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1 Introduccion.

Ante la aprobacion de la Ley Organica de Regulacion de la Eutanasia (en adelante
LORE) la asociacion DMD-DHE Derecho a Morir Dignamente / Duintasunez Hiltzeko
Eskubidea, junto a las demas organizaciones que componen la organizacién federal de
DMD, ha hecho una reflexion sobre aquellos aspectos de la Ley que facilitarian su
aplicacion, con una mirada desde la ciudadania, y los ha recogido en modo de
propuestas.

La LORE establece un plazo relativamente breve para su desarrollo normativo en las
Comunidades Auténomas, por lo que nos parece conveniente que se abra cuanto antes
un debate centrado en las peculiaridades que tal desarrollo pueda tener en nuestro
ambito.

El Departamento de Salud y resto de departamentos gubernamentales u otras
instituciones publicas tienen el maximo apoyo y compromiso de nuestra asociacion para
el desarrollo de ese debate, y estamos a su disposicion para todas las cuestiones en las
que podamos colaborar.
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2 Tramitacioén y procedimiento.

Nuestra asociacion considera necesario facilitar la comprension y la aplicacion de
esta ley que configura una nueva prestacién en nuestro sistema de salud. La libertad y la
privacidad son dos valores esenciales para una persona que decide solicitar ayuda para
morir.

2.1.- Para actuar con libertad son determinantes, ademas de la competencia
personal, la accesibilidad, la informacién y la deliberacién. Por ello, proponemos:

e Establecer con claridad las vias para conocer como plantear la solicitud (consulta
de medicina de familia, consulta hospitalaria, oficina o sede administrativa, pagina
web...), a quién hay que dirigirse, es decir, qué personas son las interlocutoras, y
como va a ser la comunicacion con ellas (consulta presencial, email, teléfono, etc.).

e Poner a disposicion de las personas solicitantes informacién completa sobre la
prestaciéon, para que puedan pensar y actuar de manera autbnoma: el tipo de
prestacion (directa o mediante prescripcion) y las alternativas, la forma en que se
desarrollara, la toma de decisiones (documentos de consentimiento, ejercicio de
cambio de opinion...), el momento en el que se encuentra la solicitud (en
evaluacion, aceptada, rechazada, etc.), la concrecion del lugar (domicilio, centro
sanitario), fecha y hora, etc.

e La relacién que se establezca con los y las profesionales sanitarios que van a
intervenir no debe ser burocratica ni automatizada, ya que se requiere una
relacion de comunicacién que la propia ley sefiala como deliberativa. Para ello
son esenciales un tiempo y un espacio de consulta que garanticen a los y las
profesionales implicadas condiciones suficientes para una buena atencion.

e En el mismo sentido se ha de tener en cuenta la realidad lingtiistica y posibilitar
que los y las pacientes sean atendidos en la lengua oficial que elijan, tanto en las
relaciones verbales como en la documentacion intercambiada.

e Reducir al minimo los tiempos de movimiento de documentacion. El
procedimiento de tramitacion de la solicitud de ayuda establece unos plazos
maximos que no necesariamente tienen que agotarse.

e Elaborar instrumentos como formularios guiados, documentos informativos o de
consentimiento informado, que simplifiquen la elaboracién de la documentacion
que los y las profesionales deben utilizar en las diversas etapas del proceso de la
prestacion. Determinada documentacion debera ser necesariamente narrativa,
donde se personalicen las caracteristicas propias de la situacién de la persona
solicitante y del proceso deliberativo llevado a cabo con el personal sanitario que
atiende su demanda.
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2.2.- Preservar la privacidad, protegiendo la intimidad y la confidencialidad, es
un proceso delicado, y al haber tantos intervinientes sera una cuestién inevitablemente
compleja y con riesgos de vulneracion para la persona solicitante. La organizacion
sanitaria actual responde a un modelo de uso y flujo de la informacién con muchas
fuentes de acceso, de custodia y de distribucion.

