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Solo seis autonomias han creado las comisiones que deben respaldar
las peticiones en visperas de la entrada en vigor de la norma

La ley de eutanasia llega a medias

JESSICA MOUZO 7/ SONIA VIZOSO
Barcelona / Santiago

Espaia abrira el viernes las puer-
tas a la ley de eutanasia tras déca-
das de polémica y proyectos legis-
lativos frustrados. Se convertira
asi en el quinto pais del mundo
que regula la ayuda a morir. La
norma, muy garantista, llegara
—siempre que no prospere el re-
curso de Vox ante el Tribunal Cons-
titucional— cuando las comunida-
des auténomas tienen aiin a me-

“Ya sé como sera
el final: abrazada
a mi familia”

P30

Cara a cara entre
una defensora de la
ley y un objetor

P29

dio hacer el trabajo para ponerla
en marcha. Solo seis autonomias
—Baleares, Extremadura, Murcia,
Pais Vasco, Castilla-La Mancha y
Comunidad Valenciana— han crea-
do las comisiones que tienen la Gl-
tima palabra cuando un paciente
con “una enfermedad grave e incu-
rable o un padecimiento grave,
créonico e imposibilitante” reclama
su derecho a morir. El proceso pa-
ra que los médicos objeten tampo-
co esta claro. PAGINAS 28 Y 29
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éCuando entra en vigor?
éComo es el proceso?

El préximo viernes entra en vigor la ley
de eutanasia en Espafia, uno de los pocos
paises del mundo que regula la ayuda
para morir, junto a Holanda, Bélgica,
Luxemburgo y Canada. Nueva Zelanda
tiene aprobada una ley que aun no esta
en vigor, y en Colombia el Tribunal Consti-
tucional aprobé la préactica, pero todavia
no ha habido el correspondiente desarro-

éCudles son los pasos para solicitar la
eutanasia? La gran novedad de la ley
espafiola esta en el proceso, largo (puede
llevar mas de un mes) y con varios puntos
de control. El primero es el del médico
que esté atendiendo al paciente por la
enfermedad o situacién que le lleva a
pedir la eutanasia. Este debera informarle
de su situacion y alternativas médicas y
ayudas sociales. Debera tener tres entre-
vistas con el paciente: la primera, cuando
este le solicite la eutanasia; la segunda, en
48 horas, para “un proceso deliberativo”
sobre su diagndstico y posibilidades tera-

ver para que el paciente ratifique su volun-
tad. A continuacion, el médico responsa-
ble debera pedir la opinién a otro, llamado
consultor, “con formacién en el ambito de
las patologias que padece el paciente y
que no pertenece al mismo equipo del
meédico responsable”. Este tendra un
plazo de 10 dias para evaluar la situacién.
Lo que decida se comunicara al paciente
y, en su caso, el médico responsable
llevara la peticion a la Comisiéon de Garan-
tia y Evaluacion de su comunidad. El presi-
dente de la comision tiene dos dias para
nombrar a dos miembros de esta, un

llo legal.

péuticas. Un dia después, se volveran a

médico y un jurista, para que evalten la

asu fiera Maria Luisa Carcedo, impulsora de la ley de la

Los diputados

tras su apr

el 18 de marzo. / SAMUEL SANCHEZ

La ley de eutanasia llega a medias

Solo seis comunidades han creado las comisiones que deben validar el derecho a morir, en
visperas de la entrada en vigor de la norma. La objecion de conciencia tampoco esta resuelta

JESSICA MOUZO / SONIA VIZOSO
Barcelona / A Coruiia
Espafa esta a punto de abrir las
puertas a la eutanasia. Después
de tres décadas de intentos legis-
lativos fallidos, la norma que re-
gula la ayuda a morir entrara en
vigor este viernes y convertira a
Espana en el quinto pais que in-
cluye en su ordenamiento legal la
eutanasia como un derecho. La
ley, segtin coinciden tanto defen-
sores como detractores, es muy
garantista, con distintos filtros pa-
ra acceder a una prestacion reser-
vada a personas mayores de edad
que sufran “una enfermedad gra-
ve e incurable o un padecimiento
grave, crénico e imposibilitante”.
Sin embargo, quedan inconcrecio-
nes y la maquinaria de las comu-
nidades debe engrasarse. Por
ejemplo, las comisiones de garan-
tia, los 6rganos autonémicos que
tendran la Gltima palabra para va-
lidar las solicitudes, solo se han
creado en seis comunidades.

Ha llovido desde que en julio
de 1993 Ramoén Sampedro, de 50
afos y tetrapléjico la mitad de
su vida por un accidente en el
mar, pidi6é en un juzgado permi-
so para morir. La justicia le

deneg6 la peticién, pero su de-
manda empez6 a abrir un cami-
no que ahora llega a su final. La
ley se aprob6 en marzo y, aun-
que Vox la ha recurrido al Tribu-
nal Constitucional, fuentes del al-
to tribunal ven muy remota la
posibilidad de que se llegue a
suspender cautelarmente.

