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De: Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos.

A: Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad.
Secretario General Técnico. Sr. D. Luis P. Villameriel

Presencio.
Paseo del Prado 18-20. 28014 Madrid.

Fecha: 31 de mayo de 2011

Asunto: Alegaciones al Anteproyecto de Ley reguladora de los
derechos de la persona ante el proceso final de la vida

Madrid, a 31 de mayo de 2011

Segun lo previsto en la Ley 50/1997, de 27 de noviembre, del Gobierno, se adjuntan
en plazo las alegaciones al anteproyecto de Ley reguladora de los derechos de la
persona ante el proceso final de la vida.

Fdo. Javier Rocafort Gil
Presidente
Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos - SECPAL
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INTRODUCCION:

El presente documento constituye el posicionamiento conjunto de la Sociedad
Espanola de Cuidados Paliativos (en adelante SECPAL) y de la Organizacion Médica
Colegial de Espana (en adelante OMC) ante el anteproyecto de Ley reguladora de los
derechos de la persona ante el proceso final de la vida, presentado tras el Consejo de
Ministros el viernes 13 de mayo de 2011, y publicado en la pagina web del Ministerio el
martes 24 de mayo de 2011. El periodo de alegaciones se encuentra abierto hasta el
miércoles 1 de junio de 2011.

OMC y SECPAL vienen colaborando de forma estrecha en la promocion de unos
excelentes cuidados paliativos, desde el grupo de “atencion al final de la vida” creado
en el seno de la OMC. Tras varios afos de trabajo conjunto, el grupo ha publicado
diversos documentos de posicionamiento, recomendacién o aclaracién de conceptos.

Conscientes de la importancia del momento actual, en el que los derechos de los
ciudadanos espafoles al final de la vida pueden quedar definitivamente legislados,
OMC y SECPAL han analizado en procedimiento de urgencia los contenidos del
anteproyecto. Para ello se ha constituido un grupo de trabajo compuesto por 17
personas expertas en organizaciébn en cuidados paliativos, incluyendo médicos,
enfermeras, psicologos y trabajadores sociales. El documento final ha sido acordado
por todos los miembros.

Se presentan, a continuacién de esta introduccion, 36 alegaciones al anteproyecto de
Ley en formato de adicion, supresion o modificacidén, junto con su correspondiente
justificacion. Para su mejor comprension, se han ordenado siguiendo el articulado de
la Ley, se han resaltado en color rojo los texto suprimir, y en color azul los textos a
anadir.

El analisis del anteproyecto ha detectado algunos asuntos de especial importancia que
afectan a lo més esencial de las profesiones sanitarias, y otros que son muy
relevantes en la atencién al final de la vida.

Entre ellos destaca, por su especial trascendencia, la derogacion del punto 3° del
articulo 11° de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion
clinica, en el que consta lo siguiente:

“No seran aplicadas las instrucciones previas contrarias al ordenamiento
juridico, a la «lex artis», ni las que no se correspondan con el supuesto de
hecho que el interesado haya previsto en el momento de manifestarlas. En la
historia clinica del paciente quedara constancia razonada de las anotaciones
relacionadas con estas previsiones.”

La Lex Artis es la garantia de una correcta practica profesional y es irrenunciable para
los profesionales sanitarios. Con ella se asegura que la prevencion, los diagndsticos y
los procedimientos sean los 6ptimos para cada situacion clinica, de acuerdo con la
mejor evidencia disponible y con los condicionantes deontolégicos. En ningun caso la
Lex Artis se modifica con valores o creencias personales de los profesionales.
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El anteproyecto de Ley obliga al profesional sanitario a ejecutar las instrucciones de
los pacientes, aunque éstas sean contrarias a la Lex Artis, y aunque dicho profesional
haya propuesto una gama de intervenciones (ésta vez si, sujetas obligatoriamente a la
Lex Artis) diferentes a las que el paciente quiere.

De esta forma, el anteproyecto no sélo permite, sino que despenaliza la mala praxis, e
incluso obliga a ejecutar diagndsticos o procedimientos erréneos si el paciente asi lo
solicita.

La objeccion de conciencia podria al menos evitar a los profesionales tener que elegir
entre una condena de la administracion judicial y una condena deontoldgica de su
colegio profesional, pero ni OMC ni SECPAL pueden aceptar dicha solucién, que en
cualquier caso seguiria promocionando practicas inaceptables.

En ese sentido se han redactado dos alegaciones completas, la 22 (en referencia al
articulo 9) y la 36 (en referencia a la disposicion final primera), ademas de continuas
referencias en el resto de las alegaciones.

Por otra parte, se proponen dos nuevos articulos que tienen que ver con dos aspectos
esenciales, la equidad y universalidad del acceso a los cuidados paliativos, y el
modelo de provision de los mismos. En el primero de ellos (articulo 5°) se menciona el
derecho a recibir cuidados paliativos de calidad, como derecho fundamental, y no sélo
vinculado al tratamiento del dolor. En el segundo (articulo 6°) se definen algunas
intervenciones sanitarias esenciales en la atencion al final de la vida.