Esa informacién se concreta en documentos que con la LORE se van a crear o a
cambiar de forma: nuevos apartados en la historia clinica, documentos de
consentimiento informado, informes del médico responsable y del médico consultor,
informes de la comisidn de garantias, recetas de farmacos para la ayuda a morir, etc. Por
todo ello proponemos:

e La creacion de un circuito de recogida y flujo de informacion con un modelo de
custodia y proteccion de datos, que garanticen el acceso seguro a la
documentacion generada por parte del equipo asistencial, el personal consultor,
los miembros de la CGE, y otros agentes intervinientes.

e Que se tenga en cuenta que en este circuito pueden intervenir tanto profesionales
de la red publica como de la privada, lo que aumenta la complejidad de la gestion.

3 Personal médico responsable y consultor.

3.1.- Médico o médica responsable: En el articulo 3d de la LORE se sefiala que la
solicitud de ayuda para morir debe dirigirse al médico responsable, que se define “como
el facultativo que tiene a su cargo coordinar toda la informacion y la asistencia sanitaria
del paciente, con el cardcter de interlocutor principal del mismo en todo lo referente a su
atencion e informacion durante el proceso asistencial, y sin perjuicio de las obligaciones de
otros profesionales que participan en las actuaciones asistenciales”.

Esta figura plantea problemas de designacion y competencias en el contexto de la
LORE, porque a veces puede ser dificil determinar quién es, ya que puede cambiar en
funcién de la evolucién del proceso, o porque puede haber varios.

En general, en el sistema sanitario publico, es la institucion la que asigna el médico/a
responsable en cada proceso asistencial. Sin embargo, la confianza es un valor esencial
para la persona solicitante. Ademas, quien le atienda va a necesitar una buena formacion,
capacidad de comunicacion y una perspectiva global de la persona. La Atencion Primaria
es el nivel asistencial donde de manera natural se relinen estas condiciones, y es este
nivel el que de forma prioritaria habra que dotar de recursos y de formacion. Por ello
proponemos:

¢ Que se considere que el médico o la médica de familia es la figura idonea en la
definicion de médico responsable, especialmente en los casos en que la persona
solicitante desea recibir la prestacién en su domicilio (frecuente en paises con
legislacion consolidada). Es por tanto en este nivel donde los equipos de atencidn
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primaria necesitaran apoyo técnico para hacerse cargo de la prestacion de ayuda
a morir, en las mismas condiciones técnicas que en un hospital.

¢ Que sea la persona solicitante quien elija el o la profesional a quien encomendar
la responsabilidad de atender su solicitud. Para ello, tanto en el Manual de Buenas
Prdcticas como en el desarrollo normativo de la LORE se ha de establecer una
pauta flexible que permita a la persona solicitante elegir al médico o médica
responsable entre un abanico de profesionales, garantizando lo mas posible su
libertad de eleccion.

3.2.- Médico/a consultor/a: la médica o el médico consultor, segun la LORE, es un
facultativo con formacién en el ambito de las patologias que padece el paciente, que no
pertenece al mismo equipo del médico responsable, que es quien tiene que solicitar su
intervencion. Su funcidn es estudiar la historia clinica (HC), examinar a el o la paciente y
corroborar o refutar en un informe el cumplimiento de las condiciones establecidas en
el art. 5 de la LORE. Su informe pasa a formar parte de la HC y hay que comunicar a la
persona solicitante sus conclusiones.

Para concretar esta figura de nueva creacion, establecida por la norma proponemos:

e Delimitar el concepto de equipo del médico responsable (art.3e, 8.2, 10.2, 14.1),
lo que permitira establecer quiénes pertenecen o no a dicho equipo.

e Considerar que la funcién de consultor no implica especialidad médica en el
ambito de las patologias que padece el paciente, pero si conocimiento sobre las
condiciones y tareas en la prestacion de la ayuda para morir, que debera ofrecerse
en el Manual de Buenas Practicas (D.A. 62) y en la formacién continuada especifica
(D.A. 79)

4 Personal de enfermeria.

El personal de enfermeria, por sus competencias profesionales, su accesibilidad y las
particularidades de su relacion con sus pacientes, se encuentra en una posicion
privilegiada en la recepcion y canalizacion de demandas y en el acompafiamiento a la
persona solicitante durante todo el proceso. Por ello proponemos:

e Que se incluya al personal de enfermeria en el proceso de formacion vy
organizacion de la prestacion de ayuda a morir.
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5 Comisidon de Garantia y Evaluacion.