Ademas de requisitos clinicos,
el texto exige presentar un con-
sentimiento informado, recibir el
aval de dos médicos (uno de ellos
ajeno al paciente) y la interven-
cién de la comisioén de garantia,
que asegura que el proceso se
ajusta a la ley. Estos tramites pue-
den alargarse unos 40 dias.

El circuito esté claro sobre el
papel, pero solo Baleares, Extre-
madura, Murcia, Pais Vasco, Cas-
tilla-La Mancha y Comunidad Va-
lenciana han creado las comisio-
nes de garantia y, de ellas, solo
Murcia, Baleares y Extremadura
han nombrado a sus miembros,
entre los que figuran juristas, mé-
dicos y enfermeras especialistas
en neurologia, urgencias, paliati-
vos y salud mental, entre otras
disciplinas. “Es un camino que no
conocemos”, reconoce la presi-
denta de la comision balear, Yo-

landa Nuiiez, enfermera especiali-
zada en cuidados paliativos y con
un master en bioética. “Los retos
son todos. Se ha perseguido que
la comision fuese plural”, afade.

La ley prevé que las comisio-
nes estén formadas por, al me-
nos, siete miembros. Cada comu-
nidad decide quiénes y cuéntos.
Las entidades partidarias de la eu-
tanasia temen que ahora se creen
comisiones muy conservadoras
que entorpezcan la aplicacion de
la eutanasia. El catedratico de Me-
dicina Legal Aurelio Luna Maldo-
nado, miembro de la comision
murciana, firmé una tribuna en
EL PAIS en 2020 en contra de la
ley de eutanasia. Luna matiza
que no se opone a la eutanasia,
sino a “esta ley”, porque opina
que no garantiza que la presta-
cion sea el dltimo recurso tras
unos buenos cuidados paliativos.
Este médico defiende que su re-
chazo ala norma no choca con su
nuevo papel: “Las leyes estan pa-
ra cumplirlas”.

Manuela Bobadilla, subdirec-
tora de Cuidados y Huma-
nizacion del Servicio Extremefio
de Salud y miembro de la comi-
sion de esa comunidad, pone en

Murcia, Baleares y
Extremadura son
las autonomias que
han avanzado mas

“Tener todo resuelto
€s una quimera. Hay
que ir adaptandose”,
dice un experto

valor la necesidad de una visién
multidisciplinar. “Es laborioso
determinar los perfiles. La for-
macién en bioética es importan-
te, y que sea gente con trayecto-
ria profesional y experiencia,
personas con convicciones y ga-
nas de participar”, opina. En Ba-
leares todos los miembros son
empleados publicos.

Las organizaciones que repre-
sentan a los facultativos gallegos
echan en falta entre los miem-
bros de su comisién a trabajado-
res sociales. Nel-lo Monfort, médi-
co rural de atencién primaria en

Morella (Castellébn) y miembro
del comité consultivo valenciano,
alerta también de la importancia
de las variables sociodemografi-
cas: “La gente del medio rural
aborda la enfermedad y el enveje-
cimiento de manera muy diferen-
te al mundo urbano”.

Aparte de la formacién de las
comisiones, quedan otros cabos
sueltos que inquietan a los profe-
sionales. como dirimir qué es el
“padecimiento grave”. O como se
abordan las peticiones de perso-
nas con trastornos mentales. Los
sufrimientos extremos pueden
causar depresiones u otros tras-
tornos mentales que pongan en
cuestion si la decision del pacien-
te es consciente y auténoma.
Juan Fernandez Hierro, presiden-
te del comité de bioética de Vigoy
uno de los psiquiatras propuestos
por los médicos para integrar en
Galicia el 6rgano que aplicara la
ley, explica que esa labor ya la
realizan los especialistas cuando
estos pacientes firman consenti-
mientos para una intervencién
de riesgo, por ejemplo. “No se
puede poner una escala numeéri-
ca de cuanto sufre un enfermo
por un trastorno mental, pero si
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situacién. Tendran para ello siete dias
naturales. Después, el presidente de la

comisién comunicara al médico responsa-

ble que puede seguir adelante (o no). Hay
dos dias para este paso. A partir de ahi el
meédico debe comunicar al paciente que el
proceso sigue adelante. Si este esta cons-
ciente, deberd confirmar que es lo que

quiere.

