayuda para morir si cumple los requisitos legales, que el registro
documental avale de forma cuidadosa y clara el proceso de toma de decisiones,
y que se eviten decisiones precipitadas o abusos de la normativa.

El procedimiento comprende al menos once documentos, desde la primera
solicitud hasta el informe final de su aplicaciéon, muy rigurosos en plazos y
formas. Estos imperativos juridico-administrativos no siempre se ajustan a los
tiempos naturales del proceso clinico que motiva la solicitud o a las tensiona-
das agendas de los profesionales. De hecho, observamos que en los dos prime-
ros afios de aplicacion de la LORE el tiempo medio entre la primera solicitud
y la aplicacién de la eutanasia super6 los cuarenta dias y que cerca del 30% de
las personas que solicitaron la ayuda para morir fallecieron antes de concluir
el procedimiento.
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Estas consideraciones generan frecuentes debates entre los profesionales de las
CGE con posiciones opuestas. En un extremo, algunos profesionales piensan
que la evaluacion ex ante es innecesaria, considerando la madurez de las per-
sonas que solicitan la ayuda para morir y las competencias de los profesionales
que los atienden, asi como que el procedimiento juridico-administrativo debe
ser mas agil o flexible para ajustarse mejor a los tiempos naturales de la perso-
na solicitante y de los profesionales. En el extremo opuesto, otros profesionales
consideran que la evaluacion ex ante, el registro documental y los plazos her-
méticos garantizan la adecuacion de las decisiones y aportan seguridad a la
persona solicitante y a los profesionales.

Aunque en este momento no cabe otra opcién que aceptar el procedimiento
como esta diseiado en la LORE, la casuistica registrada y las opiniones de los
profesionales implicados aportaran una valiosa informacion al legislador en el
caso de que en el futuro decida revisar el procedimiento.

Intensidad del sufrimiento

El sufrimiento es una experiencia vital compleja y negativa que se origina en
una amenaza de la integridad psicofisica de la persona, asociada al sentimien-
to de impotencia y al agotamiento de los recursos personales para afrontarla.
Depende de la interaccion dindmica de todas las dimensiones humanas (fisica,
emocional, social y espiritual), en un equilibrio inestable, muy sensible a los
frecuentes y rapidos cambios de las condiciones de inicio, en una relacién no
siempre lineal, causa-efecto, donde el resultado final puede ser diferente y
superior a la suma de las partes.*>*

Los debates en la CGE nos confirman que solo podemos entender el sufri-
miento como una experiencia subjetiva, unica para cada persona, cuya
intensidad no se puede cuestionar porque solo puede ser descrita por la
persona que lo padece. Llegados a este punto y considerando estos argu-
mentos, ya no es relevante deliberar sobre si la intensidad del sufrimiento es
suficiente o no para solicitar la eutanasia; si lo es, en cambio, conocer si
existen o no posibilidades razonables de modificar las condiciones que lo
provocan (irreversibilidad).
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Objecion de conciencia

La objecion de conciencia es el derecho de un profesional a negarse a partici-
par directa y activamente en el proceso de eutanasia, debido a sus convicciones
morales. En las CGE se ha discutido mucho sobre el alcance de la objecion de
conciencia, la metodologia de registro de los profesionales objetores, la obje-
cion colectiva o institucional y la seudoobjecion.

El alcance de la objecion de conciencia se limita inicamente a la participacion
directa del profesional en el proceso deliberativo y la aplicacion de la eutana-
sia. De esta forma, el legitimo derecho a la objecion de conciencia no inhibe el
deber profesional de escuchar a la persona que solicita la ayuda para morir, de
respetar su autonomia de voluntad y de dirigir su solicitud a profesionales no
objetores. Dado el caracter estrictamente individual de este derecho no es
aceptable la objecidon de conciencia de colectivos, sociedades o instituciones
sanitarias, y asi esta reflejado en la LORE.

La seudoobjecion de conciencia es aquella que se argumenta falsamente como
un conflicto moral, relacionada habitualmente con la falta de animo, implica-
cion o preparacion del profesional. La criptoobjecion se da cuando un profe-
sional no se declara objetor, pero deliberadamente dificulta el proceso de
solicitud mediante maniobras evasivas o persuasivas. No existen datos que nos
permitan conocer la magnitud de estos problemas. Tanto la consolidacién
publica y profesional del proceso de ayuda para morir como la sensibiliza-
cion y formacion de los profesionales probablemente disminuiran su inciden-
cia en los proximos anos.

La objecion sobrevenida, amparada por la LORE, sucede cuando un profesio-
nal que se define como no objetor manifiesta un conflicto moral singular que
le impide dar soporte en el proceso de eutanasia de un caso concreto.

Salud mental’

La aplicacién de la LORE en salud mental ha generado intensos debates en las
CGE. Conocemos bien que algunas patologias psiquidtricas, refractarias a los
tratamientos farmacoldgicos y psicoterapéuticos, pueden provocar un sufri-
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miento intolerable, constante e irreversible, asi como condicionar la capacidad
funcional de las personas que los padecen.

La desesperanza, la pérdida de sentido, la angustia y la ideacién de autolisis
forman parte de la sintomatologia aguda de muchos procesos psiquidtricos. Es
obvio que la eutanasia no puede ser una alternativa al suicidio. Por este moti-
vo, la deliberacién de una peticion de eutanasia en salud mental solo se puede
establecer en una situacién clinica compensada y en plena capacidad de hecho.

Las enfermedades psiquidtricas en si mismas no provocan una expectativa de
supervivencia limitada, excepto por el riesgo de autolisis. De acuerdo con esta
consideracion, la solicitud de ayuda para morir unicamente se podria acoger
al art. 3b de la LORE de contexto eutanasico (padecimiento grave, crénico e
imposibilitante). Las condiciones necesarias para su aplicacion son la capaci-
dad de hecho, un deterioro funcional que limite la capacidad para «valerse por
si mismo» y la imposibilidad razonable de mejoria.

La capacidad de hecho es la facultad de una persona competente para ejercer
por si misma los derechos y obligaciones que le otorga el ordenamiento juri-
dico. Una persona competente es la que tiene conservadas las habilidades
cognitivas, volitivas y afectivas, de forma que pueda comprender, apreciar y
razonar adecuadamente la informacion recibida, asi como expresar y tomar
decisiones. Un punto clave en las solicitudes de eutanasia en salud mental es
la evaluaciéon cuidadosa y rigurosa de la competencia de los pacientes. Cabe
recordar que los expertos en patologias mentales confirman que gran parte de
los pacientes psiquiatricos, en una situacion estable, mantienen inalterada su
capacidad de hecho.

Un aspecto que suscita frecuentes debates es el concepto de capacidad para «valer-
se por si mismo», condicion necesaria en la aplicacién del art. 3b de la LORE.
Habitualmente, se entiende como una limitacién grave en las actividades basicas
de la vida diaria. Sin embargo, muchos de los pacientes psiquiatricos pueden
mantener estas. En este contexto, algunos profesionales de las CGE consideran
que la imposibilidad del paciente para desarrollar la propia personalidad afectiva
y social de forma libre y positiva (actividades instrumentales y avanzadas), de tal
forma que requiera una continua asistencia, ya sea de la familia o de instituciones
sociosanitarias, también forma parte del concepto «valerse por si mismo».
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Sufrimiento existencial e ideacion racional
de la muerte

La espiritualidad es la necesidad humana de comprender la razén y sentido de
la existencia en el universo, que se desarrolla a través de convicciones religio-
sas y de trascendencia o del pensamiento razonado y reflexivo. Desde este
punto de vista, una buena vida persigue con la misma intensidad tanto la
felicidad y la ausencia de sufrimiento como la busqueda de su sentido.

El sufrimiento existencial ocurre cuando una persona se cuestiona el sentido
de su existencia, porque siente que ya no aporta ni recibe nada de este mundo,
que ha concluido o ya no puede continuar con su propdsito o proyecto vital, que
ya no es el autor libre de su propia vida y que ha agotado sus recursos perso-
nales para seguir viviendo.

Los conceptos de sufrimiento existencial, pérdida de sentido de la vida e idea-
cion racional de muerte, relacionados muchas veces con el envejecimiento y la
soledad, no estan contemplados en la LORE.

De nuevo emerge el concepto de «valerse por si mismo». Algunos profesio-
nales de las CGE consideran que la imposibilidad del desarrollo pleno de la
personalidad y la dependencia en actividades instrumentales también forman
parte del concepto de imposibilidad de «valerse por si mismo», a pesar de que
se mantengan inalteradas las actividades basicas de la vida diaria.

Conclusiones

En la practica clinica real, observamos que algunos aspectos de la LORE son
imprecisos y estan sujetos a una interpretacion subjetiva. No existen respues-
tas claras y univocas en muchos de los temas de debate resumidos en este
texto. Solo una reflexion detallada, serena y prudente sobre estos dilemas y un
analisis de los datos registrados sistematicamente, ayudaran a mejorar la aten-
cion de las personas en el proceso de final de vida, de forma que todas dispon-
gan del derecho a decidir en libertad cémo morir de acuerdo a sus conviccio-
nes personales.
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La actividad de la Comision de Garantia
y Evaluacion de la eutanasia de Navarra
en los dos anos de vigencia de la LORE

Maria Luisa Arcos

Presidenta de la Comision de Garantia y Evaluacion
de la Comunidad Foral de Navarra

Durante el segundo semestre de 2021, las distintas comunidades auténomas,
mas Ceuta y Melilla, fueron dando cumplimiento —algunas, entre ellas Navarra,
con cierto retraso-' al deber impuesto por el art. 17 de la Ley Organica 3/2021,
de 24 de marzo, de Regulacion de la Eutanasia (LORE), de creacion de las res-
pectivas comisiones de garantia y evaluacion de la prestacién de ayuda para
morir (en adelante, CGE). El margen de libertad que resulta de una norma
limitada a las cuestiones fundamentales sobre dichos 6rganos explica las dife-
rencias que pueden apreciarse en el régimen de las comisiones resultantes.

Por lo que respecta a la Comunidad Foral de Navarra, la CGE se crea por Decre-
to Foral 71/2021, de 29 de julio, como un érgano administrativo colegiado y
multidisciplinar® adscrito al departamento competente en materia de salud.

Inicialmente, la composicion de la CGE se disefia en esta norma foral (art. 4.1)
a partir de unos requisitos: deberia tener al menos nueve miembros y estos se
distribuirian en tres sectores, incluyendo, necesariamente, tres profesionales
de medicina y dos de enfermeria, tres de derecho y uno o dos del ambito psi-
cosocial, ademas de tres suplentes (uno por cada sector); todos ellos con for-
macién o experiencia en campos afines a la actividad asignada por la LORE a
la propia Comision. La composicion prevista se completaba con una secretaria
o secretario jurista, con voz pero sin voto en las sesiones de la CGE.

Esta inicial prevision superaba ya los minimos previstos en la LORE, y ello en
dos sentidos. Por una parte, incrementando en dos personas el umbral inferior
de niimero de miembros; y, por otra, incorporando —acertadamente, en mi
opinion- al sector psicosocial que aquella norma no contempla.
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Completando la normativa anterior, la Orden Foral 28/2021, de 5 de agosto,
de la Consejera de Salud, designé los miembros de la CGE de Navarra, que
finalmente quedé compuesta por profesionales de cuatro sectores: medicina
(cuatro), derecho (cuatro), enfermeria (dos) y psicosocial (dos), designandose
ademas sendos suplentes, asi como las personas que ocuparian la secretaria y
la presidencia. En Navarra se ha optado por nombramientos de cuatro afios,
prorrogables una sola vez y por el mismo plazo.

En total, por tanto, la CGE de Navarra tiene desde su composicion dieciséis
miembros,” mas del doble del minimo previsto por la LORE y casi el doble del
de la normativa foral. Si se valora que la poblacién de la Comunidad Foral de
Navarra era de unos 660.000 habitantes,® puede concluirse que se trata de una
Comision considerablemente amplia.”

La constitucion de la Comision tuvo lugar el 24 de agosto de 2021, iniciando-
se inmediatamente el proceso para la elaboracion del Reglamento de régimen
interno, que se aprob¢6 por el Pleno el dia 30 de septiembre. Hasta la fecha se
han mantenido mas de una veintena de reuniones.

Como no puede ser de otra forma, la CGE de Navarra ejerce las competencias
que atribuye a estos 6rganos el art. 18 LORE -y reitera el art. 7 DF 71/2021-;
esto es, y dicho ahora sin mayor precision, resolver reclamaciones planteadas
por solicitantes que ven denegada su peticion, dirimir diferencias de criterios
entre los miembros designados para llevar a cabo la verificacion previa, reali-
zar la verificacion posterior de las prestaciones efectuadas, desarrollar pro-
puestas de mejora de los protocolos existentes, actuar como drgano consultivo,
y publicar un informe anual de evaluacion acerca de la aplicacion de la LORE
en su ambito territorial.

De la experiencia acumulada en estos dos afios de funcionamiento, cabe des-
tacar que, entre las funciones senaladas en la LORE, la CGE de Navarra no ha
tenido necesidad de pronunciarse en Pleno a fin de resolver diferencias de
criterio de los miembros designados para verificar previamente el procedi-
miento de las solicitudes en curso. Por otra parte, entiendo que existe una
notable indefinicién sobre la funcién de la Comisién como «drgano consulti-
vo», funcién que no ha sido desarrollada ni articulada en Navarra y que apenas
se puede entender cumplida hasta el momento. La labor que el Pleno de la
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CGE ha venido desarrollando en esta comunidad se reconduce, en suma,® a la
resolucion de reclamaciones, las verificaciones posteriores de las prestaciones
realizadas y la elaboracion del informe anual.

Aparte de ello, el art. 7.f) del DF 71/2021 afiade que corresponde a la Comision
«[d]esignar en el plazo maximo de dos dias a dos miembros de la Comision,
un profesional médico y un/a jurista, para que verifiquen si, a su juicio, con-
curren los requisitos y condiciones establecidos para el correcto ejercicio del
derecho a solicitar y recibir la prestacion de ayuda para morir». Realmente, sin
embargo, tal designacion corresponde concretamente a la presidencia, como
senala expresamente el art. 10.1 LORE. La verificacién previa de las solicitu-
des se lleva a cabo en Navarra a través del denominado Par de profesionales,’
compuesto en todo caso por un miembro del sector médico y otro del sector
juridico, que analizan el procedimiento seguido desde la solicitud de la presta-
cién y emiten un informe que sirve (art. 10.3 LORE) como resolucion de la
Comision.

La CGE de Navarra, desde su constitucion y hasta la fecha de presentacion de
estas notas, ha incoado un total de 35 expedientes, que se distribuyen entre
1) solicitudes de prestacion y 2) reclamaciones contra denegaciones:

1) Las solicitudes tramitadas o en curso ascienden a 29. Salvo en un caso, el
Par de profesionales ha confirmado siempre el criterio favorable previo de los
dos médicos -responsable y consultor- que intervienen en el procedimiento,
como parece razonable.

En general se trata de solicitudes presentadas por personas cuya situacién
responde muy claramente a los parametros de los denominados contextos
eutandsicos descritos por la LORE;!? en ciertas ocasiones, con un prondstico de
vida muy limitado que llega a determinar su fallecimiento antes de recibir la
prestacion de ayuda para morir. Esta clara adecuacion de la mayoria de las
solicitudes a los requisitos legales, asi como la cada vez mayor formacién de
los médicos intervinientes sobre la prestacion de ayuda para morir, explican
que la CGE -a través del Par de profesionales—, pueda emitir su informe en un
plazo muy inferior al impuesto por la ley: mientras esta sefiala un plazo maxi-
mo de 7 dias naturales desde su designacion por la presidencia, la media en el
afo 2022 fue de 2,5 dias.
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Solo en dos casos la persona interesada ha manifestado su voluntad de aplazar
la prestacion una vez autorizada esta. Cabe senalar que el procedimiento a
aplicar en caso de aplazamiento, que adolecia de cierta falta de concrecion, se
ha clarificado notablemente tras las reuniones mantenidas de abril a junio de
este mismo ano entre representantes de las Comisiones, de los departamentos
de Salud, y del Ministerio, y de las que resulté una mejora y actualizacion del
Manual de buenas prdcticas publicado en 2021.

Las prestaciones realizadas lo han sido siempre, hasta el momento, mediante
administracion directa intravenosa por parte del equipo sanitario, y mayorita-
riamente se han llevado a cabo en el domicilio de la persona solicitante.

2) Los seis expedientes restantes se corresponden con reclamaciones presenta-
das ante la Comision (dos cada afio) con motivo de la negativa de alguno de
los médicos intervinientes en el procedimiento, normalmente del médico
responsable. En cinco de estos casos la decisiéon de la Comisién ha resultado
igualmente desestimatoria, recurriendo las personas interesadas en dos oca-
siones ante la jurisdiccién contencioso-administrativa, que se ha pronunciado
en uno de ellos confirmando la resolucién denegatoria recurrida."

Solo una de las reclamaciones presentadas fue estimada por el Pleno de la
Comision, dandose la circunstancia de que, en este caso, existia una divergen-
cia de criterio entre el médico responsable —cuya valoracion favorable fue com-
partida por la CGE- y el médico consultor.

En la tramitacion de las reclamaciones se ha incorporado este afio el procedi-
miento consensuado en las reuniones de actualizacion del Manual de buenas
prdcticas, que aconseja designar también en estos casos un Par de profesiona-
les para que analicen el expediente y expongan su valoracion ante el Pleno de
la Comision previamente a la toma de la decision pertinente.

En fechas recientes la Comision ha acordado, a instancia de los sectores de
enfermeria y psicosocial, promover la practica de entrevistas entre estos pro-
fesionales —en representacion de la CGE- y los médicos responsables que
hubieran intervenido en los expedientes tramitados, para poder conocer de
primera mano cudl es su valoracion del procedimiento, los posibles inconve-
nientes que hayan podido apreciar, o las sugerencias que consideren oportuno
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plantear. Se ha preparado ya un guion de cuestiones y actualmente se estd
trabajando para poner en marcha esta iniciativa en fechas proximas.