La LORE atribuye a la Comisién de Garantia y Evaluacién (en adelante CGE) un papel
trascendente que nada tiene que ver con debatir la legitimidad de la ley y su contenido,
sino con garantizar su correcto cumplimiento y resolver situaciones complejas. Es por lo
tanto un organismo técnico cuya mision es verificar si un caso concreto retine o no las
condiciones exigidas por la ley, con el maximo rigor y la minima invasién de la intimidad
de la persona solicitante, sin realizar ningun juicio moral.

Por ello proponemos:

e Que en la eleccién de las y los miembros de la CGE no se incluya el criterio de
representatividad de las diferentes posturas sociales ante la ayuda para morir, y
que sea motivo de exclusidon haber mostrado posiciones en contra del derecho a
la ayuda para morir que sustancia la LORE.

e Que las personas elegidas para esta comision firmen un documento de
compromiso de objetividad y confidencialidad previamente a iniciar sus
funciones.

Respecto a las funciones de la CGE, consideramos que la comisién ha de tener una
capacidad operativa suficiente y que la forma en que se establezca su tarea de
verificacion previa va a ser determinante en la aplicacion de la LORE.

La carga de trabajo es dificil de prever, pero nuestra asociacién ha realizado una
estimacioén, basada en los perfiles evolutivos de los datos facilitados por paises con
legislacion consolidada, y estimamos que en nuestra Comunidad puede haber una media
de dos o tres solicitudes semanales en los primeros afos. Por ello, proponemos:

e Dotacidon de recursos técnicos y administrativos de apoyo a la gestion de la CGE
que sirva de referencia a la ciudadania para dirigir sus demandas y recibir
informacion y asesoramiento sobre el procedimiento.

¢ Que la CGE tenga inicialmente un ndmero suficiente de personas para poder
asumir con holgura la carga de trabajo sin generar demoras en las demandas, y
que su composicion sea abierta, de manera que sea posible adaptarse a las
necesidades que surjan, aumentando si fuera preciso el niUmero de integrantes

e Una funcion de verificacion previa que lleve a cabo de forma agil la comprobacion
de que concurren los requisitos establecidos en la ley:

a) Los informes médicos estan incorporados a la historia clinica.

b) Las solicitudes y consentimientos han sido firmados en tiempo y forma.
¢) Lainformacion escrita adecuada se ha entregado.

d) El proceso deliberativo se ha llevado a cabo.
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En esta funcion de verificacion, las entrevistas con los y las profesionales o con la
persona solicitante se han de limitar a situaciones excepcionales en los casos en los que
la documentacién clinica no esté completa o se requiera alguna aclaracién importante.

Las evaluaciones e informes de la CGE han de ser periddicos y transparentes para
permitir conocer la realidad y mejorar los procedimientos. Deberan recoger también
informacion sobre los casos en que la solicitud ha sido denegada.

6 Formacion del personal sanitario.

La LORE concede una importancia crucial a la formacién del personal implicado para
su puesta en practica y el asesoramiento agil de otros/as colegas de profesion en caso
de solicitudes especialmente dificiles. La formacidn es una condicion imprescindible para
promover el valor de no maleficencia, es decir, para que se realicen buenas practicas
asistenciales y no se produzca mala praxis en esta prestacion. Por otra parte, es del
maximo interés que quienes se estan formando en profesiones sanitarias, aborden en
sus planes de estudios el tema de la ayuda para morir en la nueva perspectiva que abre
la LORE. Por ello proponemos:

¢ Que durante el periodo de desarrollo normativo de la LORE se dé formacion en
los aspectos generales de la ayuda a morir a un nucleo de profesionales sanitarios,
intentando que en cada servicio hospitalario de los méas concernidos por la ayuda
a morir, y en cada equipo de atencion primaria, haya al menos dos profesionales,
médico y de enfermeria, capacitados para asumir (o asistir a quien lo asuma) las
primeras demandas, participar en la formacion posterior de sus colegas y liderar
la realizacion de los cambios necesarios para el completo desarrollo de la LORE.