A qué personas se le puede aplicar? A
mayores de edad, espafiolas o con resi-
dencia acreditada (permiso o padrén) de
mas de 12 meses, y que sufran “una
enfermedad grave e incurable o un padeci-

[dilucidar] si ese paciente es real-
mente libre para tomar una deci-
sion”, explica este psiquiatra. Pa-
ra Nufiez, algunas de las dudas se
disiparan cuando la ley empiece
a aplicarse. “Son problemas com-
plejos cuando lo presentas en el
terreno de lo abstracto. Si lo bajas
al caso concreto, a la comunica-
cién médico-paciente, esta com-
plejidad se diluye: tienes la comu-
nicacién no verbal, la familia, el
entorno... Todo eso te ayuda a
analizar la situacion”, incide.

El proceso para objetar tampo-
co esta claro, y algunos profesio-
nales consideran que un registro
como el que plantea la ley (debe
manifestarse “anticipadamente y
por escrito”) es un error, porque
los médicos pueden tener repa-
ros solo en casos concretos. Las
encuestas realizadas en colegios
de médicos de Bizkaia, Tarrago-
na, Las Palmas y Madrid dan un
apoyo de los médicos a la regula-
cioén de la eutanasia superior al
67%. La objecion se sitta entre el
15% y el 25%.

Manual de buenas practicas
Otras cuestiones sin resolver se
refieren a como se elige al facul-
tativo consultor o de qué forma
se procede si el médico responsa-
ble se declara objetor. El ministe-
rio ultima con las comunidades
un manual de buenas practicas.
Una portavoz del ministerio sefa-
la que la guia también detallara
“las recomendaciones sobre los
medicamentos a administrar”.

“Intentar tenerlo todo solucio-
nado es una quimera”, dice Juan
José Rodriguez Sendin, presiden-
te de la Comisién Deontolégica
de la Organizacién Médica Cole-
gial. “Hay que ir adaptandose a
los retos que plantea esta ley. Hay
que aceptar situaciones imprevis-
tas porque cada paciente es un
mundo”, abunda. Federico de
Montalvo, presidente del Comité
de Bioética, un 6rgano que se ha
mostrado contrario a la norma,
admite que la ley es garantista,
pero alerta de que incluye “mu-
chos conceptos indefinidos”. Va-
rias comunidades sefalan que
los plazos para desarrollar la ley
han sido muy cortos.

Los expertos no esperan un
aluvién de demandas el viernes.
La asociaciéon Derecho a Morir
Dignamente estima, a partir de
datos de Paises Bajos y Bélgica,
que, como maximo, las solicitu-
des de eutanasia corresponderan
al 1% del total de defunciones,
unas 4.200 al afio. Su presidente,
Javier Velasco, prevé que el pri-
mer afio seran muchas menos.

Con informacién de Ferran Bo-
no, Isabel Valdés, Juan Nava-
rro, Lucia Bohérquez, Guiller-
mo Vega, Eva Saiz, Mikel Orma-
zabal y José Maria Brunet.

publica o la privada.

£Qué papel juegan las comisiones de
control? Cada comunidad formara una
Comisién de Evaluacion y Control, que
debe autorizar primero y revisar después
el ejercicio de la ayuda a morir. La ley deja
libertad a cada autonomia para formarla y

miento grave, crénico e imposibilitante
certificada por el médico responsable”.

éQuién es el médico responsable? E|
especialista que esté a cargo del paciente,
y que puede ser de cualquier especialidad,
hospitalaria o de primaria, de la sanidad

Marcha por la eutanasia, en Madrid. /c.r

regular su funcionamiento, aunque Sani-
dad trabaja con ellas para darles cierta
homogeneidad. Solo es obligatorio que
tengan “un nimero minimo de siete miem-
bros entre los que se incluirdn personal
meédico, de enfermeria y juristas”.

éSe pueden recurrir las decisiones?
Hay dos niveles de apelacién. Si el médico
responsable niega que se cumplan los
requisitos para recibir la ayuda a morir, se
puede acudir a la comision de control de
la autonomfa correspondiente. Si esta lo
rechaza, se puede recurrir ante la jurisdic-
cion contencioso-administrativa.

MEDICOS ANTE LA EUTANASIA Una doctora que apoya la medida y un médico objetor
responden a un cuestionario sobre los problemas de la norma y los dilemas que afrontan

JOAQUIN ESCRIBANO Pediatra

MONICA POVEDANO Neursloga

“Yo no soy quién
para decidir. Hay que
respetar al paciente”

J. M., Barcelona
Moénica Povedano (Barcelona,
52 afios) es neurdloga y jefa de
la Unidad Funcional de Enfer-
medad de Motoneurona del
Hospital de Bellvitge (Barcelo-
na).

éAplicaria la eutanasia? En
determinados pacientes, en de-
terminadas condiciones y con
determinadas patologias, creo
que estaria justificado. Estoy a
favor, porque me dedico a la
ELA y he vivido situaciones en
las que el acompafiamiento a lo
largo de la enfermedad lo hace-
mos muy bien, pero a veces no
sabemos acompanar bien el fi-
nal de vida. Creemos que el fi-
nal lo marcamos los profesiona-
les y no respetamos al paciente
cuando decide que es su final
de vida. Y eso me ha llevado a
replantearme que yo no soy
quién para decidir, que he de
respetar la opinion del paciente
y acompaiarlo, ayudarlo y no
dejarlo solo.