Para concluir, quiero hacer constar nuestra preocupacion —que sabemos com-
partida por el resto de Comisiones— sobre la situacion de las personas con
trastorno mental que se manifiestan interesadas en solicitar la prestacion de
ayuda para morir; supuesto relacionado con la, a su vez, algo confusa delimi-
tacion que ofrece el art. 3.b) LORE del «padecimiento grave, crénico e impo-
sibilitante».? La STC de 22 de marzo de 2023 ha interpretado que tal padeci-
miento «ha de presentarse siempre como una dolencia o enfermedad somética
en su origen, aunque los sufrimientos constantes e intolerables que la Ley
Organica en este punto requiere puedan ser de orden psiquico», y que la dis-
tincion «entre la patologia o dolencia fisica [“sin posibilidad de curacién o
mejoria apreciable” o “incurable”: apartados b) y ¢), respectivamente, del
art. 3], de un lado, y los sufrimientos fisicos o psiquicos asociados a ella, del
otro, excluye de raiz que la LORE, frente a lo que los recurrentes dicen, preten-
da o permita incluir entre tales “padecimientos” la “enfermedad psicoldgica” o,
incluso, la “depresion”». De ello parece debe concluirse que el acceso a la pres-
tacion de ayuda para morir debe considerarse vetado a las personas afectadas
exclusivamente de una enfermedad mental, aunque se mantiene la dificultad
de valorar los casos en que aquella concurra con padecimientos de otro tipo.
Es muy necesario seguir trabajando en este ambito.

Notas

1. Los tres meses sefialados en el art. 17.3 LORE finalizaban el 26 de junio de
2021, por cuanto dicho precepto fue el inico que entrd en vigor inmedia-
tamente tras la publicacion de la ley (véase DF cuarta).

2. BON n.° 181, de 4 de agosto de 2021. La misma norma crea también el
Registro de profesionales sanitarios objetores de conciencia para realizar la
prestacion de ayuda a morir.

3. Ello debe ser entendido en referencia a su composicion, lo que se deduce
del art. 17.1 LORE vy se reitera en la Orden Foral 28/2021, de 5 de agosto,
de la Consejera de Salud, por la que se designan los miembros de la Comi-
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sién de Garantia y Evaluacion de la prestacion de ayuda para morir de la
Comunidad Foral de Navarra.

En este punto se aprecian diferencias entre las Comisiones. Asi, por ejem-
plo, en la de Castilla y Leon el nombramiento es por tres afios prorrogables
por dos mas (art. 3.2 del Decreto 15/2021, de 24 de junio), y en la de Cata-
luna el plazo es de seis afios, prorrogables por otros seis (art. 5.1 del Decre-
to Ley 13/2021, de 22 de junio).

No se considera tal a la persona que ocupa la secretaria de la Comision
(art. 5.3 DF).

Fuente: INE (https://www.ine.es/jaxiT3/Datos.htm?t=2852).

Por ejemplo, en Extremadura, con una poblacién que supera el millén
de habitantes, la CGE se compone de 15 miembros (art. 6.1 del Decreto
113/2021, de 29 de septiembre); y, en Galicia, de doce (art. 6.1 del Decreto
101/2021, de 8 de julio), para una poblacién que cuadriplica la de Navarra.

Y al margen de otras como la creacién de grupos de trabajo especificos, o
la aprobacién y modificacién del Reglamento de régimen interior, recogi-
das en el art. 4 de esa norma.

Art. 5 del Reglamento de régimen interior.

En la mayoria de los casos, personas con enfermedades neuroldgicas (el
50% en 2022) y oncoldgicas (el 31% en 2022) en las circunstancias exigidas
por la ley.

En el otro caso la persona demandante fallecié durante el procedimiento.

El articulo lo describe como «situacion que hace referencia a limitaciones
que inciden directamente sobre la autonomia fisica y actividades de la vida
diaria, de manera que no permite valerse por si mismo, asi como sobre la
capacidad de expresion y relacion, y que llevan asociado un sufrimiento
fisico o psiquico constante e intolerable para quien lo padece, existiendo
seguridad o gran probabilidad de que tales limitaciones vayan a persistir
en el tiempo sin posibilidad de curacién o mejoria apreciable. En ocasiones
puede suponer la dependencia absoluta de apoyo tecnologico».
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La Comision de Garantia y Evaluacion
de la Eutanasia de Euskadi: desarrollo,
debilidades y fortalezas

Juana Aza

Enfermera y vicepresidenta de la CGyEE del Pais Vasco

Constitucion y actividad de la CGyEE

Actualmente, la Comision de Garantia y Evaluacion de la Eutanasia de Euska-
di-Pais Vasco (CGyEE) es una comision formada desde su inicio por 25 miem-
bros, dispares en cuanto a disciplinas profesionales, ambitos y niveles asisten-
ciales. La componen nueve médicos y médicas, cinco juristas, siete enferme-
ras, tres psicologas y una trabajadora social. Provienen del ambito privado y
publico, sanitario y sociosanitario y desarrollan su labor, en atencién directa o
en gestion, en distintos campos: cuidados paliativos, salud mental, neurologia,
anestesia, hospitalario, residencial, atencion primaria, investigacion, discapa-
cidad, menores, mayores y servicios sociales.

Una caracteristica que identifica a esta CGYEE y que la destaca entre otras, es
el hecho de que todas las personas que participan en ella provienen de comi-
tés de ética asistencial (sanitarios) o de intervencion social (sociosanitarios)
y tienen experiencia en la deliberacidn ética, como metodologia en el aborda-
je de problemas complejos, que comprometen valores importantes para las
personas. Otra fortaleza de la comisién, ademds de la diversidad de sus
miembros ya mencionada, es su participacion activa y por igual en las distin-
tas actividades. Asi, los equipos de verificacién que valoran las solicitudes no
son «duplas» sino «triplas» o «cuddruplas» en las que, junto con el médico o
meédica y el jurista, colaboran de manera activa uno o dos profesionales de
otras categorias. Entre todos comparten la tarea de recopilacion, estudio y
valoracion de la informacion, e integran distintas perspectivas que completan
y facilitan la valoracién de los casos. Todas las opiniones tienen el mismo
valor, de manera que debe haber consenso en el resultado de la valoracion:
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basta que una persona del grupo disienta para que el caso sea llevado al
Pleno.

La CGyEE ha sido una de las comisiones que mas pronto ha empezado a
trabajar: se cred en mayo de 2021 y su Reglamento de régimen interno fue
aprobado en julio del mismo afio. Con gran expectacion social en el desarro-
llo del derecho a la eutanasia, la primera solicitud de prestacion de ayuda para
morir (PApM) se presentd en Euskadi el mismo dia que se aprobd la ley. La
solicitud se realizd por representacion, y el caso alcanzé alto nivel medidtico.

Desde entonces, la actividad de la comisién ha sido intensa: durante el afo
2021 se recibieron 19 solicitudes y en el 2022, 40; y se han realizado en total
15 reuniones del Pleno. Ademds de valorar y pronunciarse en los casos, efec-
tla otras tareas importantes como elaborar sus propios protocolos y docu-
mentos de trabajo; coordinarse y trabajar de manera conjunta con el Depar-
tamento y el Servicio Vasco de Salud en la implementacién y desarrollo de la
PApM; participar de los grupos de trabajo del Ministerio de Salud; recopilar
los datos e indicadores en cada caso para la elaboracion de los informes de
datos, deteccién de problematicas, casuistica, etc.; y contribuir en la forma-
cion de los profesionales y entidades. A todo esto, hay que afiadir la labor de
asesoramiento tanto a particulares como a profesionales que contactan con la
comision, y la labor de divulgacién y solicitud de participacion en foros, jor-
nadas, prensa, etc.

Desarrollo de la PApM en Euskadi

En nuestra comunidad, ha sido el Departamento de Salud, a través del Servi-
cio Vasco de Salud-Osakidetza quien se ha encargado de la puesta en marcha
y desarrollo de la PApM. El sistema publico de salud esta dividido en grupos
llamados OSI (organizacion sanitaria integrada), que son sistemas que abar-
can los distintos niveles asistenciales de primaria y secundaria organizados
alrededor de un hospital de referencia. Hay en total 12 OSI entre los tres
territorios, y en cada una de ellas se ha creado un equipo de Referentes, mul-
tidisciplinar, encargado de asesorar, formar y dar apoyo a profesionales del
Osakidetza, pero también del ambito privado y sociosanitario (residencial).
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Estos equipos cuentan ademas con la colaboracion de los distintos comités de
ética asistencial de cada OSI, y en ellos participan algunas personas miem-
bros de la CGyEE.

Osakidetza ha organizado un curso basico online de 4 horas de duracion, que
ha llegado hasta el momento a mas de 4.900 profesionales sanitarios y socio-
sanitarios y esta ampliando la formacion, de forma mas especifica y dirigida
segun las OSI, en temas como la deliberacion, la capacidad y los documentos
de ultimas voluntades.

Por otro lado, para orientar a los/las profesionales, ha creado una «Guia faro»
en la que se explica, de manera protocolizada, los pasos para realizar la
PApM. También ha elaborado unos documentos propios, que el personal
médico puede descargar desde la herramienta informatica de trabajo. Estos
formularios son los propios para los procesos realizados desde el sistema
publico de salud, pero también se facilitan a profesionales del ambito privado
y sociosanitario, aunque pueden elaborar formularios propios o utilizar los
modelos que se ofrecen en el Manual de buenas prdcticas elaborado por el
Ministerio de Sanidad.

Herramientas de la CGyEE

La CGyEE tiene a su disposicion una serie de herramientas que le facilitan su
actividad, especialmente en lo que se refiere a la gestion y valoracién de los
casos. La mds destacable es una plataforma informatica privada, dispuesta
por el Departamento de Salud, donde sus miembros pueden trabajar en linea,
y donde se puede guardar y custodiar toda la documentacién. Ademas de
contar con unos modelos de informes propios creados por la propia comi-
sién, asi como de un correo electréonico corporativo (CGyEE-Eutanasia@
euskadi.eus), es posible trabajar directamente con la historia clinica de las
personas solicitantes a través del programa informatico de Osakidetza, des-
pués de «citarlas» en su agenda. La historia también es el espacio donde el
personal médico cuelga los distintos informes y formularios del procedi-
miento. Como aspecto negativo, habria que comentar que, a dia de hoy, no
todas las personas de la comisidn tienen permitido acceder a la historia,
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quedando un nimero significativo de ellas (profesionales no sanitarios) en
desventaja en cuanto al igual acceso a la informacién.

Dentro de las dificultades, se hace necesario resefiar ademds la alta carga de
trabajo que afronta la CGyEE en el conjunto de su actividad ya mencionada
anteriormente. Carga que se afronta desde la voluntariedad de sus miembros,
compaginandola con sus propias ocupaciones, y bajo la condicionalidad de
los plazos, siempre muy urgentes y muy marcados, y sin ayuda de personal
técnico especificamente asignado desde el Departamento Vasco de Salud.

Datos mas destacados de las solicitudes que
han llegado a la CGyEE hasta el ano 2022

Desde la puesta en marcha de la LORE hasta diciembre de 2022, en la Comu-
nidad del Pais Vasco, se han conocido 128 solicitudes, de las cuales, solo 59
de ellas han llegado a la CGyEE. El resto (69) son episodios que no completan
la solicitud por distintos motivos:

N.° de solicitudes iniciadas en Osakidetza que no finalizan (69)
2021: 18

= Desistimiento: 9.

m  Exitus: 9 (sedacion paliativa: 6).

m  Tiempo medio desde apertura de episodio de eutanasia hasta exi-
tus: 17,5 dias.

2022: 51

m  Desistimiento: 12.

m  Exitus: 39 (sedacion paliativa: 16).

= Tiempo medio desde apertura de episodio de eutanasia hasta exi-
tus: 49,6 dias (6 casos a estudio/revision).
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De todas las solicitudes que no se completan, solo es posible conocer a ciencia
cierta las que se dan en el ambito publico, gracias a que cada vez que un facul-
tativo o facultativa descarga de la herramienta informatica el formulario de la
primera solicitud salta una alerta en el sistema, que permite hacer luego el
seguimiento. En el ambito privado y/o sociosanitario, hay un gran descono-
cimiento de lo que ha pasado hasta ahora en relacion con estas solicitudes sin
finalizar, ya que las plataformas informaticas y los formularios son otros, y
todavia no estan bien definidos los canales de comunicacion.

Las solicitudes completadas y que han llegado a la comisién son 59, de las
cuales, 43 han sido autorizadas y, de ellas, solo en 39 casos se ha realizado
finalmente la prestacién. De las 20 restantes, 8 han sido denegadas y 3 apla-
zadas; 2 personas han desistido y 7 han fallecido durante el procedimiento.

Las solicitudes que no cuentan con informe favorable del médico responsable
(MR) o del médico consultor (MC) suelen ser generalmente motivo de recla-
macién a la comisién por parte de las personas solicitantes, para ser tratadas
y valoradas en reuniones del Pleno. Los datos de 2021-2022 relativos a estas
solicitudes son los siguientes:

1. Informe favorable MR y desfavorable MC: 9 (8 Plenos)

m 2021 = 4 solicitudes. 3 favorables por el Pleno + 1 paciente falle-
cido antes de que su caso se valorase en el Pleno.

m 2022 = 5 solicitudes. 4 favorables por el Pleno + 1 desfavorable
(por razones distintas a las alegadas por el MC).

2. Informe desfavorable MR: 7 (6 Plenos)

m 2021 =1 solicitud. Desfavorable por el Pleno.
m 2022 = 6 solicitudes. 4 desfavorables por el Pleno + 1 paciente que
no reclama.

3. Desacuerdo de la «dupla»: (1 Pleno)

m 1 caso en 2021. Favorable por el Pleno.
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Es interesante comentar que, hasta ese momento, todas las resoluciones alcan-
zadas en los Plenos, coinciden con la valoraciéon del MR, por lo que no se ha
dado el caso de tener que determinar como y cuando reanudar el proceso,
problematica que se ha puesto sobre la mesa tras la sentencia del Tribunal
Constitucional.

Respecto a las caracteristicas mas destacadas de las personas solicitantes, pode-
mos decir que, en cuanto al sexo, la diferencia solo es notable si atendemos a los
supuestos de la LORE. En el afio 2021, los hombres, en un 80% de los casos, se
encontraban en el supuesto de padecimiento crénico e invalidante, frente a un
44,4% de las mujeres. Sin embargo, en el afio siguiente los porcentajes se van
igualando: un 72,2% de hombres para la misma situacion, junto a un 68,2% de
las mujeres. Se puede apreciar con claridad que el segundo supuesto, el de enfer-
medad avanzada incurable, queda lejos de ser la causa principal que motiva las
solicitudes de PApM, ddndose solo en un 32,2% (dato total de los dos afios).
Podemos afiadir, también como dato, que los procesos neuroldgicos y oncolo-
gicos, a partes iguales, originan los dos tercios de las peticiones de eutanasia.

La media de edad se mantiene desde el principio, siendo de casi 69 afios, pero
aumenta el rango de edad, de 45-89 anos en el 2021, a 37-91 afos en el 2022.
En cuanto a las solicitudes por representacion delegada, en el primer afio
fueron 2 de las 19 presentadas, y, en el siguiente, solo 7 de las 40 finales.

La CGyEE tiene un interés especial en conocer el ambito de desarrollo de las
solicitudes, pues se observa que no siempre se realiza la prestaciéon en el
mismo lugar en el que se solicita, ademas de dar fe de que el proceso se puede
llevar adelante en el ambito privado y/o sociosanitario (residencias) con
todas las garantias, o de que es posible la colaboracion entre distintos medios.

Ambito donde se inicia la prestacion (59) Ambito donde se realiza la prestacion (39)
M Atencién primaria M Atencién hospitalaria M Domicilio M Hospital
Ambito sociosanitario Residencia
2022 2022
2021 2021 60% 40%
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Se puede observar que en el afio 2022 empieza a cobrar relevancia el medio
sociosanitario formado principalmente por centros residenciales de personas
dependientes. Es un ambito heterogéneo en cuanto a medios, y también en
cuanto a preparacion y disposicion de los profesionales por la PApM, y no cuen-
ta con una red organizada de soporte e infraestructura como el sistema publico
de salud, actuando cada centro de forma independiente. Sin embargo, este sector
atiende a poblacién con un alto grado de dependencia, pluripatologia, enferme-
dad neurodegenerativa, etc., es decir, un colectivo potencial de encontrarse en
alguno de los dos supuestos eutanasicos. La respuesta a las solicitudes esta sien-
do dispar: algunos grupos residenciales gestionan toda la prestacién de manera
auténoma, con MR y MC propios; y en los centros pequefios, que no cuentan
con profesional médico propio, generalmente la prestacion se hace desde el
centro de salud al que estd adscrito. La via intermedia es que el MR sea el profe-
sional de la residencia, y que el MC sea un especialista del ambito publico.

En lo que respecta al factor tiempo, podemos comentar que el tiempo medio
de duracidén de todo el procedimiento, desde que se firma la primera solicitud
hasta que la persona fallece tras la prestacion, es de 56 dias (mediana de 45
dias). Este dato, aunque es importante, no refleja el funcionamiento de la
CGyEE; por eso es mas interesante, por ejemplo, analizar cudnto se tarda desde
que el MR comunica la solicitud a la comision hasta que esta emite su infor-
me de valoracién, que, en el caso de Euskadi, es una media de 10 dias, con
una mediana de 7.

Los perfiles de los médicos y médicas que participan en las solicitudes de
PApM son variados. El perfil del MR que mas se repite tanto en el primero
como en el segundo afio, es el de medicina de primaria (68,4% y 52,5% res-
pectivamente), apareciendo en menor niimero y en orden descendente otros
perfiles como oncologia, medicina interna, geriatria, cuidados paliativos y
hospitalizaciéon a domicilio. En cuanto al MC, destacan la especialidad de
neurologia (22,2% en 2021 y 26% en 2022) y oncologia (27,8% en 2021 y 20%
en 2022), participando en menor medida las especialidades de neumologia,
cuidados paliativos, hospitalizacién a domicilio, geriatria, anestesia (unidad
del dolor) y rehabilitacién, también en orden descendente. En el afio 2021, en
dos casos, el primer profesional a quien acudi6 la persona solicitante se decla-
ré objetor de conciencia, y en el afo siguiente, fueron cinco.
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Cuestiones problematicas

En el tiempo que lleva de andadura, la Comisién de Euskadi, ha ido identifi-
cando diferentes problematicas que inciden en el buen desarrollo de la LORE:
unas afectan directamente a la comisién y a sus miembros, y otras, a las enti-
dades y profesionales.