e Que el Departamento de Salud difunda entre el personal sanitario el texto
aprobado de la LORE, asi como la normativa autonémica, cuando se promulgue,
y los materiales que se consideren adecuados para su comprension. La
responsabilidad del conocimiento de las leyes es de las personas implicadas, pero
al tratarse de una legislacion de especial trascendencia, creemos que el
Departamento debe tener un particular protagonismo en su difusién, tanto en la
red publica como en la privada.

e Que los Departamentos del Gobierno implicados lideren, junto a las sociedades
cientificas y los 6rganos que regulan la formacion pre y postgrado de las
profesiones sanitarias y la formacion continuada del personal sanitario, la
aplicaciéon de las medidas necesarias para abordar ese amplio proceso formativo.
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7 Difusion a la ciudadania.

El reconocimiento de un nuevo derecho plantea tareas mucho mas amplias que la
puesta en practica de las prestaciones que de ello se deriven. La LORE asi lo establece
cuando dice que las administraciones sanitarias competentes habilitaran los mecanismos
oportunos para dar la maxima difusion a la presente Ley entre los profesionales sanitarios
y la ciudadania en general.

Para evitar vulnerar la justicia como valor que implica no discriminar a nadie,
amparando a quien lo solicite, y haciendo un uso equitativo y eficiente de los recursos,
es necesario dar a conocer los términos del nuevo derecho y sus implicaciones a la
ciudadania, y facilitarle su acceso al mismo.

Es por ello particularmente importante incorporar su conocimiento a los programas
de educacion obligatoria en las areas correspondientes. Por ello proponemos:

¢ Que el Departamento de Educacién incorpore el conocimiento de este nuevo
derecho en la educacion obligatoria.

e Que el Departamento de Salud elabore una estrategia informativa de la LORE
dirigida a la poblacion general explicando el alcance de la ley, asi como los
términos en los que la LORE regula el derecho a la ayuda para morir.

¢ Que los ayuntamientos y otros agentes de las politicas de proximidad asuman
responsabilidades en la difusién de lo regulado en la LORE entre la ciudadania,
en la colaboracidon con entidades sociales que compartan ese mismo compromiso
y en la facilitacion del acceso al nuevo derecho a través de sus propios
dispositivos asistenciales, como, por ejemplo, el personal de trabajo social.

8 Voluntades anticipadas y eutanasia.

La ley abre la posibilidad de solicitud de ayuda para morir a través del Documento
de Voluntades Anticipadas (DVA), es decir, que cualquier persona pueda especificar en
este documento en qué condiciones concretas deberia entenderse que no desea
prologar su vida, para que, en el caso de que se encontrara en situacion de incapacidad
de hecho, sea atendida esa demanda. Por ello cobra mayor trascendencia la obligacion
que tiene el personal médico de consultar el contenido del Documento de Voluntades
Anticipadas cuando atiende a pacientes que se encuentren en una de esas circunstancias.

Ademas, la propia LORE recuerda a las administraciones publicas su deber de
promover la realizacion del Documento de Voluntades Anticipadas.

Por otro lado, la entrada en vigor de la ley puede suponer un aumento de las
solicitudes de personas que quieren dictar sus voluntades anticipadas sobre la ayuda
para morir, y también de las que quieran modificar el DVA previamente otorgado. El
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procedimiento para otorgar el DVA habilitado en su momento por el Departamento de
Salud podria ver aumentada su demanda significativamente. Por ello proponemos:

e Que se continle reforzando el papel de Atencion Primaria para la elaboracion del
DVA dotandola de tiempo y recursos suficientes para ello.

e Que la administracién sanitaria recuerde al personal médico la obligacién de
consultar el DVA de sus pacientes que pudieran estar en situaciones
contempladas en los supuestos de la LORE.

¢ Que se haga una campafa informativa sobre la conveniencia de realizar el DVA.

e Que se facilite la posibilidad de registrar el DVA de manera digital, como ya se
hace en algunas comunidades auténomas de nuestro entorno.