éQué opina de la ley? Es una
ley garantista. Pero si creo que
tiene algunos vacios y co-

éla ley es garantista?Si, creo
que si. Porque da al ciudadano
el derecho a decidir.

éTeme que su posicion sobre
la ley pueda acarrearle algiin
estigma o discriminacién por
parte de sus compafieros? No
lo creo, porque no creo que me
convierta en un médico mata-
dor de pacientes. Al revés, creo
que un médico que esta a favor
de esto lo que hace es acompa-
fiar al paciente en toda su enfer-
medad. Estar a favor de esta ley
no significa que no vaya a lu-
char para que el paciente viva.

ZEl sistema de salud esta pre-
parado? Creo que no. No hay
una correcta formacion de los
profesionales. Los profesiona-
les tampoco estan formados en
la toma de decisiones al final de
vida, en cé6mo se plantean los
documentos de voluntades anti-
cipadas, como se mitiga el sufri-
miento de los enfermos... Y tam-
bién hay que protocolizar muy
bien el circuito: quién la va a
aplicar, dénde... Son aspectos
que no se han aterrizado.

loca en una dificil situa-
cién a los profesionales.
Por ejemplo, dice que un
paciente que tiene una en-
fermedad que le provoca
un gran sufrimiento po-
dria solicitar la eutana-
sia. Esto nos crea un deba-
te de cémo definimos el
sufrimiento, cémo lo
cuantificamos y evalua-
mos, como lo protocoliza-
mos, qué hacemos con
los pacientes con enfer-
medades psiquiatricas,
cémo evaluamos si lo es-
ta solicitando porque asi
lo vive o porque tiene una
enfermedad.

éQué es la muerte dig-
na? Es aquella que el
propio paciente ha podi-
do decidir en el momen-
to adecuado. Y que se
acompaifa de tal manera
que bajas el sufrimiento
del paciente y de su en-

“La intencion de
adelantar la muerte es

un grito de

J. M., Barcelona
Joaquin Escribano (A Coruia,
60 afos) es director de Pediatria
en el Hospital Sant Joan de Reus
(Tarragona).

éAplicaria la eutanasia? No,
porque quitarle la vida a una per-
sona de forma intencionada ge-
nera en mi un gran conflicto de
conciencia. No creo que sea falta
de sensibilidad al dolor de otro,
sino que es una reflexion profun-
da sobre lo que significa la com-
pasion. Hay estudios que de-
muestran que la intencién de
adelantar la muerte es un grito
desgarrador de ayuda. Estas per-
sonas necesitan una firme reso-
lucién de ayuda.

éQué opina de la ley? La ley
desenfoca el tema y se pierde
una gran oportunidad de solucio-
nar los problemas que presentan
las personas al final de su vida de
forma integra. Desde el punto de
vista médico, es como enfrentar-
nos a un sindrome, el sindrome
de adelantar la muerte, y como
tantos otros sindromes hay una
causalidad multifactorial y den-

torno.

Ménica Povedano. / GIANLUCA BATTISTA

Joaquin Escribano. /c &

ayuda”

tro de esos factores puede estar
la enfermedad, pero no es el Gini-
co. Ahi van a influir los apoyos
emocionales, si tengo familia, mi
condicién socioeconémica, dén-
de vivo, con qué apoyos externos
cuento... Hay que hacer un abor-
daje general del paciente.

2Qué es la muerte digna? Es
la que acontece respetando la
dignidad, que va acompaiiada de
un nivel de cuidados maximo,
controlando en lo posible el do-
lor y el sufrimiento, con el apoyo
de la familia o allegados.

éla ley es garantista? La ley
garantiza de forma estricta la eje-
cucioén del proceso. Como se va a
desarrollar el proceso esta garan-
tizado, pero lo que no veo tan
garantizado es el qué y el quién.
Los médicos no sabemos qué
quiere decir sufrimiento insopor-
table. No tenemos solucionado
qué pasa con las personas con
un trastorno mental.

éTeme que su posicion sobre
la ley pueda acarrearle algtiin
estigma o discriminacién por
parte de sus compaiie-
ros? Rotundamente, no.
En una encuesta del depar-
tamento, un 20% respon-
di6 que seria objetor en
cualquier circunstancia y
un 40% que podria serlo se-
gun el caso. Ademads, mien-
tras no se modifiquen,
nuestros codigos
deontoldgicos siguen con-
siderando la eutanasia fue-
rade la correccién ética de
la profesion.