Respecto al abordaje de las peticiones, todavia hay bastantes dificultades,
relacionadas principalmente con la formacidn, interés y entrenamiento de los
profesionales. Se aprecia ademds que en variadas ocasiones no se cumplen
los plazos, y que, en otras, se demora la puesta en marcha del proceso de
solicitud cuando ya hay una opinién desfavorable para una solicitud en con-
creto, o por problemas de conciencia.

A los MR y MC también les cuesta valorar si los pacientes se encuentran en
alguno de los contextos eutanasicos recogidos por la LORE, si existen alter-
nativas terapéuticas o si hay afectacion de la capacidad cuando hay diagnos-
ticos de enfermedad mental. Presentan ademas dificultades para valorar a las
personas de una manera integral (especialmente los MC) o para valorar y
abordar el sufrimiento.

Otro problema importante es la cuestion de los documentos de voluntades
anticipadas (DVA). La LORE reconoce la posibilidad de hacer una solicitud
por representacion delegada a través de ellos, pero, en la practica, surgen
cuestiones relacionadas con la antigiiedad de los documentos, sobre si existe
lugar a interpretaciones cuando la peticion de eutanasia no se hace de mane-
ra explicita, o sobre qué hacer si, en el momento final, la persona no se deja
o no quiere que le administren la medicacion.

La posibilidad de pérdida de capacidad durante el proceso también genera
mucha incertidumbre, o, si esta sucede durante un aplazamiento, por la difi-
cultad de aclarar las cuestiones que lo motivaron.

Los problemas que afectan directamente a la CGyEE tienen que ver con la
parte practica de cumplir con su cometido: atender al alto numero de solici-
tudes que recibe, responderlas en los plazos que marca la LORE (dias natura-
les), gestionar y valorar la documentacion, o no contar con personal técnico
de apoyo, son algunos de ellos. También habria que mencionar la labor de
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«inspeccion» que, sin quererlo especialmente, debe de hacer durante el pro-
cedimiento, siendo frecuente todavia la necesidad de requerir a los profesio-
nales que aporten todos los formularios, o que los completen, o pedir aclara-
ciones sobre incidencias detectadas.

La casuistica de los casos también es una cuestion problematica para la comi-
sién. Llegan casos tnicos y singulares que hay que valorar bien para ver si se
ajustan a los criterios que exige la ley. En la deliberaciéon de los casos, en
concreto los que se tratan en los Plenos, que son los que tienen mds comple-
jidad, hay que hablar de sufrimiento, de valores, y enfrentarse a veces al riesgo
latente de suicidio. También resultan especialmente complejos los casos de
enfermedad mental o discapacidad.

Por dltimo, comentar el nuevo escenario que ha presentado la sentencia del
Tribunal Constitucional sobre la eutanasia, que crea incertidumbre sobre el
abordaje de las solicitudes de personas con enfermedad mental, o sobre cémo
retomar y resolver los procesos en los que el MR o el MC ha emitido un
informe desfavorable, pero que la comision resuelve como favorable después
de la reclamacion de la persona afectada. A esto hay que sumar otros proble-
mas, también importantes, como determinar por cuanto tiempo se puede
aplazar una solicitud favorable, o cuantas veces puede hacerse, antes de tener
que reiniciarse todo el proceso desde el principio; o como gestionar los votos
particulares y donde hacer constancia de ellos.
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La experiencia en Canarias

Elena Espinosa

Meédica y presidenta de la Comision de Garantia y Evaluacion
de Canarias

Como sabemos, en 2021 se promulgo la Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo,
de Regulacion de la Eutanasia. En la Comunidad Canaria, siguiendo las direc-
trices que marca la ley, la Consejeria de Sanidad publica el Decreto 67/2021,
de 23 de junio, por el que se crea la Comision de Garantia y Evaluacion de la
prestacion de ayuda para morir de Canarias y se aprueba su reglamento.

Este Decreto 67/2021, de 23 de junio, por el que se crea la Comisién de Garan-
tia y Evaluacion de la Comunidad Canaria se publica en el Boletin Oficial de
Canarias n.° 129 el 24 de junio de 2021 y, en él, existen dos disposiciones que
debemos remarcar:

= Disposicion adicional tercera. RR. HH. y materiales:

La Direccién del Servicio Canario de la Salud dotard a la Comisién de
Garantia y Evaluacion de la prestacion de ayuda para morir de Canarias de
los recursos humanos y materiales necesarios para el desempefio de sus
funciones.

= Disposicion adicional cuarta. No incremento de gasto:

La creacién y puesta en funcionamiento de la Comisién de Garantia y
Evaluacion de la prestacion de ayuda para morir de Canarias no supondra
incremento de dotaciones, retribuciones u otros gastos de personal.

Es decir, la Comunidad Canaria, por un lado, reconoce y «dota» a la comi-
sién de los recursos humanos y materiales necesarios, mientras que, en la
siguiente disposicion, explicita que la creacién de la comisién debe ser a
coste cero.

A las 12.15 horas del 6 de agosto de 2021 se constituye la Comisiéon de Garan-
tia y Evaluacién de la prestacion de la ayuda para morir de Canarias por pri-
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mera vez, estando constituida por: un presidente y un vicepresidente (médi-
cos), un secretario con voz y sin voto (jurista), cuatro juristas, cuatro faculta-
tivos y dos profesionales de enfermeria.

En la tabla 1 podemos ver la evolucion desde el ano 2021 y hasta junio de 2023
de los expedientes tramitados y cerrados, observandose que el numero se va
incrementando de una manera exponencial:

Tabla 1. Expedientes cerrados en ambas
provincias canarias en el periodo 2021-2023

E .
cerrados
2 6 13

S/C Tenerife
Las Palmas de GC 6 17 11
Total 8 23 24

Por su parte, la tabla 2 refleja el nimero de expedientes que estdn en tramite
en este momento (junio de 2023), demostrando una vez mas cémo el niimero
de solicitudes ha sufrido un incremento muy importante a lo largo del tiempo:

Tabla 2. Expedientes en tramite en ambas
provincias canarias hasta junio de 2023

Expedientes en tramite 2023

S/C Tenerife 6
Las Palmas de GC 9
Total 15

Por ultimo, en la tabla 3 podemos apreciar que, efectivamente, el nimero de
prestaciones llevadas a cabo se ha ido incrementando en estos dos afios pues
hasta junio de 2023 se han realizado practicamente el mismo numero que
durante todo el afio 2023:
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Tabla 3. Prestaciones llevadas a cabo en el periodo 2021-2023

Agosto de 2021 2022 Junio de 2023

Las Palmas de GC

Si hacemos un resumen demografico de las prestaciones efectuadas hasta la
fecha en la Comunidad Canaria podriamos concluir:

Igual numero aproximado de hombres y mujeres.
Patologia:

- Neuroldgica (14 pacientes).

- Oncologica (8 pacientes).

Edad entre 43-89 afios.

En 2023 recibieron la prestacion 2 pacientes por art. 5.2.

En cuanto al lugar elegido por nuestros pacientes para recibir la prestacion, en
la tabla 4 observamos que no existen diferencias significativas entre los que
eligen el hospital y los que la reciben en el domicilio:

Tabla 4. Prestaciones realizadas en el domicilio
y en el hospital durante el periodo 2021-junio de 2023

_ Agosto de 2021 2022 Junio de 2023

Hospital

Como es sabido, Canarias es una comunidad especialmente solidaria con la
donacién de 6rganos: durante mucho tiempo figuramos como la region del
mundo con mayor tasa de donacién. La puesta en marcha de la PAM no es una
excepcion. Hicimos la primera prestacion en Espafa asociada a donacion
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multiorganica en el aflo 2021 y estas se han multiplicado, pues estd previsto
que, hasta junio de 2023, se hayan llevado a cabo cuatro, cuando a lo largo de
2022 solo se realizaron tres donaciones (tabla 5).

Tabla 5. Donaciones de 6rganos provenientes de pacientes
sometidos a la prestacion de ayuda a morir (PAM)

Como podemos apreciar en la tabla 6, el motivo mds frecuente por el que las
prestaciones fueron desestimadas fue el rechazo del médico responsable, aun-
que en un caso en 2022 y otro en 2023 la solicitud fue estimada por el médico
responsable y rechazada por el médico consultor. En dos casos en el afio 2021
y un caso en 2022 fue la comision de garantia y evaluacion la que desestimé la
solicitud: en uno de ellos la paciente reclam¢ al Tribunal contencioso-
administrativo, siendo sobreseida la reclamacion:

Tabla 6. Solicitudes rechazadas en el periodo 2021-2023

Informe desfavorable 2021 2022 2023

Médico consultor

Total

Finalmente, en la tabla 7 se han recogido las solicitudes que denominamos
«futiles». Son aquellas en las que el paciente fallece antes de poder firmar la
segunda solicitud, con una mediana de siete dias desde la firma de la primera.
Como se observa, también han incrementado su nimero en estos dos afos:
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Tabla 7. Solicitudes «futiles»: el paciente fallece antes
de firmar la segunda solicitud (mediana 7 dias)

2 5 8

Solicitudes

Conclusiones:
= La LORE funciona.
= Estamos viendo un claro incremento del nimero de solicitudes.
= Solicitudes mas complejas.
= Nuestra comision se reune mensualmente: ;es hora de incrementar su

periodicidad?

Creemos que:

Necesitamos un mayor sostén administrativo.
Deberfamos tener apoyo legal por parte de los servicios juridicos de la
comunidad auténoma.

m  Debe regularizarse y actualizarse el nombramiento de los vocales titu-
lares y suplentes que conforman la comision, probablemente incre-
mentando el nimero de miembros facultativos y juristas.

= Elaboracion de una «herramienta informdtica» para la gestion de los
expedientes y dar respuesta a las solicitudes de informacidn.

= Compensacion retributiva u horaria de algtn tipo para los miembros
de la comision.
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La aplicacion de la ley de eutanasia
en Andalucia

Serafin Romero

Presidente de la Comision de Garantia y Evaluacion
de Andalucia

Introduccion

La Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo, de Regulacién de la Eutanasia (LORE),
regula el derecho que corresponde a toda persona que cumpla las condiciones
exigidas a solicitar y recibir la prestacion de ayuda necesaria para morir, el pro-
cedimiento que ha de seguirse y las garantias que han de observarse.

Introduce un nuevo derecho individual para las personas: la eutanasia, y lo regu-
la a través de cinco capitulos, siete disposiciones adicionales, una disposicion
derogatoria y cuatro disposiciones finales. El capitulo V regula las comisiones
de garantia y evaluacion, mediante sus arts. 17, 18 y 19, en los que se definen los
aspectos relativos a su creacion, composicion, funciones y deber de secreto.

El art. 18.e) contempla, en el ambito de las funciones de las comisiones de
garantia y evaluacion de las comunidades auténomas, la elaboraciéon de un
informe anual sobre la aplicacion de la LORE que se hara publico. Dicho infor-
me debera remitirse al érgano competente en materia de salud.

Igualmente, el Decreto 236/2021, de 19 de octubre, por el que se crea y regula
la Comision de Garantia y Evaluacion para la prestacion de ayuda para morir
de la Comunidad Auténoma de Andalucia, en su art. 14.e., especifica en cuan-
to a sus funciones elaborar y hacer publico un informe anual de evaluaciéon
acerca de la aplicacion de la LORE en esta comunidad.

La nueva ley para la prestacion de la ayuda a morir ha supuesto un auténtico
reto en su puesta en funcionamiento. La ley tiene aspectos que serian suscepti-
bles de mejorar, para lograr en su aplicacién practica, y mds en un tema que
supone una decision tan importante, evitar la controversia de su interpretacion.
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En nuestra comunidad se trabaja constantemente en mejorar la formacion de
los profesionales en el conocimiento de la ley y sobre todo en su aplicacion
practica con los procedimientos que se van desarrollando.

Este aspecto resulta fundamental puesto que cualquier médico, en un momen-
to dado, puede encontrarse en la situacion de tener, con un paciente concreto,
que desarrollar un proceso que es complejo ademas documentalmente.

La posibilidad de desarrollar una plataforma donde todos los profesionales
puedan acceder facilitaria enormemente su aplicacion.

La integracion de los diferentes niveles asistenciales es otro aspecto basico para
la aplicacion de la ley.

Esta ley sirve también de foro de reflexion en aspectos como son la objecion
de conciencia o la propia atencion al proceso de la muerte.

La LORE en Andalucia en cifras

Reflejamos en el mismo los Datos e Indicadores de Actividad de la LORE en
Andalucia desde noviembre de 2021 hasta el 31 de diciembre de 2022, basados
en el Sistema de Informacion e informe anual de evaluacion sobre la LORE del
Ministerio de Sanidad.

Para la elaboracion de este resumen ejecutivo:

= Se considera «Solicitud» toda peticiéon documentada y registrada de
ayuda para morir recibida por la Viceconsejeria de Salud que no ha
llegado al proceso de verificacién o informe de la CGyEA.

= Se considera «Expediente» la presentacién completa ante la CGyEA de
toda la informacién y documentacion correspondientes al proceso que
el médico responsable debe seguir ante una solicitud, dando lugar al
inicio de tramitacion por la CGyEA.

Esta diferencia es importante dado que las solicitudes pueden no finalizar en
expedientes debido a no cumplir el ciudadano o ciudadana con los requisitos
de la LORE, desistir de la prestacion tras hacer una primera solicitud o fallecer
durante el proceso.
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= Se considera «Reclamacién» la tramitacion iniciada por la CGyEA ante
la presentacién de un recurso o reclamacién del paciente frente al
informe desfavorable de su solicitud emitido por el médico responsa-
ble, el médico consultor o la dupla de vocales de la CGyEA.

Desde noviembre de 2021 a diciembre de 2022 se han contabilizado un total
de 81 solicitudes, de las cuales 52 (3 en 2021 y 49 en 2022) han dado lugar a
abrir expediente ante la Comision de Garantia y Evaluacion de Andalucia.

En el grafico adjunto se detallan las solicitudes no iniciadas como expedientes
y sus causas:

Solicitudes no iniciadas

Pendiente de informacion

Informe desfavorable

Fallecimiento Desistimiento

Los tres grandes grupos de enfermedades o padecimientos crénicos que con-
ducen a la ayuda médica a morir son los procesos oncoldgicos, neurodegene-
rativos y pluripatologicos/crénicos complejos. Hay similitud en todas las eva-
luaciones realizadas hasta ahora. Afectan a edades diferentes; més jovenes para
procesos neurodegenerativos y edad mas avanzada en las situaciones de pluri-
patologia/cronicidad compleja.

En Andalucia la distribucion es:

Neuroldgica: 20.
Oncoldgica: 10.
Respiratoria: 3.
Cardiovascular: 2.
Psiquiatrica: 4.
Pluripatologia: 13.
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Por edad y sexo su distribucion queda reflejada en la siguiente tabla:

EDAD HOMBRE MUJER TOTAL

De 20 a 39 anos

De 50 a 59 anos

De 70 a 79 anos

Total

Y la distribucién por provincias:

PROVINCIA NUMERO

Cadiz 7

Comoba 2
Granada 8

e s
Huelva 2

Mag
Sevilla 8

72

Eutanasia: los retos éticos, juridicos y administrativos de la LORE

El perfil de médico responsable es muy mayoritario de medicina de familia
por el contacto mas cercano y continuado con los ciudadanos y ciudadanas y
sus familias:

Medicina de familia: 48.
Oncologia: 1.
Hematologia: 1.
Medicina intensiva: 2.

De forma muy mayoritaria las solicitudes se inician en el ambito de la atencién
primaria por la proximidad al paciente, la familia y el hogar familiar:

= N.° de solicitudes que se inician en AP/centros sociosanitarios: 48.
= N.ode solicitudes que se inician en atencion hospitalaria: 4.

El perfil de médico consultor mas frecuente es el de médico hospitalario orien-
tado a la especialidad de la enfermedad o padecimiento fundamental, tal como
establece la propia LORE. Hay un perfil de médico consultor en pacientes
pluripatolégicos/crénicos complejos/sindromes geriatricos en los que se aco-
moda también al médico de familia:

Medicina de familia: 6.
Medicina interna: 5.
Neurologia: 10.
Oncologia: 6.
Medicina intensiva: 2.
Neumologia: 2.
Reumatologia: 1.
Cuidados paliativos: 1.
Cardiologia: 1.
Neurocirugia: 1.

El nimero de reclamaciones es proporcional al niumero total de expedientes.
La CGYEA se constituye como una entidad garantista de los derechos de los
ciudadanos y ciudadanas y de respeto a las decisiones de los facultativos de la
Comunidad de Andalucia. En este contexto hay resoluciones de reclamacio-
nes favorables a los peticionarios y otras mantenedoras del criterio de los
facultativos:
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a) N.°de reclamaciones resueltas favorablemente por la CGyEA: 4.

b) N.° de reclamaciones resueltas desfavorablemente por la CGyEA: 16.

¢) N.o de reclamaciones en las que el paciente ha fallecido antes de la
resolucion: 1.

Hay un equilibrio entre hospital y domicilio para la realizacién de la presta-
cion. En este aspecto es determinante la opinién de la persona y su familia, asi
como la competencia profesional. En los paises europeos, el domicilio es el
lugar de implementacién mayoritario:

= N.° de prestaciones de ayuda para morir realizadas en el domicilio del
paciente: 15.

= N.° de prestaciones de ayuda para morir llevadas a cabo en centros
residenciales/instituciones sociosanitarias: 0.
Centros residenciales para personas mayores: 0.
Centros sociosanitarios (incluir aqui centros de atencién a la discapa-
cidad o la salud mental): 0.

= N.° de prestaciones de ayuda para morir realizadas en el hospital: 14.

El ambito de recepciéon de solicitud, gestion, tramitacion y prestacion de la
ayuda para morir ha sido publico al cien por cien:

m  N.° de expedientes de ayuda para morir tramitados desde servicios
publicos: 52.

= N. de expedientes de ayuda para morir tramitados desde servicios
privados: 0.

La modalidad de la prestacién mediante eutanasia es muy predominante. Igual
sucede en el resto de CC. AA. Para los profesionales sanitarios es una modali-
dad mucho méds segura que el suicidio asistido:

®  Administracién directa por el equipo sanitario (Modalidad tipo 1
Eutanasia): 28.
®  Autoadministracion (Modalidad tipo 2 Suicidio Asistido): 1.

Aunque el numero de personas a las que se realiza la prestacion de ayuda para
morir candidatas a donacién de 6rganos es porcentualmente muy reducido, se
han producido durante 2022 dos casos de donacion. Se considera de interés
analizar en el futuro el numero de prestaciones que se efectiian a candidatos
idéneos a la donacion de 6rganos:
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= Donacién de érganos: 4 rifiones.
= Donacién de tejidos: cornea y tejidos dseos.