¢ Que se dote al Registro de Voluntades Anticipadas, en sus tres Delegaciones, del
personal suficiente para atender el previsible aumento de la demanda para
modificar o registrar el DVA.

9 Objecidén de conciencia.

La objecion de conciencia (OC) deriva del derecho a la libertad ideoldgica y religiosa
reconocida en el art. 16 de la CE. La LORE recoge la posibilidad de OC en su art. 16.1y
establece que las administraciones deben crear un registro de profesionales que ejercitan
la objecion de conciencia a la prestacion de ayuda para morir a quienes la soliciten.

Desde nuestra perspectiva se trata de respetar la OC garantizando la prestacion
asistencial sin que se ralentice la asistencia ni se perjudique su calidad, por lo que
seflalamos lo siguiente:

La OC se ejerce como postura individual, expresa y motivada y no puede haber OC
de un centro, servicio clinico u hospital.

La OC no puede amparar posiciones discriminatorias o defensivas, ni objeciones
basadas en la comodidad, el dinero o el lugar de asistencia (domicilio, hospital o
residencia/publico o privado). Esto se denomina “pseudo o falsa objecion de conciencia”
y las administraciones han de tener previstas las medidas pertinentes para evitar la
obstaculizacion de una adecuada asistencia a las personas solicitantes de la ayuda.

La OC no es admisible en situaciones de urgencia ni cuando no haya mas
profesionales que puedan proporcionar la prestacién de ayuda a morir. Tampoco es
admisible en los profesionales (traslados, analisis, farmacia, etc.) que no tengan
responsabilidad directa en la asistencia.

Los profesionales que plantean la OC deben evitar que sus pacientes se queden sin
la prestacion que solicitan, lo que supondria un abandono de hecho, y habran de realizar
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tareas que supongan una dedicacién similar a la de quienes si aceptan proporcionar la

ayuda para morir. Dicho lo cual proponemos:

Planificacion alternativa: se pueden determinar profesionales a los que, en caso
de producirse la situacion de objecién, se puedan derivar o remitir las solicitudes
de ayuda a morir.

Informacion publica sobre objecidn de conciencia y alternativas asistenciales: la
informacion sobre la naturaleza de la OC y de las medidas puestas en marcha
para evitar problemas en la prestacion, han de ser conocidas por profesionales y
personas usuarias y la tarea de divulgacion corresponde a la administracién.

Registro de profesionales sanitarios objetores de conciencia a realizar la ayuda
para morir: la LORE en el art. 16.2. establece que se creara un registro confidencial
en el que se inscribiran las declaraciones de OC y cuyo objeto sera facilitar
informacion a la administracién sanitaria para garantizar la gestiéon de la
prestacion.

La Comisién sociosanitaria de Comités de Etica de Euskadi ha sefalado la
dificultad de establecer un registro de esas caracteristicas, y sefiala que tal
registro no puede entenderse de modo rigido, de manera que quien esta inscrito
nunca pueda atender a la peticion de un paciente, y quien no lo esta siempre
tenga que hacerlo, dado que la OC en esencia nunca es absoluta y general sino
concreta y particular.

Recoger de manera explicita en el material docente para la formacién del
personal sanitario la posibilidad de ejercer el derecho a la OC en un caso
determinado, aun no estando el profesional inscrito en el registro.

Dada la obligatoriedad de registro de la OC y la necesidad de recoger la realidad
que vaya produciéndose en relacién con esta cuestion, planteamos la posibilidad de
disponer de dos entradas:

Comunicacion al Registro voluntaria y anticipada de la OC por parte de
profesionales que en ninguna circunstancia proporcionaran la prestacion.

Recogida en la Historia clinica del paciente de la declaracion expresa de OC en
ese caso concreto, junto con las medidas adoptadas para que la persona
solicitante sea atendida. Esta declaracion de OC y de medidas, forma parte de la
documentacion que tiene que verificar la Comision de Garantia y Evaluacion. La
propia Comisién aportara el dato de OC al Registro como parte de su obligacién
de verificacion (LORE art. 10), garantizando la confidencialidad y la proteccion de
datos.
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