¢El sistema de salud es-
ta preparado? Las admi-
nistraciones estdn hacien-
do un esfuerzo encomia-
ble. Pero faltan por defi-
nir circuitos, puntos de
apoyo cuando existan du-
das para profesionales y
familias... Queda un largo
camino, sobre todo en for-
macién. Pero no tengo
ninguna duda de que el
sistema sanitario podra
afrontar con garantias el
desarrollo de la ley.
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£Qué casos cubre la ley?
éCabe la objecion sanitaria?

£Con qué enfermedades se puede pedir
la eutanasia? No hay un catdlogo de
dolencias, ni fisicas ni psiquicas, que justifi-
quen la aplicacion de la eutanasia. La ley
solo pone como condicién que se trate de
situaciones que lleven asociadas “un
sufrimiento fisico o psiquico constante e
intolerable para quien lo padece, existien-
do seguridad o gran probabilidad de que
tales limitaciones vayan a persistir en el

tiempo sin posibilidad de curacién o mejo-
rfa apreciable”, o enfermedades graves e
incurables que originen “sufrimientos
fisicos o psiquicos constantes e insoporta-
bles sin posibilidad de alivio que la perso-
na considere tolerable, con un prondstico
de vida limitado, en un contexto de fragili-
dad progresiva”. La primera parte de la
formulacién cubrirfa, por ejemplo, el caso
de Ramoén Sampedro, que no tenfa ningu-
na enfermedad, pero al que su pardlisis le
causaba una situacion que él consideraba
intolerable. La segunda se ajusta mas a
situaciones como las de José Antonio
Arrabal o Maria José Carrasco, con patolo-

Acto contra la eutanasia, en Madrid. /A c.

gias terminales sin remedio que les aboca-
ban a un final que les angustiaba.

£Qué ocurre con situaciones como una
depresion? La regulacion es la misma:
que el paciente considere que el sufrimien-
to que padece es insoportable, y que los
médicos, empezando por su psiquiatra,
crean que se trata de una situacién sin
mejoria posible en el tiempo, sin posibili-
dad de curacion.

éDénde se llevara a cabo la eutanasia?
Se puede llevar a cabo en un centro
sanitario publico, en uno privado o en el

LOS TESTIMONIOS

Personas que se plantean recurrir a la eutanasia para poner fin a su vida aseguran que la nueva ley
les proporciona “tranquilidad” y “alivio” en unas circunstancias muy adversas. Estos son sus relatos

Ana Mosquera, enferma de ELA, posa en casa junto a su marido, Juanjo Uria. / J. HERNANDEZ

ANA MOSQUERA Enferma de ELA

“Ya sé como sera el final:
abrazada a mi familia”

M. ORMAZABAL

Zarautz (Gipuzkoa)

A Ana Mosquera (Zarautz,
Gipuzkoa, 1967) le cuesta
hablar. La expresion de su
cara, sin embargo, es clara
y transparente, lo dice to-
do. Es Juanjo Uria, su mari-
do, quien verbaliza los sen-
timientos y los pensamien-
tos que Ana calla. Ella no
pierde la sonrisa casi nun-
ca. Desde que hace 16 afos
le diagnosticaron ELA (es-
clerosis lateral amiotré-
fica), todos los dias hace un
ejercicio de vitalidad: “Quie-
ro vivir cada segundo a to-
pe. La enfermedad no va a
poder conmigo”. Dice que
le queda “mucho por vivir”.
Hace 16 aiios, el neurdlo-

go les cit6 para comunicar-
les el diagnéstico. Juanjo
recuerda que recibieron la
noticia “de sopetén” y reco-
noce que se les cay6 el mun-
do encima: “Fue un golpe
muy duro. Nos dijo que la
esperanza de vida era de
dos a cinco afios. Nuestras
hijas tenian entonces cinco
y ocho afos. ;Qué haces en
esa situacién?”. La vida si-
gue adelante desde enton-
ces para esta familia que,
como dice Ana, no piensa
en el futuro: “Lo importan-

te es el dia a dia. Hay que
disfrutar hoy porque mana-
na no sé como estaré”. La
felicidad esta en las cosas
pequenas, en las muestras
de carifo que se intercam-
bian, en la unién de la fami-
lia, en el apoyo que reciben
de los amigos...

Sobrellevar el dolor
Ana sale a la calle en silla
de ruedas. Un cafecito, ha-
cer alguna compra, tomar
el sol... le hacen sentirse
bien. “Le gusta ir siempre
bien peinada, con las ufias
pintadas y un poco de ma-
quillaje. Es guapisima y
muy presumida”, comenta
orgulloso su marido. Ana
ha recibido ayuda de una
psicdloga durante varios
afos y sobrelleva el dolor
sin exteriorizarlo. Ha empe-
zado a fallarle el habla. “No
se queja mucho”, apunta
su esposo; “intenta hacer
casi todo por si sola, pero
tengo que estar muy pen-
diente porque cualquier
tropezén es una caida y se
puede hacer mucho dafio”.
Este matrimonio regis-
tré hace dos meses el docu-
mento de voluntades antici-
padas. Ana cumplird 54
afos el viernes, el mismo

dia que entraré en vigor la
ley de eutanasia. Su aproba-
cién por el Congreso la cele-
braron como “un paso muy
importante y gratificante”.
Juanjo comenta que ha-
blan de la muerte “con na-
turalidad” y tienen asumi-
do que llegara “ese dia”,
aunque atn lo ven lejano
en el tiempo: “Hay veces
que ella estd mal, triste,
con dolores... Entonces sue-
le salir el tema de la muer-
te, aunque no es algo habi-
tual. Lo tenemos interiori-
zado”.