El numero de objetores de conciencia a 31 de diciembre de 2022 es de 803.

Total de objetores distribuidos entre atencion
primaria y hospital:

= Atencion primaria: 468 (58,28%).
= Hospital: 335 (41,72%).

Objetores por provincia:

Sevilla: 184 (106 AP-78 H).
Cérdoba: 154 (87 AP-68 H).
Malaga: 144 (107 AP-36 H).
Huelva: 131 (52 AP-79 H).
Cadiz: 84 (54 AP-30 H).
Granada: 45 (24 AP-21 H).
Jaén: 32 (13 AP-19 H).
Almeria: 29 (25 AP-4 H).

Porcentaje de objetores por provincia.
Total objetores: 803

Almeria
Cadiz

Cérdoba |

Jaén
Huelva

En Andalucia se ha instaurado como herramienta adicional el documento
deliberativo social para las personas peticionarias de la prestacion de ayuda
para morir. Elaborado por trabajadores sociales, en él se hace una valoracion
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de la situacion familiar, econdmica, habitacional y de prestaciones sociales
que recibe el ciudadano o ciudadana solicitante, y es de gran ayuda para
identificar la tesitura socioeconomica de los demandantes, permitiendo reco-
nocer situaciones potenciales de abandono o precariedad social. El informe
ha sido de gran ayuda para los procesos de verificacion y reclamaciones que
han llegado a la CGyEA.

La Comision de Garantia y Evaluacion
de Andalucia (CGyEA)

El Decreto 236/2021, de 19 de octubre, crea y regula la Comisién de Garantia
y Evaluacidén para la prestacién de ayuda para morir de la Comunidad Auté-
noma de Andalucia.

La comision es un dérgano colegiado asesor, de caracter multidisciplinar, deci-
sorio y de control, que actia con autonomia funcional e independencia en el
ejercicio de sus funciones, quedando adscrita organicamente a la Viceconseje-
ria de Salud y Consumo.

La comision esta integrada por 13 componentes designados y nombrados por
la persona titular de la consejeria competente en materia de salud, estando
compuesta la misma por la persona titular de la presidencia, de la vicepresi-
dencia y 11 vocalias.

Igualmente se nombraron a seis suplentes, dos para cada uno de los grupos
profesionales que integran la comisién (médicos, juristas y enfermeros), para
los casos de vacante, ausencia, enfermedad o cualquier otra causa legal que
deberan cumplir los mismos requisitos que los exigidos a los titulares.

Asimismo, una de las personas designadas como vocal y que cumpla los requi-
sitos exigidos a la vicepresidencia fue nombrada suplente de la vicepresidencia
para los casos de vacante, ausencia, enfermedad o cualquier otra causa legal.

La comision esta asistida por el titular de la secretaria, que no es miembro de
la comisién ¥, por tanto, actia con voz, pero sin voto. La secretaria de la comi-
sién es nombrada por titular de la Consejeria de Salud y Consumo entre el
personal funcionario de la Consejeria del Grupo A1, con licenciatura o grado
en Derecho de la Consejeria, con nivel minimo de jefatura de servicio.
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La evaluacion tras dos anos de andadura:
aspectos a considerar

De entre las funciones que corresponden a la CGyEA destacan las de:

m Detectar posibles problemas en el cumplimiento de las obligaciones
previstas en la LORE, proponiendo, en su caso, mejoras concretas para
su incorporacién a los manuales de buenas practicas y protocolos.

= Resolver dudas o cuestiones que puedan surgir durante la aplicacion de
la LORE, sirviendo de érgano consultivo en esta materia en la Comu-
nidad Auténoma de Andalucia.

m Elaborar y hacer publico un informe anual de evaluacién acerca de la
aplicacion de la LORE en la Comunidad Auténoma de Andalucia. Dicho
informe debera remitirse a la viceconsejeria de la consejeria competen-
te en materia de salud.

Sobre esta base, y durante nuestra corta experiencia, hemos considerado que
los principales temas a plantear con objeto de mejorar la calidad en el aborda-
je de la prestacion de ayuda para morir en Andalucia son:

m Desarrollar una plataforma donde se incluya a todos los agentes impli-
cados y que facilite el trabajo, complementando apoyo al profesional
sanitario y garantizando agilidad y seguridad en todo el proceso.

m Desarrollar, al igual que en otras comunidades auténomas, la figura de
referentes provinciales que ejerzan una funcion tutorial desde el abordaje
integral asistencial, administrativo y de acompainamiento en el proceso.

m Mejora de los canales de comunicacion entre el médico o médica res-
ponsable y consultor y la CGyEA.

m Impulsar la declaracién de voluntades vitales anticipadas.

m Dotar a la CGyEA de estructura y recursos tanto personales como eco-
ndémicos para el mejor desarrollo de sus funciones.

m Seguir impulsando la comunicacién, la informacién y muy especial-
mente la formacién de los profesionales sanitarios en el complejo
entramado que contempla el contexto eutanasico.

m Inclusion en el Plan de Humanizacién de Andalucia del proceso de
ayuda para morir.
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Una experiencia de eutanasia
en el entorno residencial

Merce Cervera

Meédica de familia y de la comunidad del EAP Sant Rafael-
Barcelona 7E. Institut Catala de la Salut (ICS)

La Ley Organica de Regulacion de la Eutanasia (LORE), aprobada el 24 de
marzo de 2021, se puede aplicar tanto en ambitos de salud publicos como pri-
vados. La gran mayoria de residencias geriatricas (RG) de Barcelona ciudad
son privadas o concertadas y algunas de ellas, dependiendo del nimero de
plazas que tienen, son asistidas por un médico privado. Estas RG reciben ade-
mas el soporte de la atencidn primaria (AP) cuando es necesario.

Este fue el caso de una médica que trabajaba en una RG y pidié ayuda al equi-
po de atencion primaria (EAP) de referencia para valorar a una paciente que
pidio la prestaciéon de ayuda a morir (PRAM). Esta peticion se realizé a través
de un informe de derivacién dirigido al médico de familia de la Unidad de
Residencia del EAP de referencia y lo envié encriptado a través del correo elec-
tronico. Los profesionales de salud del EAP de referencia no conocen directa-
mente a todos los pacientes ya que atienden a diversas RG muy grandes con
médico privado y a jornada completa la mayoria; su funcion principal es la de
darles el soporte que necesiten.

Al recibir la solicitud los profesionales se pusieron en contacto con la médica
de la RG para recibir mds informacion y concertar una visita con la paciente.
En esta primera entrevista conocimos a una profesora jubilada de 82 ailos,
divorciada y con tres hijos con los cuales mantenia una muy buena relacion.
Vivia en la RG desde hacia cuatro afios por voluntad propia y mantenia su
autonomia dentro de lo que su enfermedad le permitia. Conocia perfectamen-
te la LORE y cual era el proceso a seguir. Pocos meses después de su aproba-
cién no dudé en contactar con su médica para pedir la primera solicitud y
pidié que se realizara lo mds pronto posible: «Me siento prisionera de mi pro-
pio cuerpo».
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Una de las virtudes de los médicos de familia es que a lo largo de los anos van
conociendo a sus pacientes y a sus familias. Conocen sus preocupaciones e
inquietudes y llevan a su cargo las enfermedades de ellos. La solicitud de una
PRAM, en muchos casos, puede no ser una sorpresa y podran ayudarles mejor
en todo el proceso. En este caso los médicos de familia, el equipo de enfermeria
y la paciente no se conocian, hecho que hizo que el proceso fuera mas comple-
jo. Por este motivo se le pidi6 a la paciente tiempo para conocernos y para
conocer bien su historia de vida. Se le pidié permiso para leer su historia clini-
ca, una valoracion por parte de enfermeria y trabajo social, una entrevista con
algin familiar y una valoracion psiquiatrica.

La historia clinica estaba en papel ya que cuando se inicié su enfermedad no
existia todo el sistema informatico actual. La mujer sufria de una paraplejia
espastica secundaria a causa de una meningitis tuberculosa que sufrié a los
once anos y de una cavidad siringomiélica dorsal secundaria que a lo largo
del tiempo evolucioné imposibilitando la deambulacién de la mujer. En el
momento de conocerla la paciente iba en una silla de ruedas con motor eléctri-
co que le proporcionaba cierta autonomia, presentaba calambres a lo largo de
la extremidad inferior izquierda, dolor abdominal de origen desconocido que
no remitia tampoco con ningun farmaco y en los ultimos dos afos aparecié
una incontinencia fecal que le impedia salir a pasear diariamente como ella
estaba acostumbrada.

Enfermeria y trabajo social realizaron también sus intervenciones. Se efectu6
la entrevista y la exploracién correspondiente, se investigé sobre la situacion
familiar, econdmica y social de la paciente sin encontrar ningin motivo que
hiciera sospechar ninguna presién externa. La mujer expresé el sufrimiento
que padecia con su situacion: llevaba mas de veinticinco afos en silla de rue-
das, con un dolor incontrolable en el abdomen, con unos calambres en la extre-
midad inferior izquierda que le impedian el descanso nocturno y la inconti-
nencia fecal y urinaria que acabaron recluyendo a la paciente en la habitacion
de la RG. «No puedo vivir dignamente con este dolor de forma crénica y que
ademds va en aumento.» A partir de este momento, enfermeria fue visitando a
la paciente regularmente y asi conocer mejor sus preocupaciones e inquietu-
des, también para mantenerla informada de los pasos que se iban dando y
aclarar las dudas que iban surgiendo.
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Se entrevist6 a uno de sus hijos, quien reafirm¢ la voluntad de su madre de
realizar la eutanasia, una peticién que ni a sus hijos ni a sus hermanos les sor-
prendio, ya que la paciente ya habia manifestado su deseo de morir dignamen-
te entre sus familiares y seres mds cercanos.

Finalmente se llevo a cabo una entrevista con la unidad de psiquiatria descar-
tando ninguna patologia mental que pudiera interceder en su decision. Esta
entrevista se decidié realizar porque en un inicio la médica de la RG orientd
el diagnostico de depresion como un factor que pudiera influir en la decision
y se quiso descartar la patologia mental desde un punto de vista externo y
objetivo.

Delante de la situaciéon compleja y dificil que se vivia en ese momento por la
posible aplicacion por primera vez de una nueva ley tan sensible para todas
las partes, desde AP se decidi6 formar un equipo de trabajo multidisciplinar
a fin de consensuar criterios y poder ofrecer a la mujer lo que pedia de la
mejor forma posible, y también para darse apoyo entre ellos tanto emocional
como profesional. El equipo estaba formado por tres profesionales de medi-
cina de familia, tres de enfermeria, uno de trabajo social, la direccién y la
adjunta del centro de AP. Una vez recogida toda la informacion el equipo se
reunié para compartirla y discutir el caso y unanimemente se decidio aceptar
la peticidn y establecer los siguientes pasos para empezar el proceso de la
PRAM debidamente.

Se firmd la primera solicitud, y quince dias después la segunda.

Se solicit6 la visita con el médico consultor en el hospital de referencia y se
derivo a la secciéon de neurologia en la unidad especialista en enfermedades
neuromusculares. El especialista visito a la paciente y, con el propésito de per-
filar mejor el diagnostico y asi poder afinar mas con el tratamiento, recomendé
completar el estudio con pruebas complementarias realizadas con una tecno-
logia mas avanzada que la que habia en su momento. La paciente rechazé la
propuesta y el médico hizo un informe favorable a su peticién de PRAM.

Para el EAP también era el primer caso de eutanasia que iban a realizar y los
nervios empezaban a aflorar. Para calmar estos, se pusieron en contacto con la
enfermera referente de eutanasia del territorio, quien, ademas, ya habia tenido
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dos experiencias. Ella explic6 su vivencia y dio consejos que tranquilizaron y
animaron al equipo.

Finalmente se recibio la autorizacion de la comision de garantia y evaluacién y
llegé el dia de pactar con la paciente la fecha de su realizacién. A continuacion,
el relato de las vivencias de ese dia escrito por una de las enfermeras que parti-
cip6 en el proceso:

EL DIA DE LA PRAM

Recuerdo que la noche anterior dormi muy poco. No dejaba de pensar en la
paciente: cdmo se deberia de sentir en ese momento, si podria descansar y
cudles serfan sus pensamientos. También reflexionaba sobre como estariamos
nosotros después de todo: aun habiendo estado trabajando durante dos afos
en la unidad de paliativos, aquella situacion me era muy desconocida y para
el resto del equipo también. Ser un agente causal me generaba una doble
moralidad e inquietud; pero las serenas palabras de la paciente, repetidas en
cada uno de los encuentros, resonaban en mi cabeza y me empujaban a con-
vencerme de que lo debia hacer.

Pensaba también en sus hijos, hermanos y nietos, en qué les estaria pasando
por la cabeza y si toda esta situacion les dejaria una sensacion de paz o no. Me
provocaba una cierta inquietud pensar que estariamos presentes en uno de los
dias mas impactantes de sus vidas y que no olvidarian jamas. Y la verdad, es
que nosotros tampoco.

Por otro lado, se sumaba la responsabilidad de que todo saliera segtin lo pre-
visto. Por parte de enfermeria, desde hacia dias, no dejdbamos de darle vueltas
a toda la logistica endovenosa: desedbamos poder inserir las vias a la primera
(recordad que el calibre recomendado son 2vvp numero 18), que no tuviése-
mos ningun problema en la carga de la medicacion y que esta actuara segiin
el efecto esperado. Y, aunque nos habiamos leido el protocolo doscientas veces,
nos preocupaba que no hubiese ningun error.

Llegamos a la residencia a las 10 horas, la responsable higiénico-sanitaria
(RHS) nos estaba esperando y fue ella quien nos acompai6 a la habitacién.
Allf estaban sus tres hijos con sus parejas correspondientes y uno de los nietos
que deberia de tener mi edad. Todos estaban alrededor de la cama con la
paciente, hablando y sonriendo entre ellos. Hicimos las presentaciones y las
médicas acompanaron a la familia a una sala para explicarles como seria el
proceso y resolver todas las dudas necesarias. A la vez, mi compafiero y yo nos
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quedabamos con la paciente. Le contamos otra vez el proceso y como lo haria-
mos, ella nos miraba asintiendo con la cabeza y con una calma admirable.

Pudimos inserirle los catéteres a la primera, uno en cada brazo, y cargamos
toda la medicacion, sin ningiin problema, aunque a los tres se nos hizo un
poco largo. Cuando ya lo teniamos todo perfectamente marcado y ordenado
la acomodamos en la cama e hicimos entrar a la familia.

Nosotros nos quedamos en el lado derecho, cerca del acceso venoso, y la
familia a la izquierda sujetando y acariciando su mano. Recuerdo preguntarle
si ya estaba preparada y me respondié con cierta prisa e insistencia que si.
Entonces llegd el momento de empezar: mi compaiiero y yo nos coordinéba-
mos para pasarnos y administrar cada jeringa segtin el protocolo establecido.
Comenzamos con el midazolam, la lidocaina y, después de tres minutos de
espera fuera de la habitacion para asegurar el efecto anestésico y dar unos
ultimos momentos de intimidad, procedimos a administrar el propofol y
finalmente el rocuronio. Enseguida, se evidencio6 la disminucion del nivel de
conciencia hasta llegar al coma profundo y posteriormente la parada cardio-
rrespiratoria: el color habia cambiado completamente, la falta de respiracién
y de tonicidad facial era evidente y la médica corrobor el exitus siguiendo el
protocolo. Miramos a la familia, que se despedia de ella.

Recuerdo que en ese momento alguien abrid la ventana, tal y como ella desea-
ba, y con esa entrada de aire fresco nos alegramos de que todo hubiese ido tan
bien. La familia lloraba con una media sonrisa de saber que su madre, abuela
o suegra los habia dejado como ella deseaba, sin sufrimiento. Nos agradecie-
ron de todo corazén lo que habiamos hecho, recogimos el material, nos des-
pedimos y nos fuimos.

Era un dia gris y lloviznaba, y los cuatro salimos a la calle, delante de la resi-
dencia, atin estupefactos por todo lo que habiamos vivido en tan poco tiempo.
Enseguida, nos abrazamos y nos felicitamos por todo el trabajo hecho. Sin
duda, la sinergia de la labor bien hecha hizo que todo el proceso de la eutana-
sia hubiese sido posible.

Clara Arifo, enfermera del EAP de Sant Rafael Barcelona 7E (ICS)
En la situacion de una peticion de PRAM de una paciente desconocida por el
EAP la creacién de un grupo de trabajo multidisciplinar fue fundamental para

poder recoger mejor la informacién relativa a su historia clinica y, sobre todo,
su historia de vida. El seguimiento por parte de enfermeria realizado durante
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todo el proceso fue imprescindible para seguir conociendo a la paciente, esta-
blecer vinculos e ir resolviendo las dudas que iban surgiendo, pero, sobre todo,
para que la paciente no se sintiera ni sola ni abandonada en un proceso tan
complejo y sensible. Tener el apoyo del equipo directivo fue muy valioso, no
solo porque siempre se puso a disposicion de los profesionales sanitarios
implicados el tiempo que se requeria para todo el proceso, sino porque partici-
p6 activamente en el equipo de trabajo y fue un apoyo incondicional en todo
momento. Ademads, se ofreci6 apoyo psicoldgico a los profesionales prestado-
res del servicio y liberar el dia siguiente de la PRAM.

La LORE se puede aplicar tanto en ambitos de salud publicos como privados.
Pero las RG no son centros sanitarios por definicién y aunque algunas dispo-
nen de médico privado seguramente ni tienen la formacion ni los recursos
necesarios para poder llevar a cabo un proceso de eutanasia. Desde las institu-
ciones publicas debemos dar apoyo a estos profesionales sanitarios, lo cual no
quiere decir que debamos ser los médicos responsables del proceso, ya que
el mejor profesional que puede asumir este papel es siempre quien lo conoce
mejor; pero si debemos darles todo el apoyo que necesiten.
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El camino de acompanar
en la eutanasia

Gemma Saez

Enfermera y gestora de casos del EAP La Marina

La Ley Organica de Regulacion de la Eutanasia/2021 (LORE) ha sido una
oportunidad para trabajar los derechos de las personas, su derecho a la auto-
nomia. Después de que tantos colectivos, como la asociaciéon Derecho a
Morir Dignamente (DMD), hayan luchado y luchen por los derechos de las
personas, se observa como el fruto de su lucha se visibiliza y se tiene en
cuenta.

También contamos con instrumentos como el documento de voluntades
anticipadas (DVA), un documento que nos ayuda a reflexionar acerca de
como queremos vivir la vida mientras estamos con plenas capacidades. Si
perdemos estas tenemos la oportunidad de utilizar el DVA. Al respecto, es
fundamental haberlo trabajado y reflexionado mucho previamente para dejar
nuestras decisiones bien especificadas.

En el dmbito de la salud, socialmente venimos de una visién médico-centris-
ta en la que el médico es quien realiza un diagndstico, prescribe un tratamien-
to y decide qué es lo mejor para la persona sin tener en cuenta muchas veces
sus preferencias o la toma de decisiones conjunta. De este modelo hemos
pasado a otro que sitiia a la persona en el centro. Es esta quien toma sus
propias decisiones con toda la informacién recibida preliminarmente y tras
haber sido atendida por un equipo de profesionales. Este cambio de paradig-
ma también ha favorecido la autonomia de la persona.

Para el despliegue de la ley cada comunidad auténoma ha optado por su
propia estrategia. En Catalunya, desde el Departament de Salut, se ha forma-
do una red de referentes territoriales de las cuatro provincias y, en cascada,
un equipo interdisciplinario para sensibilizar a los profesionales de salud. En
el territorio del cual soy referente somos dos profesionales que la ley no con-
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templa (una trabajadora social y una enfermera) y nuestro papel es formarnos
para hacer luego una formacion en cascada. Los referentes de Catalunya nos
reunimos un par de veces al afo, ademds de las reuniones territoriales que
hacemos bimensualmente. Posteriormente nos encontramos con los referen-
tes de los equipos. En total, mi correferente y yo llevamos once equipos de
atencion primaria (EAP). Nuestra funcién es ir empoderando a los profesio-
nales que llevan los casos de eutanasia, mientras los acompafiamos en el
proceso de un nuevo caso.

En Catalunya, con el despliegue de la LORE, también se creé la Oficina
PRAM, una plataforma que nos sirve como via de comunicacién durante
todo el proceso de prestacion de ayuda a morir (en adelante, PRAM). Los
profesionales implicados (médico referente, médico consultor y comisiéon de
garantia) suben los informes y valoraciones de la persona que solicita la pres-
tacion en los tiempos que marca la ley a través de esta plataforma. No es
unicamente digital. Hay un apoyo humano detrds muy importante. Las dos
personas que lo prestan ofrecen una atenciéon de mucha calidad, y con una
llamada telefénica obtienes una rapida respuesta.

Yo, como enfermera, he participado en tres prestaciones de ayuda a morir (dos
finalizaron y una no llegd porque la persona fallecié después de presentar la
segunda solicitud). Como referente territorial he acompaiiado y dado apoyo a
los profesionales de diferentes casos, con un total de doce prestaciones.

La primera prestacion que realizas te marca mucho, despertando una serie de
sentimientos y emociones que debes ir encajando poco a poco. Las siguientes
tienen su impacto individual, pero el miedo a lo desconocido del primer caso
disminuye y el conocimiento que acumulas te da més seguridad con respecto
a lo que estas haciendo.

Desde el punto de vista de enfermeria es imprescindible e ineludible conocer
al paciente previamente (puede darse el caso de que al paciente ya lo llevaras
en tu centro, que ya fueras la enfermera de referencia, pero si no es asi es muy
importante estar desde el inicio del proceso para conocerlo y poderlo acom-
panar mejor). Es necesario no solo para acompaiiar al paciente, sino también
a la familia y a los profesionales implicados durante todo el proceso. Lo fun-
damental es el paciente (es el centro), pero no podemos descuidar ni el entor-
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no ni a los profesionales, cada uno lleva su mochila emocional. Se necesitan
estructuras, tiempo y recursos para llevar en buenas condiciones la PRAM,
aparte de la preparacion de toda la parte técnica. Para ello tenemos un segui-
miento de protocolos que vamos actualizando constantemente.

Otro aspecto esencial durante el proceso de la PRAM es la implicacion del
equipo directivo del centro en el cual trabajas, ya que necesitas tiempo y
cobertura para llevar el caso con la delicadeza y el seguimiento que requiere.
Es el equipo directivo quien debe facilitar y poner creatividad para propor-
cionar la ayuda que necesita el profesional referente y esto se debe adaptar en
cada caso.

Durante las visitas del proceso, el profesional de enfermeria debe realizar la
exploracion de los accesos venosos (esto es algo que da miedo, miedo a fallar,
a no poder canalizar correctamente... se deben colocar dos accesos venosos).
No forma parte de la practica diaria de atencién primaria y siempre nos
genera mucha inseguridad. Es una parte muy importante ya que ese dia se
necesitan estos accesos venosos para proceder a la prestacion. Por suerte, con
toda la red de referentes y circuitos también hemos creado un circuito con el
hospital para ayudar a la colocaciéon de accesos venosos en el caso de que
estos sean muy dificiles y con instrumentos como dopplers de los que dispone
el centro hospitalario y hacen mas facil la colocacion del acceso.

A lo largo de la PRAM no podemos descuidar la necesidad de actuar desde
las creencias y los valores de cada uno de nosotros, asi como preparar el dia
de la PRAM tal y como la persona lo desea, aspectos como la compaiifa que
quiera que esté presente o aquellos detalles que son importantes (fotos,
musica, gradacion de luminosidad...). El dia de la PRAM debe estar todo
preparado y revisado previamente (los accesos venosos, la medicacion...) y
acompanar al paciente y a la familia.

Una vez efectuada la PRAM los profesionales referentes deben realizar el
cierre en la historia clinica y en la plataforma PRAM con los documentos
indicados. Enfermeria y trabajo social también pueden, si lo desean, preparar
un informe y subirlo con otros documentos en la PRAM. A posteriori, al cabo
de unos dias, un acto esencial es hacer el cierre entre los profesionales impli-
cados. Organizar un encuentro para que todos aquellos que han participado
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en la PRAM puedan expresar como ha ido todo y como se han sentido. Todo
ello para asegurar que no queda ninguno con alguna brecha mal cerrada que
pueda suponerle algiin problema futuro y asi poder sanear y efectuar el cierre.

Por ultimo, se debe asegurar un seguimiento a la familia, ya que no podemos
olvidar que, si bien la persona se ha marchado, los familiares siguen aqui vy,
aunque hayan elaborado una parte de su duelo individual, les queda todavia
por delante la parte de aprender a vivir sin esa persona y aceptar su necesidad
de marchar sin generar malestar y acompafiando, es decir hacer el duelo
fisiologico y evitar que se complique convirtiéndose en patoldgico.

Una de las experiencias mas bonitas como profesional y como persona. Me
ha hecho crecer mucho, juna oportunidad de vida!
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La eutanasia desde el punto de vista
del profesional sanitario: experiencia
de una médica con distintos roles

Nuria Masnou

Médica. Referente de eutanasia ICS-Hospitals

Estos dos afos de desarrollo de la Ley de Regulacién de la Eutanasia,' Ley
Orgénica 3/2021, de 24 de marzo, han sido un revulsivo para muchos de los
profesionales de la salud que, por un motivo u otro, nos hemos visto interpe-
lados por algun paciente a transitar por una prestacion de ayuda a morir.

He tenido la fortuna de poder participar en la implementacion de la ley desde
distintos &mbitos: como referente de los hospitales ICS, como miembro de la
comision de garantia y evaluacién de mi comunidad auténoma, como profe-
sional coordinador de donacién y trasplante que participa en una prestacion,
y como familiar de un paciente que ha solicitado la prestacion, de ahi el titulo
del presente articulo. Digo fortuna porque esto me ha permitido una visiéon
macro pero también micro de lo que ha supuesto la LORE y sobre todo hacer-
la posible. Todos sabemos que el marco legal es eso, un marco legal, pero este
en concreto, que entra directamente en conflicto con la funcién prioritaria que
creiamos tener los profesionales de la salud —curar y solucionar enfermeda-
des—, nos obliga a un replanteamiento profundo de los objetivos de nuestro
trabajo.

sQué se espera realmente de un médico? Basicamente que sepa curar enferme-
dades y atender a los pacientes. ;Que se espera de una enfermera? Bésicamen-
te que cuide y que cure. Fundamentalmente, la medicina ha perdido su parte
social y se ha centrado en la técnica y la tecnologia, a pesar de que hemos
estado reflexionando sobre esta deriva desde que los investigadores del Has-
tings Center publicaran el informe «Los fines de la medicina».? Quizd sea el
momento de redefinir cuéles son nuestras funciones y qué deberian esperar
nuestros pacientes de nosotros. La LORE ha sido una ley esperada por un
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sector de la poblacion y temida por otro. Esto es también aplicable a los profe-
sionales de la salud.

Seguramente, aquellos mds familiarizados con el sufrimiento de las personas
debido a las enfermedades que padecen son mds favorables a esta ley, mientras
que otros, sea por desconocimiento o por convencimiento, son desfavorables
a su aplicacion.

Nuestra ley de eutanasia se ha considerado garantista, dado que es la tinica que
exige un control previo y posterior a la realizacion de la prestacion, a diferencia
de regulaciones de otros paises y, ademas, supone la puesta en marcha de un
expediente administrativo complejo y que obliga a la observacion de unos tiem-
pos establecidos, cosa que, a menudo, incomoda a los profesionales sanitarios.

Si bien es cierto que, cuando dispusimos del redactado de la ley nos parecié
compleja y los tiempos excesivamente largos, desde la experiencia que nos han
dado estos dos afos de aplicacion de la misma, probablemente estos tiempos
son necesarios. Intentaré explicarlo: para la persona que solicita la prestacion
de ayuda a morir (PAM) posiblemente estos 40-45 dias pueden ser o parecer
largos. Aun asi, la tramitacion del proceso tiene una fecha «limite», de modo
que, una vez empezado administrativamente, deben cumplirse unos plazos.
Algunos de los requisitos, como el tiempo llamado (a mi entender errénea-
mente) «tiempo de deliberacion» de 15 dias también puede ser excesivo, porque
la decision de solicitar la eutanasia no acostumbra a ser un impulso, sino el
resultado de una reflexién previa, con uno mismo y su entorno, antes de ser
capaz de verbalizarla y mucho mas solicitarla.

Aun asi, y como digo después de acompaiiar a profesionales que han recibido
una solicitud de PAM, la verdad es que este tiempo es necesario para que los
propios profesionales puedan gestionar emocional y racionalmente lo que esta
sucediendo.

Que alguien te pida que seas el médico o la enfermera que te acomparie en su
muerte es una gran responsabilidad. En un primer momento, acostumbra a
haber perplejidad, porque, aunque a menudo conoces lo suficiente al paciente
como para saber que podria haber decidido solicitar la prestacion de ayuda a
morir, no deja de cristalizarse ante tus ojos y convertirse en una solicitud real.
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Tal y como esta establecido en la ley, el peso del expediente y del proceso recae
sobre el profesional médico. Todos coincidimos en la necesidad, desde el
primer momento, de crear un equipo responsable (médico-enfermera) para
evitar la dureza de la soledad en un proceso tan emotivo, pero las disposicio-
nes legales son las que son.

Ante esta solicitud real caben tres opciones: una derivada de los principios y
valores del propio profesional médico, que es objetar y comunicar a la persona,
que, aunque vaya a acompafarla en este proceso, no quiere llevar a cabo la
prestacion propiamente, es decir, la administracion de la medicacién que con-
llevara la muerte de la persona.

La segunda posibilidad es aceptar esta solicitud y el compromiso de acom-
pafar a la persona desde el inicio hasta el final. Esta decisién no es baladi.
Supone un ejercicio personal intenso de cuestionamiento de los fines de
nuestra propia profesion (tanto a nivel médico como enfermero). De algin
modo, necesitamos desprogramarnos para reprogramarnos en un modo
distinto.

Posiblemente esta «desprogramacion» puede ser distinta segtin el profesional
que recibe la solicitud. No sera igual uno joven que mayor, sano que enfermo,
del ambito comunitario u hospitalario. Aunque puede parecer una generaliza-
ciodn, los profesionales del ambito de la medicina comunitaria, los médicos y
enfermeras de familia, tienen un concepto distinto de la salud y la enfermedad
y también de la muerte del que tienen los pertenecientes al ambito hospitala-
rio, en especial en hospitales de agudos. Lo que se espera del profesional que
atiende al paciente en un centro de agudos es que solucione el problema de
salud, con el riesgo de perder un poco la perspectiva mas holistica que seria
recomendable y con la dificultad que entraia saber parar en el momento ade-
cuado dentro de la «escalada asistencial de recursos de los que disponemos».
A pesar de haber mejorado en la atencién a los pacientes, dejando a un lado la
causa bioldgica o el érgano como centro de asistencia, y moviéndonos hacia
una atencion centrada en el paciente, queda camino por recorrer.

La LORE nos ayudara a recorrer este camino porque seran los propios pacien-
tes los que demanden poder decidir acerca de su propia vida cuando concurra
un contexto eutanasico. Esto, ademas, nos obligara a centrarnos en el paciente
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y sus necesidades, poniendo especial atencion en todas las dimensiones de la
persona y no solo en su enfermedad.

Y esto abre otro aspecto que habra que reaprender. La Ley de Autonomia del
Paciente es algo antigua en este momento (LLEI 21/2000, de 29 de desembre
en Catalunya;*® Ley 41/2002, de 14 de noviembre,* en Espafa). Aunque veinte
afos no es mucho para una transformacion profunda, si se ha ido traduciendo
en cambios en la relacién médico-paciente.

Esta ha dejado de ser vertical y se ha convertido en mads transversal y mas de
igual a igual si cabe. Cierto es que quien tiene el conocimiento respecto a la
enfermedad es el médico, pero quien decide, con toda la informacion, es el
paciente. Y esta capacidad de decision desde la autonomia a veces nos sigue
costando, especialmente cuando la autonomia supone un rechazo al trata-
miento.

Volviendo a la solicitud de eutanasia, una de las principales dificultades para el
profesional es evitar juzgar la decision, sobre todo desde el punto de vista de las
opciones de tratamiento de las que podria disponer. No se trata de cudntos
tratamientos podemos ofrecer, sino de respetar la decision del paciente y deter-
minar si puede acogerse o no a uno de los dos supuestos (enfermedad incura-
ble/sufrimiento insoportable) que despenalizan la prestacion de ayuda a morir.

Precisamente, esta «responsabilidad» de decidir si realmente es un contexto
eutandsico o no es una de las principales dificultades con las que se enfrenta
el médico responsable del proceso. En especial cuando no se trata de una
enfermedad incurable, primer supuesto de la ley, sino de un sufrimiento inso-
portable. Pero es justamente esta vocacion garantista de la ley la que exige una
«segunda opinidén» de un profesional especialista en la materia. Finalmente, la
dupla (médico y jurista) de la comision de garantia y evaluacién verificaran
que se cumplen todos los requisitos legales y, de ser asi, se podra llevar a cabo
la prestacion.

Indefectiblemente cada caso es especial, pero si algo es comun a la mayoria de
los procesos que llevan a cabo los profesionales es que habitualmente empie-
zan el proceso con temor e incluso miedo y, también habitualmente, lo termi-
nan en paz, reconciliados con la profesion y con el sentido de su trabajo.
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La experiencia de estos dos aflos nos demuestra que tenemos ain ciertos pre-
juicios relacionados por ejemplo con la edad de los pacientes y también con el
tipo de enfermedad de base que motiva la peticion de eutanasia. Solo la expe-
riencia nos ayudara a hacer mejor nuestro trabajo y sobre todo a comprender
mejor a nuestros pacientes y a nosotros mismos.

La muerte estd ocupando un espacio presente que habia perdido; la sociedad
la ha puesto en el candelero. Nosotros, como profesionales de la salud, podre-
mos ayudar siempre y cuando hagamos un ejercicio personal costoso y dificil
como es cuestionarnos el objetivo de nuestra profesion y, también, plantearnos
el valor de nuestra vida y sus limites y como deberia ser nuestra propia muerte
para considerarla digna.

Notas

1. Disponible en: https://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-
A-2021-4628

2. Disponible en: https://paliativossinfronteras.org/wp-content/uploads/Los-
fines-de-la-Medicina.pdf

3. Disponible en: https://portaljuridic.gencat.cat/ca/document-del-
pjur/?documentId=246194

4. Disponible en: https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2002-22188
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Dos anos de la LORE. La demanda
creciente de ayuda a morir en
Cataluna

Josep Maria Busquets

Meédico y secretario de la Comissio de Garantia i Avaluacio
de I'Eutanasia de Catalunya

Aunque algunos profesionales, asumiendo los riesgos de atender la voluntad
del paciente, ya habian ayudado a morir de forma activa a algunas personas
antes de la aprobacion de la Ley Organica de Regulacion de la Eutanasia
(LORE), existia incertidumbre acerca del volumen de solicitudes que se pro-
duciria una vez aprobada la ley. Este va en aumento porque ahora los pacientes
saben que pueden solicitar la ayuda para acortar su sufrimiento y los profesio-
nales que no hay ningin impedimento legal para prestar esta ayuda.

Hasta finales de septiembre de 2023 se han recibido 410 solicitudes, se han
practicado 195 prestaciones, 110 personas murieron durante el proceso de
valoracion/verificacion, 32 fueron informadas desfavorablemente, 7 revoca-
ron la solicitud y el resto siguen los tramites del procedimiento o han aplazado
la prestacién. En todo caso, atendiendo a una media de 17 solicitudes por mes
es posible que se superen las 450 a fines de 2023. Como ocurre en otros paises, es
muy probable que el niimero de personas que solicitan esta ayuda aumente
progresivamente, planteando un problema por el lento y farragoso proceso de
verificacion que establece la LORE.

Este lento pero sostenido incremento de personas que piden la eutanasia no
resulta sorprendente porque ya hace afios que se estan impulsando iniciativas
para recordar que las personas tienen derecho a decidir como quieren que sea
la atencion sanitaria al final de su vida. Cada vez més ciudadanos y ciudadanas
ejercen el derecho a limitar o incluso a rechazar las propuestas asistenciales si
no las consideran adecuadas a sus valores y deseos. Los profesionales han ido
asimilando el deber de ser respetuosos con esta voluntad, que puede haber
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sido anticipada en un proceso de decisiones compartidas y plasmada en un
documento de voluntades anticipadas (DVA).