Con entereza y mucha
valentia, Ana admite que
quiere “vivir dignamente y
también morir dignamen-
te”. ;Dénde esta el limite?
“Cuando no pueda expre-
sarme delante de mi fami-
lia y no pueda tragar”.

Juanjo se declaré “culpa-
ble” hace dos afios cuando,
sin estar aprobada la ley de
eutanasia, dijo que a su mu-
jer no la iba a “dejar sufrir”.
Ella suelta una sonrisa
complice, le ofrece la mano
con ternura.. Ana habla
del final: “Sera muy duro,
pero ya sé como sera ese
momento: estaré abrazada
ami familia. Nos despedire-
mos juntos”.

Ana Jaén tiene cancer de colén y q

re decidir ella cuando morir. / GIANLUCA BATTISTA

o

ANA JAEN Enferma de cancer y aquejada de trastornos mentales

“Voy a desaparecer

el dia que yo quiera”

J. M., Barcelona
A los 24 afios, Ana Jaén
(Las Palmas, 70 afnos) don6
su cuerpo a la cienciay des-
de 2013 tiene un testamen-
to vital recogido en su histo-
ria clinica en el que dice
que, ante una situaciéon mé-
dica compleja, ella quiere
que no se haga nada. Sim-
plemente, dejarla ir. Jaén
fue diagnosticada hace un
afo de un cancer de colon
con metastasis linfaticas y
lleva, ademas, dos décadas
conviviendo con dos proble-
mas de salud mental: tras-
torno limite de personali-
dad y bipolaridad. No sabe
cuando, pero asegura que
pedira la eutanasia. “La pi-
do por principios, pero voy
a desaparecer el dia que yo
quiera”, resume tajante es-
ta hematodloga jubilada.

El afio pasado, la vida de
Jaén dio un vuelco en ple-
na pandemia: tras 18 dias
con un cuadro de estrefii-
miento y “unos dolores in-
soportables”, relata, sufrié
una perforacién intestinal
y una peritonitis fecaloi-
dea. Fue trasladada en esta-
do muy grave al hospital y
la operaron “a vida o muer-
te”, sostiene: le detectaron
un tumor avanzado y tuvie-

ron que quitarle parte del
colon. Ahora, tiene que
usar una bolsa adherida al
abdomen para expulsar las
heces.

“Me diagnosticaron un
shock postraumatico tras
despertarme de la opera-
cién, con la bolsa y las con-
secuencias que todo esto
tiene”, explica la mujer,
quien asegura que no se
respeto su voluntad de “no
hacer nada” ante una situa-
ci6n grave. “Si yo he decidi-
do que tenia que estar
muerta, nadie tiene que
convencerme de lo contra-
rio. Nadie. Por respeto. Por-
que yo no le digo a nadie
que se mate”, protesta.

Una reivindicacion

Jaén sabe que los trastor-
nos de salud mental, aun-
que asegura que los tiene
“controlados”, pesaran en
su historial cuando vaya a
pedir la eutanasia. “La ley
es una reivindicacién. Con
lo que no estoy de acuerdo
es con que familiares, ami-
gos y testigos tengan que
intervenir en ello y un equi-
po de médicos decidir si
me puedo morir o no. ;Pe-
ro ustedes quiénes son? Yo
voy a alegar que es por el

cancer incurable, aunque
los trastornos mentales
también son incurables. Pe-
ro no los mentes porque en-
tonces... Tengo que
engaiiarlos, simplemente,
y decir que es por el cancer
de colon”, admite.

De hecho, el abordaje a
las personas con proble-
mas de salud mental en el
marco de esta ley es una de
las cuestiones que plantea
mas inquietudes entre los
profesionales. “El tener un
diagnéstico no hace que la
persona no pueda pedir la
eutanasia, pero hay que va-
lorar si ese trastorno estd
afectando a su capacidad
de decisién. Hay muchas si-
tuaciones en las que la per-
sona esta estabilizada y su
capacidad de tomar decisio-
nes estd bien”, matiza Ma-
nuel Martin Carrasco, vice-
presidente de la Sociedad
Espaiiola de Psiquiatria.