En Catalufia, con el 18% de la poblacion de Esparia, se dispone de una buena
red de atencién paliativa que ha incorporado la nueva prestacion para aliviar
el sufrimiento insoportable, se cursan mas del 30% de documentos de volun-
tades anticipadas y mas del 40% de solicitudes de eutanasia. Una realidad que
cuestiona el argumento de que unos buenos cuidados paliativos disminuyen
las solicitudes de eutanasia.

Los profesionales compasivos

El que no haya sido necesario crear equipos o unidades especificas para aten-
der estas demandas debe considerarse un hecho muy positivo. El alivio del
sufrimiento insoportable mediante la eutanasia se ha incorporado como parte
de la competencia profesional, inseparable de la correcta atencién. Pocos pro-
fesionales han antepuesto otras razones para no atender a la demanda que les
formulaba el paciente. La objecion de conciencia real, ante solicitudes concre-
tas, no ha sido significativa. En general los profesionales han optado por aten-
der y no dejar desamparado a su paciente, aquel al que han estado atendiendo
hasta que no han podido procurarle més alternativas razonables.

Es cierto que en algunos casos ha existido cierta incomprension de algunos
compaileros y compaiieras hacia aquellos que han aceptado atender las soli-
citudes de ayuda a morir, pero, pese al impacto emocional que esto ha
supuesto, no hay constancia de que hayan sido muchos. Las primeras impre-
siones muestran una satisfaccion por haber podido ayudar, incluso hay quien
ha expresado una sensaciéon de reencuentro con el sentido mas intimo de la
profesion sanitaria.

La implicacion de las instituciones

También las instituciones sanitarias, publicas y privadas del ambito hospi-
talario, sociosanitario, residencial o de atencién primaria se han implicado
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para poder atender las demandas de los pacientes. El Departament de Salut,
el Servei Catala de la Salut, el ICS y algunas entidades y corporaciones sani-
tarias han creado referentes para dar apoyo a los profesionales que reciben
solicitudes. La labor de estos referentes ha demostrado ser de gran ayuda,
pero se debe continuar mejorando en su capacitacion y extension a todo el
territorio. Los comités de ética asistencial (CEA) también se han implicado
en facilitar soporte a los profesionales tanto antes como después de realizar
la prestacion.

La Oficina PRAM vy la plataforma PRAM

Para facilitar el correcto desarrollo de la ley, el Departament de Salut creé la
Oficina de Coordinacion PRAM. Formada por una profesional del ambito de
la salud publica, una del derecho, una administrativa y el soporte del secretario
de la Comissi6 de Garantia i Avaluaci6 de Catalunya (CGAC), su funcion es
ayudar a resolver las dudas que se plantean a los profesionales que reciben las
solicitudes de eutanasia y gestionar el funcionamiento de la CGAC.

Asimismo, se cred una plataforma informética (plataforma PRAM). Se trata
de una aplicacién web que permite registrar todo lo que se refiere al expedien-
te de la prestacion de ayuda para morir, incluyendo los informes que deben
generar cada uno de los actores implicados en la tramitacién del proceso.

La Comissio de Garantia i Avaluacio
de Catalunya (CGAC)

Como 6rgano plural y multidisciplinar, la CGAC actta con plena independen-
cia funcional con la finalidad de garantizar la correcta aplicacion de la LORE
en Catalufia.

A finales de 2022, ante el incremento de solicitudes, se tuvo que ampliar hasta
seis las duplas, las cuales verifican una media de 17 solicitudes por mes. Actual-
mente la CGAC esta formada por seis médicos y seis juristas, dos profesionales
de enfermeria, un psicélogo, un trabajador social y una persona que represen-
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ta ala ciudadania. Para cada uno de los miembros titulares, hay nombrada una
persona sustituta que actda como titular cuando ha sido necesario.

Aunque la labor verificadora y de dar respuesta a las reclamaciones de la
CGAC ha sido mucho mayor de la prevista, también ha actuado como érgano
consultivo ante las dudas y cuestiones relativas a la aplicacion o efectividad del
derecho a la prestacion. Todas las recomendaciones que ha elaborado en for-
mato de posicionamiento son accesibles en su pagina web.!

La necesidad de seguir cuestionando la ley

A pesar de que la respuesta del sistema sanitario ha sido la adecuada a la
demanda que han hecho los ciudadanos, es necesario seguir manteniendo un
espiritu critico con la LORE. Los argumentos que cuestionaban la existencia
de una instancia que verificase con cardcter previo el cumplimiento de los
requisitos establecidos por la ley persisten.

Debe quedar claro que ayudar a morir a una persona que sufre no es un tra-
mite administrativo como el que describe la ley, sino un acto asistencial, com-
pasivo, de extraordinario compromiso que muchos profesionales sanitarios
realizan a lo largo de su practica profesional.

Lo mas importante es contar con la voluntad que tiene el paciente de morir, la
de los profesionales de ayudarle, y la confianza mutua que se establece entre
ellos. Una confianza que la sociedad ha otorgado a los sanitarios para llevar a
cabo actos de gran trascendencia con el fin de remediar o aliviar el sufrimien-
to a las personas enfermas.

Al hacer necesario el informe previo de la CGAC para verificar si se «cum-
plen los requisitos y condiciones», los legisladores ponen en duda esta con-
fianza en la practica de los profesionales sanitarios que han visitado al
enfermo y comprobado su sufrimiento. Creen que un médico y un jurista
alejados de la cabecera del enfermo, revisando una documentacion, sabran
discernir con mas criterio si el sufrimiento es insoportable o no, o si la infor-
macién que se le ha dado al paciente y la deliberacién que se ha mantenido
es la correcta.
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Pero no solo se desconfia del apropiado proceder del médico que ha recibido
la solicitud y de los facultativos a los que se ha consultado para comprome-
terse voluntariamente en ayudar a una persona que sufre, también se duda de
que esta persona sepa valorar si su sufrimiento es insoportable. El paciente
debe demostrar que su sufrimiento es suficientemente grande para que un
grupo de personas ajenas autorice a remediarlo. Si él o el médico que le atien-
de no tiene suficiente habilidad para demostrar lo indemostrable, quedara
condenado a seguir sufriendo, o a recurrir a la CGAC o la jurisdiccién con-
tencioso-administrativa, que no parece el medio mas idoneo para aliviar este
padecimiento.

En el transcurso de estos dos afios hemos comprobado que los tramites que se
deben solventar son complejos y excesivos. Desesperan a pacientes y profesio-
nales y en muchas ocasiones el solicitante muere antes de terminarlos (de 410
solicitudes realizadas hasta finales de septiembre de 2023, 110 personas murie-
ron durante los tramites que establece la ley). Algunos profesionales que prac-
ticaron una eutanasia han manifestado que no repetiran al comprobar que el
desgaste por la carga burocratica es superior al estrés emocional que supone
implementar la prestacion.

Es una ley que puede fomentar una practica poco responsable: «Mire, vere-
mos qué dice la CGAC sobre su sufrimiento; si lo acepta, ya le ayudaré; si no,
no». Cuando se quiere ayudar a una persona que sufre, a la practica asisten-
cial no puede guiarla el papeleo, ni el miedo a los litigios, sino la compasién
y el bienestar del paciente. Muchos de los tramites no aportan seguridad ni
una mayor garantia de que se hace lo correcto y, en cambio, suponen alargar
el sufrimiento.

En definitiva, no se cuestiona la importancia de que se lleve a cabo un minu-
cioso control anterior a la intervencién eutanasica, tal como se hace en otros
paises donde la eutanasia estd autorizada. Puede ser incluso conveniente que
se efectiie esta evaluacion por parte de la comision, con caracter previo,
cuando al profesional que recibe la solicitud se le plantean dudas —problemas
de salud mental, solicitudes formuladas por pacientes en documentos de
voluntades anticipadas o casos de pluripatologia compleja—, pero, en la mayo-
ria de los casos, los tramites de control preliminar no aportan un valor afiadi-
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do y, en cambio, pueden aumentar el sufrimiento del enfermo, al tiempo que
hacen menos responsable la actuacion del profesional sanitario.

Quizd en una primera fase este procedimiento tutelado haya servido para ini-
ciar un recorrido, para tomar conciencia de una posibilidad, pero para evitar
verdaderamente el sufrimiento se debe liberar la carga burocratica.

Mas alla de la necesaria revision de la ley, a la luz de la realidad la solicitud de
la eutanasia no es un hecho excepcional, como parece que intuy6 el legislador:
se precisa una reflexién en torno a muchos aspectos relacionados con el sufri-
miento insoportable y la ayuda a morir.

El suicidio asistido y la anticipacion al sufrimiento son solo dos aspectos entre
otros muchos: cdmo podemos aproximarnos a valorar el sufrimiento, como se
da respuesta a las peticiones por problemas de salud mental, qué se debe tener
en cuenta en las solicitudes de personas incapacitadas que han realizado un
documento de voluntades anticipadas, o incluso como tratar las solicitudes
motivadas por agotamiento vital.

El suicidio asistido

La ley no habla de suicidio médicamente asistido, habla de la modalidad 1 o
autoadministracion. Seguramente existia un miedo a la confusiéon que podia
suscitar poner en marcha propuestas para evitar el suicidio cuando a la vez
estamos hablando de ayudar con un medicamento a la gente a suicidarse.
Ambas actuaciones son compatibles; solo desde posturas poco respetuosas
con las decisiones de las personas se puede caer en la confusion. La LORE
insta a que el profesional sanitario ofrezca todas las alternativas posibles al
sufrimiento insoportable, pero el suicidio médicamente asistido es una actua-
cién permitida por la ley.

Es preciso mejorar la posibilidad de la autoadministracion. Se debe hablar
menos de la eventualidad de que se produzcan efectos adversos con la inges-
tion de una sustancia por via oral y mas de que las personas puedan adminis-
trarse la medicacidn sin que sea necesaria la intervencion directa de los profe-
sionales, que, en todo caso, pueden estar en una estancia cercana por si es
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necesaria su intervencién. En definitiva, una opciéon menos medicalizada y
que a la vez serd mejor aceptada por aquellos profesionales que quieren ayudar
al paciente pero tienen dudas sobre la naturaleza del sufrimiento (enfermeda-
des incapacitantes pero no terminales, padecimiento ocasionado por proble-
mas de salud mental, etc.).

La solicitud de ayuda a morir que se
anticipa al sufrimiento insoportable

sEs necesario esperar a vivir un sufrimiento insoportable para solicitar la
ayuda a morir, o puede ser condicidn suficiente el hecho de tener las condicio-
nes que de forma irreversible conduciran a este sufrimiento? O, de lo contra-
rio, ses inevitable vivir cierto grado de decrepitud de bajada o dolor para que
una solicitud sea informada favorablemente? Alguien pensaria que atender
estas solicitudes daria la razon a los detractores de la eutanasia, a aquellos que
siempre alertan sobre el peligro de entrar en una pendiente resbaladiza en la
que acabariamos atendiendo las solicitudes con base en la simple voluntad del
enfermo, mientras que otros podrian alegar la falta de sensibilidad o humani-
dad al negar la posibilidad de prevenir, de anticiparse al sufrimiento tal como
se proclama que es conveniente hacer en muchas situaciones.

Tampoco es incompatible solicitar la ayuda para morir a la vez que se solicita
una ultima opcidn terapéutica como puede ser participar en un nuevo ensayo
clinico. El deseo y la voluntad de no vivir un sufrimiento insoportable, razén
por la que se pide la eutanasia, es plenamente compatible con la esperanza de
que un tratamiento, seguramente el ultimo, pueda mejorar la calidad de vida
o prolongarla.

Nota

1. Disponible en: https://canalsalut.gencat.cat/ca/professionals/consells-
comissions/comissio-garantia-avaluacio-catalunya/index.html

101


https://canalsalut.gencat.cat/ca/professionals/consells-comissions/comissio-garantia-avaluacio-catal
https://canalsalut.gencat.cat/ca/professionals/consells-comissions/comissio-garantia-avaluacio-catal

Aportaciones de expertos



Aportaciones de expertos

Algunas reflexiones desde la atencion
primaria de salud

Maria Estrella Barcelo

Médica farmacéloga clinica y vocal del Comité de Etica
Asistencial del Institut Catala de la Salut

Elena Maria Serrano

Correferente de eutanasia de atencion primaria del SAP
Muntanya-Dreta del Institut Catala de la Salut

En el estudio elaborado por el Hastings Center sobre los fines de la medicina
se considera que estos deberian ser cuatro: 1) la prevencion de enfermedades
y lesiones y la promocién y conservacion de la salud; 2) el alivio del dolor y el
sufrimiento causados por males; 3) la atencion y curacion de los enfermos y
los cuidados a los incurables; y 4) la evitacion de la muerte prematura y la
busqueda de una muerte tranquila. Este informe indica que la medicina del
futuro debe aspirar a ser honorable y dirigir su propia vida profesional, ser
moderada y prudente, asequible y econdmicamente sostenible, justa y equita-
tiva y respetar las opciones y la dignidad de las personas.' Estas mismas asun-
ciones se recogen en los codigos deontoldgicos (véase a modo de ejemplo el
capitulo IX del Cédigo de la Organizacion Médica Colegial de 2022).> Entre
los limites a esta atencion se afirma que «el médico no debera provocar ni
colaborar intencionadamente en la muerte del paciente».

El despliegue de la Ley Organica de Regulacion de la Eutanasia (LORE) en el
ano 2021 ha hecho que muchos de nosotros, en tanto que profesionales sani-
tarios, tengamos que enfrentarnos a un reto que hasta hace pocos afios nos
parecia inimaginable. Estamos acostumbrados a lidiar con la muerte, acompa-
flamos a personas en sus ultimos dias, conocemos y aplicamos la atencion
paliativa, la limitacion del esfuerzo terapéutico, la sedacion paliativa, el recha-
zo al tratamiento, sabemos de los derechos de los pacientes y como pueden
manifestarlos en el documento de voluntades anticipadas o testamento vital,
elaboramos planes de decisiones anticipadas... Ahora bien, esto es una cosa y
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otra muy distinta es tener que oir de una persona a quien atendemos que no
quiere continuar viviendo, que quiere la muerte porque su vida ya no es una
vida de calidad, porque su existencia, y nada mas que la suya, tal y como la
vive, carece de sentido. Ayudar a adelantar la muerte implica revisar, reflexio-
nar en torno al paradigma desde el cual trabajamos, a fin de reconocer y
afrontar nuestros propios miedos, nuestras razones mas profundas, nuestros
prejuicios y clichés.

Ante esta realidad, la primera pregunta que todos los profesionales debemos
plantearnos es si estamos preparados técnica y humanamente para ello, si
disponemos de las habilidades, actitudes y tiempo que requiere afrontar una
peticion de eutanasia o suicido asistido en los supuestos que actualmente con-
templa la LORE. Si la respuesta es que lo estamos, adelante. Y si es que no, si
tenemos carencias, lo primero es reconocerlo para seguidamente aceptar que
debemos formarnos y resolver tales limitaciones, ya sean estas comunicativas,
de indole emocional..., las que sean. Dado que la ley ha «pillado» a los solici-
tantes preparados y con los deberes hechos —ellos y ellas generalmente saben
lo que quieren y lo argumentan—, somos nosotros, los profesionales de la salud,
quienes debemos ponernos a su altura para poder acompafar apropiadamen-
te a la persona y su familia durante el proceso y al finalizar el mismo.

En Cataluiia hemos visto cémo desde la Administracién sanitaria se llevo a
cabo de forma temprana y planificada la estructura organizativa necesaria
para poder atender y llevar a cabo las peticiones recibidas, lo cual incluyd,
entre otros, los siguientes elementos: crear los aplicativos necesarios para la
implantacién de la LORE, constituir la Comissié de Garantia i Avaluacié
(CGACQ), poner en marcha un primer curso de sensibilizacion para los profe-
sionales de la salud, elaborar los procedimientos para la aplicacién de la ley,
poner a disposicion de los profesionales un servicio de soporte técnico alta-
mente eficiente (oficina PRAM) y establecer una red de referentes en todo el
sistema sanitario publico que proporcionaran apoyo y coordinaran los recur-
sos cuando aparecieran las peticiones de eutanasia o suicidio asistido.’ Otro
logro importante en Catalufa ha sido que la CGAC ha elaborado posicio-
namientos sobre cuestiones candentes como la objecién de conciencia o las
peticiones de prestacion de ayuda a morir en personas con problemas de salud
mental y, también, que se ha puesto a disposicién de los profesionales apoyo y
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asistencia emocional cuando lo han precisado, labor que estd realizando la
Fundacién Galatea.*

Ahora bien, ;es esto suficiente? Ha sido, indudablemente, un gran primer paso
para poner en marcha la ley, que debe continuar con la sensibilizacién y for-
macién de todo el sistema sociosanitario publico y privado, incluyendo a
directivos y gestores. Las memorias anuales de la CGAC en Cataluiia de 2021
y 2022 muestran datos que mereceran analisis mas detallados, como es la pro-
cedencia de los casos por provincias, datos que inducen a pensar en inequi-
dades en el acceso a la prestacion. Estas desigualdades, por tanto, no solo se
producen entre comunidades auténomas. Asimismo, también revelan que el
ambito sanitario de las prestaciones recibidas y realizadas ha sido la atencion
primaria en aproximadamente el 65% de los casos, siendo el médico o médica
de familia el profesional responsable en un 67% de las solicitudes recibidas y
en un 19,4% de los consultores.”

Y todo ello, ;qué nos revela? ;en qué debemos trabajar? En primer lugar, que
deberfamos aprender de la medicina paliativa, disciplina que tiene una pers-
pectiva de la enfermedad, del sufrimiento y del trabajo integral en la cual la
multidisciplinariedad y el trabajo en equipo es esencial. La medicina paliativa
va mucho mas alld de lo estrictamente procedimental para profundizar en las
areas en que hay dilemas éticos, fomentar la deliberacion en el seno de los
equipos y cuidar a los profesionales. Y se va mas alla no solo porque se presta
atencion a la enfermedad, sino también a la interioridad de la persona, a
aquello en lo que cree, a lo que da sentido a su vida. Debe trabajarse el auto-
cuidado de los profesionales, la compasion, la solidaridad, la generosidad
como valores fundamentales, asi como la adaptacion a las situaciones com-
plejas por parte de los profesionales y los equipos; en definitiva, trabajar el
«curriculum interior», que es lo que puede determinar en gran manera nues-
tra resistencia y resiliencia ante un entorno que no controlamos y que se
antoja dificil. El autocuidado nos permite gestionar constructivamente las
emociones que surgen en el encuentro terapéutico y trabajar de modo cons-
ciente, es decir identificar nuestros propios limites y aportar asi lo mejor de
nosotros mismos. La autoconciencia, por tanto, es el antidoto contra la fatiga
por compasion y el burn out.®
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Asimismo, debe promoverse y garantizarse el trabajo en equipo, de verdad,
compartiendo experiencias en grupos multidisciplinares a fin de aprender de
lo que se hace bien y de lo que no ha funcionado. Muchos profesionales que
han atendido solicitudes de prestacion de ayuda a morir reconocen que se han
sentido muy solos, que han tenido miedos, que han echado de menos disponer
de espacios para hablar, reflexionar, discutir, revisar y compartir lo que han
experimentado y como lo han vivido. Atender una peticiéon de ayuda a morir
sin recursos suficientes ni tiempo para hacerlo, sin soporte ni acompafamien-
to, conlleva frustraciéon y una mala gestion del proceso. Siempre comporta
efectos colaterales en los que el paciente y su familia se llevan la peor parte.
Ademas, hemos podido comprobar que profesionales con malas experiencias
en su primer caso ya no quieren atender mds solicitudes en el futuro. En pala-
bras de un médico de familia: «Me ha quitado tanto tiempo para atender al
resto de personas, que no quiero atender ningun caso mas; me he sentido muy
mal porque he abandonado al resto de pacientes». Por el contrario, cuando
desde el primer momento un caso se lleva en equipo, cuando participan todos
los profesionales que vayan a estar implicados (en atencién primaria, funda-
mentalmente medicina, enfermeria y trabajo social), cuando se cuenta con el
apoyo de la direccion del centro (que libera al profesional de otras cargas para
atender adecuadamente esta peticion), cuando desde el inicio y, de forma total-
mente transparente, se establece la deliberacion con la persona y su familia, el
proceso se facilita y agiliza, se construyen puentes, se mitiga el sufrimiento...

En tercer lugar, recomendamos que se organice alguna reunién o sesion de
contraste o cierre al finalizar el proceso. Se requiere reflexionar sobre la prac-
tica de forma continuada, reconociendo los dilemas éticos y estimulando el
debate en el seno de los equipos. Debemos compartir lo que nos preocupa y
ocupa, para que asi sea tan importante lo que debemos hacer como el como lo
debemos hacer. Solo asi podremos percibir lo que estamos haciendo bien
y debemos promover y lo que es obsoleto, rancio, caduco y debemos cambiar,
eliminar y combatir.

Y, por altimo, que se recurra a los profesionales y recursos con los que cuenta
el sistema sanitario si es preciso, ya sea la red de referentes, los comités de ética
asistencial para mediar y ayudar a resolver los dilemas éticos o la Fundacion
Galatea si los profesionales necesitan de apoyo emocional.
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La implantacién de la LORE nos ha mostrado que no existen «casos» faciles.
Todas las solicitudes que hemos atendido en atencion primaria son complejas,
tan complejas como lo puede ser la propia vida, como lo somos las personas
y la realidad que nos rodea. De cada una de ellas hemos aprendido algo o
mucho. Por todo ello, la aplicacién de la LORE tiene que ser enemiga de lo
pobre y lo mediocre, del individualismo y la arbitrariedad; en la atencién a la
prestacion de ayuda a morir es donde el sistema sanitario se la juega y debe
ofrecer lo mejor de si mismo. Esto solo puede lograrse asignando los recursos
necesarios en cantidad y calidad, con profesionales formados excelentemente
en conocimientos, técnicas, habilidades y actitudes, que trabajen en equipo,
que tengan tiempo suficiente para dedicarlo a la persona solicitante y su fami-
lia, asi como coordinando de forma efectiva los recursos de diferentes ambitos
asistenciales, creando redes de personas y de conocimiento dentro del sistema
sociosanitario.

En cuanto al papel de los referentes de eutanasia territoriales, hemos de
decir que han sido esenciales a la hora de poner en marcha la ley, tanto por
la necesidad de dar apoyo a los profesionales que reciben estas peticiones
como por coordinar recursos, aligerarles la carga, detectar necesidades no
cubiertas y trasladarlas donde corresponda. También huelga decir que con
el tiempo deberian tender a desaparecer, una vez que los profesionales
tengan la suficiente experiencia y medios necesarios para llevar adelante
una prestacion.

No deberiamos regatear ni conformarnos con menos, ni nosotros ni las perso-
nas a quienes atendemos. Porque nuestro deber, como siempre nos recordaba
Francesc Abel i Fabre S. J., «es estar al lado de las personas, escucharlas y no
abandonarlas nunca».

Notas

1. Los fines de la medicina. Cuadernos de la Fundacié Victor Grifols i Lucas.
2004; 11. Barcelona: Fundacié Victor Grifols i Lucas. Disponible en:
https://www.fundaciogrifols.org/es/-/11-los-fines-de-la-medicina-the-
goals-of-medicine-
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2. Codigo de Deontologia Médica. Guia de Etica Médica 2022. A Corufia:
Organizaciéon Médica Colegial de Espana-Consejo General de Colegios
Oficiales de Médicos; 2022.

3. Eutanasia a Catalunya. Disponible en: https://canalsalut.gencat.cat/ca/
vida-saludable/etapes-de-la-vida/final-vida/eutanasia/

4. Fundaci6 Galatea. Disponible en: https://www.fgalatea.org/es/home

5. Informes de la Comissié de Garantia i Avaluacié de Catalunya (CGAC).
Disponible en: https://canalsalut.gencat.cat/ca/professionals/consells-
comissions/comissio-garantia-avaluacio-catalunya/informes

6. Benito E, Mugica B, Alvarez R. El autocuidado en los profesionales sanita-
rios durante la pandemia: una oportunidad para su cultivo. Medicina
paliativa. 2020; 27: 263-264.
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Dificultades registradas por

la asociacion Derecho a Morir
Dignamente en el acompanamiento de
las personas que solicitan la eutanasia
Gloria Cantarell

Meédica jubilada internista experta en cuidados paliativos y
vicepresidenta de la asociacion Derecho a Morir Dignamente

La asociaciéon Derecho a Morir Dignamente (DMD) es una entidad sin
animo de lucro creada en 1984 que defiende la libertad de toda persona a
decidir el momento y la manera de finalizar su vida. Entendemos que morir
dignamente es el derecho de los individuos a tener un final de vida y muerte
en el que se respeten sus valores, prioridades y autonomia en la toma de
decisiones.

Los principales objetivos de la asociacion son:

m Hacer la maxima difusion de los derechos de autonomia de las perso-
nas a partir de una informacién veraz y comprensible que facilite la
toma de decisiones relacionadas con su situaciéon médica, especialmen-
te al final de la vida.

m Ayudar a las personas que asi lo solicitan a elaborar de forma razonada
su documento de voluntades anticipadas (DVA) segun los valores y la
calidad de vida que no quieren perder nunca.

m  Atender y asesorar a las personas asociadas que se encuentran en una
situacién sanitaria compleja y que piden informacion especifica sobre
todas las posibilidades a su alcance para poder acabar con el sufrimien-
to que estan padeciendo, manteniendo hasta el final el mdximo control
sobre su propia vida.

Para llevar a cabo estos objetivos, en DMD-Cataluila contamos con cien cola-
boradores voluntarios que han recibido una formacion tedrica de veinte horas
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Y, con posterioridad, han realizado unos meses de practicas supervisadas por
un voluntario o voluntaria expertos.

Desde la Ley Organica 3/2021, de Regulacién de la Eutanasia, las consultas
han experimentado un cierto cambio. Muchos ciudadanos y ciudadanas se
acercan a DMD-Catalufia para comprobar si en su DVA ya consta que en
determinadas situaciones médicas quieren pedir la eutanasia. Otras personas
solicitan informacion sobre si en su caso pueden solicitarla y los pasos a seguir
en este proceso.

Quienes padecen una enfermedad que perciben como amenazadora, o quie-
nes han vivido la de un ser cercano que ha sido devastadora, son atendidos
por un equipo especializado con el objetivo de informarles de todos los
derechos y recursos que tienen a su alcance: informacion veraz, consenti-
miento informado para aceptar o rechazar tratamientos, cuidados paliati-
vos, eutanasia...

Sila persona esta decidida a pedir la eutanasia se la asesora y acompana en el
transcurso de todo el proceso. En este sentido, se responde a las dudas e incog-
nitas que le puedan surgir y se le ayuda a resolver los tropiezos con los que se
encuentre, tanto a nivel emocional como familiar o durante la tramitacién del
procedimiento de ayuda a morir (PRAM).

Ahora que ya se han cumplido dos afios de la implementacion de la ley, desde
DMD-Cataluna valoramos bastante positivamente la aplicacién que se esta
llevando a cabo en esta demarcacion. Desgraciadamente, no podemos hacer
extensiva esta evaluacion a todas las comunidades auténomas.

No obstante, en DMD-Catalufia hemos detectado una serie de dificultades,
algunas derivadas de la propia ley y otras que surgen a lo largo del proceso de
aplicacion. La LORE, que quiere ser muy garantista y a nuestro entender es
bastante restrictiva, presenta en su redactado varias ambigiiedades que dificul-
tan el asesoramiento a las personas que nos lo solicitan. En algunas ocasiones,
debemos recurrir a nuestro grupo de juristas para su correcta lectura.

Una de las trabas mas importantes que hemos advertido no esta directamente
relacionada con la ley, sino con la complejidad del aplicativo informatico que
los profesionales de la sanidad deben cumplimentar a lo largo de todo el pro-
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ceso, lo cual repercute indirectamente en las personas que solicitan la eutana-
sia. Debido a esto, en muchas ocasiones, se prolonga un proceso, ya de por si
largo, para los pacientes que lo estan sufriendo.

En relacion con los facultativos a quienes se les pide la ayuda para morir nos
encontramos que para muchos es un cambio de paradigma profesional, ya
que el paciente no les solicita asistencia para la curacién de su enfermedad,
sino para la aplicacion de la eutanasia. Ante esta nueva situacion, las dificul-
tades concretas que hemos advertido en DMD-Catalufia hacen referencia,
por un lado, al médico o médica que atiende la demanda cuando estos mani-
fiestan verbalmente al paciente que son objetores, pero posteriormente no
emprenden ninguna accién para encontrar un sustituto o sustituta. A menudo
hemos observado que estos médicos o médicas no comunican su situacion
al responsable de su dmbito asistencial, ni contactan con el profesional refe-
rente de la PRAM. Ello implica que la persona que solicita la prestacion de
la eutanasia debe iniciar todo un recorrido de solicitudes y reclamaciones
que, por su situacion personal y de enfermedad, no esta en condiciones de
hacer. También sucede que los facultativos que atienden la peticién no se
declaran objetores, pero si manifiestan a la persona que no se sienten prepa-
rados para llevar a cabo una eutanasia. Esto siempre supone una demora en
el tiempo y representa una angustia y un sufrimiento considerables no justi-
ficados.

En algunos casos, la dificultad que nos manifiestan las personas a las que
asesoramos desde DMD-Catalufia es que el médico responsable (MR) no
encuentra un médico consultor (MC) que esté dispuesto a hacer un informe
médico en el que considere si el solicitante cumple o no los requisitos de la
LORE.

Un obstaculo especialmente desgarrador es aquel con el que se encuentran las
personas que padecen enfermedades mentales. En este sentido, todavia ocurre
a menudo que tanto el MR como el MC digan que estas dolencias no entran
en la ley, o bien que denieguen verbalmente iniciar el proceso sin efectuar una
valoracion cuidadosa, elaborar el informe correspondiente o incluso tramitar
la solicitud para que la persona pueda cursar una reclamacion a la Comissio
de Garantia i Avaluacié de Catalunya (CGAC).
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Otra de las circunstancias que hemos advertido es algin caso en el que la
persona enferma habia hecho un DVA pero no lo habia registrado, lo cual ha
supuesto que el MR o el MC hayan dudado de la legalidad del documento.

En dltimo término, nos ha consultado alguna persona muy religiosa que ha
pedido la ayuda para morir, y que, cumpliendo todos los requisitos que solici-
ta la ley, se siente «<abandonada» por su comunidad. Esta situacién comporta
un grave sufrimiento emocional.

Estas son algunas de las dificultades que hemos detectado. Somos conscientes
de que pueden existir otras con las que se encuentran las personas que quieren
tener una buena muerte. Creemos que, insistiendo en la informacién y for-
macién tanto de los profesionales de la salud como de la ciudadania, estas
situaciones pueden ir mejorando a medida que se vaya consolidando la apli-
cacion de la ley de la eutanasia en nuestro pais.
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La aplicacion de la LORE en las
distintas comunidades autonomas
Pablo Hernando

Psicdlogo y miembro del Comité de Bioética de Catalufia y de
la CGyE de Cataluna para la ley de eutanasia

Nuestro modelo sanitario' establece que «las competencias exclusivas del
Estado en el ambito sanitario son las siguientes: Sanidad Exterior; Bases y
coordinacion general de la sanidad y Legislacion sobre productos farmacéuti-
cos». La coordinacion general esta recogida en la Ley General de Sanidad, que,
ademads, concreta los instrumentos de colaboracién y crea como érgano de
coordinacién el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud
(CISNS).

La Ley Orgénica de Regulacion de la Eutanasia (LORE) alude al CISNS en dos
ocasiones, una cuando se refiere a que «La valoracion de la situacién de inca-
pacidad de hecho por el médico responsable se hara conforme a los protocolos
de actuacién que se determinen por el Consejo Interterritorial del Sistema
Nacional de Salud», y otra cuando determina que «Con el fin de asegurar la
igualdad y calidad asistencial de la prestacion de ayuda para morir, el Consejo
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud deberd elaborar en el plazo de
tres meses a contar desde la entrada en vigor de la Ley un manual de buenas
practicas que sirva para orientar la correcta puesta en practica de esta Ley». En
resumen, en relacion con la aplicacién de la LORE el CISNS deberia ser el
referente en la evaluacion de su aplicacion para todo el territorio.

En el seminario cuyas ponencias retine esta publicacién no estuvieron repre-
sentadas todas las CC. AA. por razones obvias, pero la muestra creo que fue
suficientemente representativa de la realidad (Navarra, Pais Vasco, Canarias,
Andalucia y Catalufa). Algunas diferencias entre las comisiones de garantia
de la eutanasia quedaron patentes: por ejemplo, el volumen de su actividad o
la disponibilidad de recursos para su trabajo. Pero también una gran similitud:
el esfuerzo y compromiso de los profesionales que las integran para asegurar
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su buen funcionamiento. Otras desemejanzas no quedaron manifiestas, pero
creo que también existen (aunque faltan datos para su concrecién): entre otras,
la diversidad de criterios a la hora de dar respuestas a las reclamaciones o la
transparencia en cuanto a los datos de su actividad.

En la LORE, tan tremendamente delicada y sujeta, en muchas ocasiones, mas
a creencias que a ideas, creo que se repiten problemas de equidad y cohesion
entre las diversas CC. AA. que ya se dan en otras dreas’ de nuestro Sistema
Nacional de Salud. Las diferencias entre el nimero de solicitudes tramitadas
son destacables. Cuantas de esas disimilitudes son debidas a cuestiones cultu-
rales, ideoldgicas o de otro tipo esta por ver. Para asegurar la equidad y la
cohesion’ la medida mds notoria es el Manual de buenas prdcticas y las reunio-
nes de seguimiento que el CISNS programa. Es notorio que a fecha de hoy
(septiembre de 2023) solo se disponga del informe de 2021. Estarfa bien cono-
cer los motivos de tal situacion.

El asunto de los recursos en alguna C. A. fue muy destacable. Que el segui-
miento de una practica tan relevante se realice con hojas de calculo «casi
personales» con poco o nulo apoyo de herramientas institucionales nos debe-
ria preocupar. En la disponibilidad de los recursos (que por definicion siempre
seran insuficientes) se juega una buena parte del éxito de la aplicacion de la
LORE. Cabe preguntar al Ministerio de Sanidad y a cada C. A. si han evaluado
correctamente tal necesidad. Conocer algunos datos al respecto me temo que
seria sonrojante. Sin pretender disponer de los recursos de una nacién como
Holanda* (con grandes diferencias en cuanto a la historia de la aplicacién de
su norma y de su norma en si, aparte de otras cuestiones), parece evidente que
es un asunto a resolver.

Un tema no suficientemente tratado en el seminario (tampoco habia tiempo
para todo) fue el de la transparencia en cuanto a los datos del ejercicio de la
LORE. Las diferencias entre los informes de las distintas C.C. AA. son nota-
bles, y eso en el caso de que existan tales informes, hecho que no siempre he
podido constatar. Y no se trata solo de facilitar datos, sino de comentarlos y
explicarlos. Como ejemplo, el informe del Ministerio de Sanidad tnicamente
ofrece el nimero de solicitudes, las prestaciones, denegaciones, revocaciones y
aplazamientos y una breve clasificaciéon por patologias, asi como la especiali-
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dad del médico que realiza la prestacion y del consultor, las reclamaciones, el
lugar de la prestacion, la titularidad del centro, las donaciones, los intervalos
entre las fases del procedimiento y diversos datos sociodemograficos (sexo y
edad). Es decir, la Unica informacién que no aparece agrupada por todo el
territorio es el numero de solicitudes. Una segregacion de datos por C. A. es
indispensable para valorar la equidad y cohesion de la prestacion. Datos, si,
pero pocas valoraciones cualitativas.

Un modelo a seguir podria ser el de las Comisiones Regionales de Verificaciéon
(CRV) holandesas,® donde, aparte de enumerar todos los datos que he senala-
do del informe espariol (y algunos mas), se explica la forma de trabajo de las
Comisiones, los casos que suscitan preguntas o los interrogantes que plantean
las propias CRV en su revision, entre otras cuestiones. Es de destacar el apar-
tado de «Casuistica», donde ilustran ejemplos que van desde las notificaciones
mas frecuentes a notificaciones ordenadas segun los requisitos de su norma
hasta ejemplos de categorias especiales de enfermedades («enfermedades
mentales, acumulacion de enfermedades propias de la vejez y demencia»). Y
también un apartado donde no se «ha actuado conforme a los requisitos de
diligencia y cuidado». Probablemente no todos estos apartados serian perti-
nentes conforme a nuestra norma, pero si la mayoria. Muchos de ellos aportan
una reflexién ético-juridica que alimenta la prudencia para una buena toma
de decisiones, mas auin en nuestro caso, ya que es la comision de garantia la
que da el visto bueno a la prestacion.