Ana tiene claros sus pla-
nes: “No quiero estar pen-
diente de una recaida ni lle-
var la bolsa. Convivir con
los trastornos de salud
mental ya es suficiente. No
sé cuando pediré la eutana-
sia: cuando me harte de la
situacién o me encuentre
mal, sera suficiente”.
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domicilio del paciente, idealmente a volun-
tad de este.

£Co6mo convive con el testamento vital?
Este documento adquiere gran importan-
cia en este modelo. Si el paciente esta
consciente, en posesion de sus facultades
y puede comunicarse por cualquier medio
durante el proceso, no determina nada.
Pero si el paciente no cumple algunos de
esos factores (por ejemplo, entra en co-
ma), el testamento vital es el documento
por el que deben guiarse los médicos. La
ley estéd toda pensada para que la volun-
tad del paciente sea la Unica gufa.

Jesus Blasco y su esposa, Ana Maria Pérez. /G BATTISTA

JESUS BLASCO Enfermo de cincer

£Como sera el momento final? éCon
qué se provocara o facilitara la muerte?
La ley no detalla cémo proceder en el
momento final. Si dice que, si se trata de
una eutanasia, “el médico responsable, asf
como el resto de profesionales sanitarios,
asistirdn al paciente hasta el momento de
su muerte”. Si se trata de un suicidio, “el
médico responsable, asf como el resto de
profesionales sanitarios, tras prescribir la
sustancia que el propio paciente se au-
toadministrard, mantendra la debida tarea
de observacion y apoyo a este hasta el
momento de su fallecimiento”. Los medi-
camentos a usar y otros detalles estaran

Maria José Carrasco y su marido. / c. ROSILLO

en el Manual de buenas précticas que
preparan Sanidad y las comunidades.

ZPueden negarse los médicos a aplicar
la eutanasia? Si. Si la eutanasia o ayuda
al suicidio “resultan incompatibles con sus
propias convicciones” podran acogerse a
la objecién de conciencia. La ley no especi-
fica cémo se regula, si hay que declararse
objetor a priori. EI Manual de buenas practi-
cas establecerd cémo funcionara el regis-
tro de objetores. Si el médico que atiende
al paciente es objetor, el paciente podra
pedir en el hospital o el centro de salud
que el proceso lo lleve otro.

Rafa

se quedé tetrapléji

RAFA BOTELLA Tetrapléjico

Vazquez sufre esclerosis lateral amiotréfica. / 8rAls LORENZO

JESUS VAZQUEZ CONDE Enfermo de ELA

“No quiero vivir a
cualquier precio”

J. M., Barcelona
Laidea de la eutanasia em-
pezd a rondar la cabeza de
Jestis Blasco cuando le
diagnosticaron, hace tres
afos, un cancer de gargan-
ta. “Tenia decidido que, si
un dia tenia cancer, de eso
no me iba a morir”, recuer-
da ahora el anciano, de 88
anos, en su casa en el ba-
rrio de Sant Genis, en Bar-
celona. Pero la eutanasia
erailegal y el dolor se acre-
centaba, asi que accedi6, a
pesar de su negativa ini-
cial, a operarse del tumor.
“Me condenaron a cin-
co meses sin comer y me
sublevé”, rememora. No po-
dia recurrir a la eutanasia,
pero sin comer, tampoco
queria vivir, asi que, en con-
tra del criterio médico, em-
pez6 a tomar alimentos. Po-
co a poco, con comida facil
de digerir y en pequeiias
cantidades, fue recuperan-
dose y abandonado la ali-
mentacion parenteral, rela-
ta el anciano mientras su
mujer, Ana Maria Pérez,
de 86, asiente orgullosa.
De aquellos dias, a Blas-
co le ha quedado una tra-
queotomia y la idea firme
de recurrir a la eutanasia
cuando lo considere.

“Mientras tenga esperanza
de recuperarme, por su-
puesto que no. Vivo muy a
gusto. Ahora bien, a cual-
quier precio no quiero vi-
vir: si no puedo comer o
tengo dolor que yo conside-
re que no esté a gusto, yo
me quiero ir”, insiste. Y
continda: “Si mafiana deci-
do esto, la finalidad es aca-
bar con el dolor, no con la
vida. No es un suicidio”.

Tranquilidad
Sus ojos se encienden con
el tema y alza la voz para
cuestionar la ley de la euta-
nasia: le da tranquilidad, di-
ce, pero también descon-
fianza. “Hasta que no la
vea realizada, no me fio.
+Un comité decidira si a mi
me duele lo suficiente o
no? No lo consiento. Eso lo
decido yo”, protesta.
Blasco no conoci6 la es-
cuela pero sabe mucho.
Fue labrador hasta los 16
afos en Used (Zaragoza), y
luego taxista, y zapatero en
Barcelona. Ahora pasa el
rato leyendo noticias en el
ordenador o subiendo fo-
tos a Instagram y partién-
dose el lomo en su huerto
en Cerdanyola del Valleés.
Tiene cuerda para rato.