Un ultimo aspecto destacable en las presentaciones del seminario es el de la
profesionalidad, disponibilidad y extraordinaria sensibilidad para el trata-
miento de estas cuestiones por parte de los miembros de las comisiones de
garantia y los profesionales que atienden la prestacion. Mas aun cuando aten-
der esta responsabilidad consiste, en no pocas ocasiones, en ir «a contraco-
rriente» de trabas burocraticas e ideoldgicas, de recursos o por la limitacion de
la propia norma (complejidad, indefinicion de algunas cuestiones, etc.). Este
ultimo aspecto es el que nos hace confiar que este nuevo derecho progrese,
pues el derecho lo hacen real estas personas: aquellos que conforman las comi-
siones de garantia y, sobre todo, los profesionales que ejercen la prestacion.

116

Eutanasia: los retos éticos, juridicos y administrativos de la LORE

Notas

1. Ministerio de Sanidad: El Consejo Interterritorial: Introduccién y Marco
Legal. Disponible en: https://www.sanidad.gob.es/organizacion/consejoIn-
terterri/introduccion.htm

2. Deloitte: El sistema sanitario en Espana. Situacion actual y perspectivas de
futuro. Disponible en: https://www2.deloitte.com/content/dam/Deloitte/
es/Documents/sanidad/Deloitte_ES_Sanidad-el-sistema-sanitario-en-
espana-resumen-ejecutivo.pdf

3. Ministerio de Sanidad: Informe anual 2021 de la prestacion de ayuda para
morir.

4. Dokumen.tips: Comisiones Regionales de Verificacion de la Eutanasia.
Informe anual 2019. Disponible en: https://dokumen.tips/documents/
comisiones-regionales-2019-de-verificacin-de-la- html. En la p. 28 del
mismo se sefiala que «En 2019, los costes de las CRV ascendieron a mas de
4 millones de euros. 769.000 € de dicha cantidad corresponden a compen-
saciones para los miembros de la comision. Los costes de material, contra-
tacion de personal externo, TIC y alojamiento ascendieron a 857.000 €.
2.448.000 € se destinaron a personal (direccion, departamento empresarial
y secretarias)».

5. Comisiones Regionales de Verificaciéon de la Eutanasia:
Informe de 2021. Disponible en: bing.com/
ck/a?!&&p=740634c538ca84b3JmItdHMIMTY5NDQ3NjgwMC-
ZpZ3VpZDOyM2MyNDA20S05N2M2LTZiZGQtMmRjNy01M2UzOT-
Y50TZhOTkmaW5zaWQINTE4Mg&ptn=3&hsh=3&fclid=23¢24069-
97¢6-6bdd-2dc7-53e396996a99&psq=COMISIONES+REGIONALES+DE
+VERIFICACION+DE+LA+EUTANASIA+informe+2021&u=alaHRO-
cHM6Ly93d3cuZXV0aGFuYXNpZWNvbW1pc3NpZS5ubC9iaW5hemll-
cy9ldXRoYW5hc2llY29tbWlzc2lIL2RvY 3VtZW50ZW4vamFhenZlenNs-
YWdIbi8yMDIxL21hYXJOLzMxL2phYX]J2ZX]zbGFnLTIwMjEvUIRFX-
O0pWMjAYMVITUEFBTINfZGVmLnBkZg&ntb=1
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La autenticidad de la objecion
de conciencia
José Antonio Seoane

Catedratico de Filosofia del Derecho (Universidade da Coruna)
y miembro de la Comision de Garantia e Avaliacion da
Eutanasia de Galicia

El abuso de la objecién de conciencia es un problema grave, pues deforma su
significado como garantia, afecta a los derechos de los profesionales y las per-
sonas usuarias y dificulta el buen funcionamiento del procedimiento de reali-
zacion de la prestacion de ayuda para morir (PAM).

Nuestro Estado de derecho reconoce el pluralismo y la diversidad de opciones
morales, pero no es axiolégicamente neutral, ya que esta comprometido con
ciertos valores bdsicos, entre ellos la dignidad, la libertad y la igualdad. Es
decir, el Estado toma partido para que los ciudadanos y ciudadanas puedan
definir libremente sus planes de vida, reconociendo y protegiendo la soberania
del individuo para elegir en conciencia y vivir conforme a sus convicciones,
pero no la capacidad de imponer a los demas su idea del mundo.

Mis convicciones fundamentales estructuran mi identidad e integridad moral
y configuran mi libertad de conciencia, mi opinién y mi comportamiento. Por
tanto, mi integridad depende de la adecuacion entre el modo en el que percibo
mis compromisos y deberes morales y mis acciones, que deben ser coherentes
con ellos. Mi identidad depende también de mis preferencias, deseos y gustos,
que son legitimos y contribuyen a mi bienestar, pero no son protegidos por la
libertad de conciencia, pues ni son fundamentales —en el sentido de las con-
vicciones— ni su falta me inflige daflos morales.

El principal medio de proteccién de la conciencia y la integridad de los pro-
fesionales sanitarios cuyas convicciones morales rechazan la participacion en
la PAM es la objecién de conciencia, reconocida como derecho en el art. 16
de la Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo, de Regulacion de la Eutanasia
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(LORE). Constituye una manifestacién de su derecho a la libertad de concien-
cia (art. 16 de la Constitucion espafiola) y debe tener un fundamento moral
genuino y robusto. Cualquier profesional sanitario directamente implicado en
la PAM puede experimentar un conflicto de conciencia y ejercer su derecho a
la objecion, pero no todas las objeciones de conciencia declaradas por los
profesionales son ética y juridicamente admisibles.

Un modo de disminuir o acabar con las objeciones de conciencia falsas o seu-
doobjeciones seria someterlas a una prueba de autenticidad. La finalidad de
esta prueba o evaluacion no es examinar detalladamente las razones morales
ni juzgar la correccién de las convicciones del profesional objetor, sino descar-
tar la presencia de razones de conveniencia, espurias, éticamente rechazables
o ilicitas, en especial para garantizar la proteccion de los valores y los derechos
presentes en el procedimiento de la PAM.

La apelacion a la conciencia del profesional que objeta no dice nada respecto
de la correccién o incorreccién de la justificacion moral aducida, pues su con-
ciencia puede tener contenidos y fundamentos morales diversos, en coheren-
cia con nuestro pluralismo axioldgico. Sin embargo, dicha apelaciéon a la
conciencia si es una razén para que respetemos sus valores morales, ya que
resultan relevantes para ese profesional, definen su identidad moral y motivan
su actuacion.

Recuérdese, no obstante, que la dispensa del cumplimiento del deber juridico
de intervenir en el procedimiento de realizacién de la PAM es una excepcion,
ya que tal intervencion es una conducta obligatoria para el profesional salvo
que haya sido aceptada su objecion de conciencia. En consecuencia, por razo-
nes de justicia y seguridad, y para proteger la libertad e igualdad de los ciuda-
danos y ciudadanas y la libertad de conciencia de los profesionales, considero
que la negativa a realizar la PAM que el profesional solicita a través del ejerci-
cio del derecho a la objecion de conciencia debe estar sdlidamente justificada,
y que el modo de acreditar esa justificacion es someter la declaracion de obje-
cion de conciencia a una prueba de autenticidad.

De una parte, seria necesario identificar si la objecién de conciencia esté refe-
rida a convicciones morales o, por el contrario, a preferencias o deseos —por
ejemplo, la incomodidad derivada del aumento de la carga de trabajo o de la
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necesidad de dedicar tiempo a conocer una prestacion y regulacion novedosas
y a la preparacion de la documentacién del procedimiento, abundante y com-
pleja—. Escrutar la coherencia y sinceridad del objetor a partir de su compor-
tamiento habitual o de episodios andlogos previos puede resultar dificil en la
practica, pero me parece razonable desde el punto de vista ético y juridico.

De otra parte, la apelacion a la conciencia es moralmente neutral y pluralista,
pues cabe cualquier contenido moral. Si inicamente bastase la declaracion del
profesional objetor para la exencion del deber de participar en el procedimien-
to de PAM, sin requerir una exposicion de sus razones, no se podria saber si
atenta contra los valores compartidos (por ejemplo, igualdad y no discrimina-
cioén). Las razones de conciencia siempre seran vélidas en el ambito privado,
pero pueden no serlo en el ambito publico compartido; en consecuencia,
podria exigirse acreditar que no se lesionan valores como la dignidad, la liber-
tad o la igualdad, o derechos fundamentales o, en todo caso, el derecho a la
prestacion de ayuda para morir.

Esta prueba de autenticidad no deberia concebirse como una invasion de la
intimidad o la esfera privada del profesional, sino como un modo de evitar
la justicia privada —es decir, la imposiciéon de criterios individuales en el
ambito publico- y de fortalecer el espacio comun. Es cierto y razonable que
«[n]adie podra ser obligado a declarar sobre su ideologia, religion y creencias»
(art. 16.2 Constitucion espaiola), pero el ejercicio de la objecién de conciencia
no es una obligacion ni una imposicién, sino una facultad —un derecho- ele-
gida libre y voluntariamente por el profesional para no cumplir un deber
juridico. Por ello, su reconocimiento justo y seguro necesita un juicio previo
de admisibilidad a la vista de los valores, derechos y deberes en juego.

La eutanasia como un escenario del final
de la vida

La LORE ha anadido un nuevo escenario licito del final de la vida al despena-
lizar y establecer las condiciones de ejercicio del derecho a solicitar y recibir la
PAM. Desde su entrada en vigor, la eutanasia acompaiia al rechazo del trata-
miento, la adecuacion del esfuerzo terapéutico, los cuidados paliativos o la
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sedacion paliativa como opciones éticamente correctas y juridicamente legiti-
mas para la ciudadania.

La eutanasia es una opcién mas a disposicion del paciente, pero no la inica ni
siempre la mas adecuada. En los primeros meses de vigencia de la LORE se
han conocido casos en los que la persona solicitante fallece durante el trans-
curso del procedimiento para la realizacion de la prestacion. Algunos de ellos
han revelado el desconocimiento de otros escenarios igualmente correctos y
licitos y mas apropiados clinicamente —por ejemplo, la sedacién- para respon-
der a las necesidades de cuidado de ese paciente.

No obstante, tal situacion puede generar efectos inesperados y beneficiosos.
Garantizar la informacion y la formacion de los profesionales y usuarios sobre
los escenarios del final de la vida (cfr. Disposicion adicional séptima LORE)
ayudaria a delimitar y comprender mejor dichos escenarios y, sobre todo, a
mejorar la practica clinica y la atencion en el final de la vida, orientando la
intervencién de los profesionales, descartando expectativas irreales de los
pacientes y definiendo con precision las condiciones y el ambito de aplicacion
de la prestacion.
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55. Soledad, envejecimiento y final de la vida

54. Sexualidad y diversidad funcional

53. Nuevos escenarios en salud e investigacion clinica

52. Etica y promocién de la salud. Libertad-paternalismo

51. Una mirada ética en la gestion de conflictos

50. Pensar la maternidad

49. Publicidad y salud

48. Prioridades y politicas sanitarias

47. Etica y donacién de plasma: una mirada global

46. Comités de Etica y consultores clinicos: ;complemento o alternativa en
la ética asistencial?

45. CRISPR... sdebemos poner limites a la edicion genética?

44. Crisis y salud mental en nifios y jovenes: scausa o consecuencia?
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43. ;Debemos revisar el concepto de muerte?
42. Iatrogenia y medicina defensiva

41. Eutanasia y suicidio asistido

40. Ethical aspects of research with children

39. Discapacidad, nuevos enfoques y retos éticos a la luz de la
Convencién de la ONU

38. Etica, salud y dispendio del conocimiento

37. Determinantes personales y colectivos de los problemas de la salud

36. Etica y altruismo

35. Treinta afios de técnicas de reproduccion asistida

34. Etica de la comunicacién corporativa e institucional en el sector de la salud
33. Alcance y limites de la solidaridad en tiempos de crisis

32. Etica y salud piblica en tiempos de crisis

31. Transparencia en el sistema sanitario piiblico

30. La ética del cuidado

29. Casos prdcticos de ética y salud publica

28. La ética en las instituciones sanitarias: entre la légica asistencial y la légica
gerencial

27. Etica y salud puiblica

26. Las tres edades de la medicina y la relaciéon médico-paciente
25. La ética, esencia de la comunicacion cientifica y médica

24. Maleficencia en los programas de prevencion

23. Etica e investigacion clinica

22. Consentimiento por representacion

21. La ética en los servicios de atencion a las personas con discapacidad
intelectual severa

20. Retos éticos de la e-salud

19. La persona como sujeto de la medicina

125


https://www.fundaciogrifols.org/es/-/43-debemos-revisar-el-concepto-de-muerte-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/42-iatrogenia-y-medicina-defensiva-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/41-eutanasia-y-suicidio-asistido-euthanasia-and-assisted-suicide-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/40-ethical-aspects-of-research-with-children-pub-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/39-la-incapacitacion-reflexiones-sobre-la-posicion-de-naciones-unidas-pub-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/39-la-incapacitacion-reflexiones-sobre-la-posicion-de-naciones-unidas-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/38-etica-salud-y-dispendio-del-conocimiento-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/37-determinantes-personales-y-colectivos-de-los-problemas-de-salud-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/36-etica-y-altruismo-ethics-and-altruism-pub
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/treinta-anos-de-tecnicas-de-reproduccion-asistida-thirty-years-of-assisted-reproductive-technology-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/34-ethics-of-corporate-and-institutional-communication-in-the-health-sector
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/33-alcance-y-limites-de-la-solidaridad-en-tiempos-de-crisis-the-scope-and-limits-of-solidarity-in-times-of-crisis-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/32-ethics-and-public-health-in-times-of-crisis
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/31-transparencia-en-el-sistema-sanitario-publico-the-health-system-and-transparency-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/30-the-ethic-of-care
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/29-case-studies-in-ethics-and-public-health
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/28-ethics-in-health-institutions-the-logic-of-care-and-the-logic-of-management
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/28-ethics-in-health-institutions-the-logic-of-care-and-the-logic-of-management
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/27-ethics-and-public-health
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/26-the-three-ages-of-medicine-and-the-doctor-patient-relationship
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/25-ethics-the-essence-of-scientific-and-medical-communication
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/24-maleficence-in-prevention-programmes
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/23-ethics-and-clinical-research
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/22-consent-by-representation
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/21-ethics-in-care-services-for-people-with-severe-mental-disability
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/21-ethics-in-care-services-for-people-with-severe-mental-disability
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/20-ethical-challenges-of-e-health
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/19-the-person-as-the-subject-of-medicine
https://www.fundaciogrifols.org/es/-/vellesa-societat-salut-publica
https://www.fundaciogrifols.org/es/-/64.-bio%C3%A9tica-y-derecho-de-la-salud-p%C3%BAblica
https://www.fundaciogrifols.org/es/-/inteligencia-artificial-en-salud.-retos-%C3%A9ticos-y-cient%C3%ADficos
https://www.fundaciogrifols.org/es/-/soledad-no-deseada-en-la-era-digital
https://www.fundaciogrifols.org/es/-/discapacidad-y-equiparacion-de-derechos
https://www.fundaciogrifols.org/es/-/cuidarse-en-la-sociedad-entre-pandemias
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/la-atencion-a-las-necesidades-sociales-y-sanitarias-sumamos-o-dividimos
https://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/58-salud-publica-y-covid
https://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/57-ciudades-que-cuidan-tambien-al-final-de-la-vida
https://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/56-la-salud-publica-el-genero-y-la-etica
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/soledad-envejecimiento-y-final-de-la-vi-1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/54-sexualidad-y-diversidad-funcional
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/nuevos-escenarios-en-salud-e-investigacion-clinica
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/52-etica-y-promocion-de-la-salud-libertad-paternalismo-ethics-and-health-promotion-freedom-vs-paternalism-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/51-una-mirada-etica-en-la-gestion-de-conflictos
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/50-pensar-la-maternidad
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/49-publicidad-y-salud
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/48-prioridades-y-politicas-sanitarias
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/47-etica-y-donacion-de-plasma-una-mirada-global
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/46-comites-de-etica-y-consultores-clinicos-%C2%BFcomplemento-o-alternativa-en-la-etica-assistencial-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/46-comites-de-etica-y-consultores-clinicos-%C2%BFcomplemento-o-alternativa-en-la-etica-assistencial-
https://www.fundaciogrifols.org/es/-/45-crispr-debemos-poner-limites-a-la-edicion-genetica-
https://www.fundaciogrifols.org/es/-/44-crisis-y-salud-mental-en-ninos-y-jovenes-causa-o-consecuencia-the-crisis-and-mental-health-in-children-and-young-people-cause-or-effect-

18. Listas de espera: slo podemos hacer mejor?
17. El bien individual y el bien comiin en bioética
16. Autonomia y dependencia en la vejez
15. Consentimiento informado y diversidad cultural
14. Aproximacién al problema de la competencia del enfermo
13. La informacion sanitaria y la participacion activa de los usuarios
12. La gestién del cuidado en enfermeria
11. Los fines de la medicina
10. Corresponsabilidad empresarial en el desarrollo sostenible
9. Etica y sedacién al final de la vida
8. Uso racional de los medicamentos. Aspectos éticos
7. La gestion de los errores médicos
6. Etica de la comunicacién médica
5. Problemas prdcticos del consentimiento informado
4. Medicina predictiva y discriminacion
3. Industria farmacéutica y progreso médico
2. Estdndares éticos y cientificos en la investigacion
1. Libertad y salud

Informes de la Fundacio

6. La interaccion puiblico-privado en sanidad
5. Etica y biologia sintética: cuatro corrientes, tres informes
4. Las prestaciones privadas en las organizaciones sanitarias puiblicas

3. Clonacion terapéutica: perspectivas cientificas, legales y éticas

2. Un marco de referencia ético entre empresa y centro de investigacion

1. Percepcion social de la biotecnologia
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Interrogantes éticos

5. Pedagogia de la Bioética

4. Repensar el cuerpo

3. La subrogacién uterina: andlisis de la situacién actual
2. Afectividad y sexualidad. ;Son educables?

1. sQué hacer con los agresores sexuales reincidentes?

Para mas informacion: www.fundaciongrifols.org
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