“Nadie sabe como
estoy por dentro”

FERRAN BONO, Valencia
Esta animado. El proyecto
de rodar un cortometraje
inspirado en su vida que le
permitira volver a un con-
cierto de musica hardcore
en su silla de ruedas y co-
nocer a algunos de sus
disc jockeys favoritos le es-
timula. La posibilidad de
que una amiga colombia-
na, que conocié a través
de internet, participe en la
pelicula de Adén Aliaga, le
ilusiona. Se nota. Pero Ra-
fa Botella, de 36 afios, te-
trapléjico a causa de un ac-
cidente cuando tenia 16,
tampoco olvida. Sigue sin-
tiendo un dolor inaguanta-
ble, pero ha aprendido a
convivir con él un poco me-
jor. No sabe hasta cuando.
Hace dos afios llamé a la
asociacion Derecho a Mo-
rir Dignamente para pedir
ayuda. Su rostro se hizo vi-
sible y publico al reclamar
la aprobacién de una ley
de eutanasia que entonces
era una promesa y exigir
su derecho a decidir sobre
su vida, sobre su muerte.

Ahora que va a ser rea-
lidad, Rafa dice sentirse
aliviado, contento porque
lo considera un derecho
justo. “Cuando se habla de

eutanasia, siempre se
piensa en gente que esta
muy mal, muy mal, que
apenas puede hablar, con
una actitud negativa. Pues
yo la tengo positiva en es-
tos momentos y no estoy
acobardado y puedo decir
que si, que tengo dolor y
soy tetrapléjico, pero aho-
ra quiero vivir y también
quiero que la ley exista
porque la puedo necesitar,
no solo yo, cualquier per-
sona. A veces muestro mi
mejor cara, pero por den-
tro nadie sabe cémo es-
toy”, explica postrado des-
de la cama, en la casa
adaptada de su pueblo de
Simat de la Valldigna. Su
madre avisa que sale a la
farmacia. Una sobrina en-
tra a saludar.

Ahora vuelve a subir a
su silla de ruedas, con la
que tiene mas independen-
cia. La dejo hace unos
afnos por el dolor. Hoy
[por el pasado miércoles]
espera a sus “suegros”, los
padres de su novia Cristel,
que murié en aquel fatal
accidente, con los que
mantiene una relacién
que solo se vio interrumpi-
da por los peores meses
de la pandemia.

“Esta ley me da
esperanza de vida”

S. V., Santiago
En el verano de 2017 Jests
Vazquez Conde descubri6
en la playa con extrafieza
que levantarse de la toalla
le costaba un mundo. Te-
nia 53 afios y lo que atribu-
y6 a achaques de la media-
na edad acabd en el diag-
néstico de una enferme-
dad degenerativa e incura-
ble: esclerosis lateral
amiotroéfica (ELA). Desde
entonces, este vecino de A
Coruiia mira de frente a la
muerte y al dolor y la ley
viene a darle “certidum-
bre” no solo a sus ultimos
dias. “Esta ley me da espe-
ranza de vida”, celebra des-
de el barrio de Monte Alto
en el que reside con su es-
posa y sus dos hijas.
Vézquez Conde precisa
una silla de ruedas, dos
graas y muchas atenciones
de su hija Iria, su cuidado-
ra oficial. Esta aprendien-
do a manejar el ordenador
con la mirada y despliega
un gran sentido del humor.
No piensa ejercer de mo-
mento su derecho a la euta-
nasia, pero saber que po-
dréa hacerlo le supone un
inmenso alivio. En la evolu-
cion de su enfermedad,
con crecientes apuros para

respirar, ya tiene marcado
un limite: “La traqueo es
mi frontera”. Hasta aho-
ra, tras esta intervencion
para dar respiracion asis-
tida, al paciente de ELA
solo le quedaba la seda-
ciéon, que puede “durar,
durar y durar”, como le
confesé una doctora. Con
laley, “me pondran un me-
dicamento y me daran cer-
tidumbre”, explica. “Lo co-
joono lo cojo, pero lo ten-
go ahi”, apunta este galle-
go de 57 afios. Confia “a
priori” en la correcta apli-
cacion de la ley por parte
de la Administracién, pe-
ro no estard “del todo
tranquilo” hasta que ter-
mine de registrar su testa-
mento vital.

Vézquez Conde no olvi-
da las promesas demora-
das y la lenta tramitacién
de la norma. Tanto temi6
por su aprobaciéon que en
las dltimas generales di-
vulgé un video en redes
sociales pidiendo el voto
“para los partidos que ine-
quivocamente apoyen
una ley de eutanasia”.
“Hubo quien me dijo que
no pensaba votar pero
que, después de verme, lo
hizo por mi”, presume.