Mencion especial merece también el articulo relacionado con la proporcionalidad de
las medidas terapéuticas. En este caso OMC-SECPAL aclaran los términos principales
de limitacion y adaptacion del esfuerzo terapéutico, o de obstinacion terapéutica, al
tiempo que proponen las condiciones en las que deben efectuarse dichas medidas. En
este punto se ha realizado una consulta especial a expertos bioeticistas, dada su
trascendencia.

Finalmente, se han redactado alegaciones orientadas a la formacion de los
profesionales y a su acreditacion, y a la incorporacion de nuevos derechos necesarios
para los pacientes, como la tramitaciéon urgente de la ayuda a la dependencia, o los
permisos laborales para los familiares de pacientes en situacion terminal.

“Los cuidados que un pueblo presta a sus
ciudadanos més fragiles son un exponente
de su grado de civilizacién”.

En Madrid, a 31 de mayo de 2011
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ALEGACION 1 ]
Titulo. Propuesta de MODIFICACION.
Dice:

“Ley reguladora de los derechos de la persona ante el proceso final de la vida.”

Proponemos diga:

“Ley xx/2011, de xxx de xxx, basica reguladora de los derechos de la persona ante el
proceso final de la vida”

Justificacion:

De acuerdo con la disposicion adicional primera, la Ley tiene el rango de “basica”,
siendo pertinente reflejar este rango en el titulo de la Ley.
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ALEGACION 2 ,
Exposicion de Motivos, pagina 1, parrafo 42. Propuesta de MODIFICACION.

Dice:

“...toda actuacién en el ambito de la sanidad requiere el previo consentimiento de los
pacientes o usuarios del sistema nacional de salud, el derecho de éstos a decidir
libremente, después de recibir la informacion adecuada, entre las opciones clinicas
disponibles, asi como a negarse al tratamiento, excepto en los casos determinados en
la ley.”

Proponemos diga:

“...toda actuacién en el ambito de la sanidad requiere el previo consentimiento de los
pacientes o usuarios del sistema nacional de salud, el derecho de éstos a decidir
libremente, después de recibir la informacion adecuada, entre las opciones clinicas
disponibles, asi como a negarse al tratamiento, excepto en los casos determinados en
la ley. Dicha norma estableci6 igualmente la importancia de limitar dicho derecho a los
principios del ordenamiento juridico y de la «lex artis»”

Justificacion:

Ningun paciente podra exigir al médico o a las autoridades sanitarias una intervencion
que no sea legal o que no esté de acuerdo a las indicaciones o los procedimientos
adecuados. En ese sentido ya se posiciond la Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacion clinica, en cuyo articulo 11, punto 3, expresa
lo siguiente:

“No seran aplicadas las instrucciones previas contrarias al ordenamiento juridico, a la
«lex artis», ni las que no se correspondan con el supuesto de hecho que el interesado
haya previsto en el momento de manifestarlas. En la historia clinica del paciente
quedara constancia razonada de las anotaciones relacionadas con estas previsiones.”
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ALEGACION 3 )
Exposicion de Motivos, pagina 1, parrafo 52. Propuesta de MODIFICACION.

Dice:

“...con el consiguiente envejecimiento de la poblacién y el aumento de enfermedades
de evolucién progresiva, en muchos casos acompanadas de un alto grado de
sufrimiento del paciente y, por extensién, de sus familiares y allegados.”

Proponemos diga:

“...con el consiguiente envejecimiento de la poblacion y el aumento de enfermedades
de evolucion progresiva, que en ausencia de manejo adecuado, pueden acompanarse
de un alto grado de sufrimiento del paciente y, por extension, de sus familiares y
allegados.”

Justificacion:

Estudios nacionales e internacionales demuestran la drastica disminucién del
sufrimiento cuando se aplican los cuidados paliativos en condiciones Optimas. La
referencia al alto grado de sufrimiento debe de contextualizarse en la ausencia de
cuidados paliativos o, al menos, de tratamiento adecuado.
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ALEGACION 4 ,
Exposicion de Motivos, pagina 2, parrafo 12. Propuesta de MODIFICACION.

Dice:

“...Ello suscita interrogantes éticos y juridicos sobre las respuestas que la sociedad y
la ciencia, la medicina y los profesionales sanitarios y, por supuesto, las
Administraciones y los poderes publicos, han de dar a un numero creciente de
procesos terminales, degenerativos e irreversibles, dolorosos y comprometedores de
la dignidad personal de quienes lo sufren.”

“...y con el claro propésito de propiciar el mayor alivio posible de su sufrimiento fisico,
psiquico y moral.”

Proponemos diga:

“...Ello suscita interrogantes éticos y juridicos sobre las respuestas que la sociedad y
la ciencia, la medicina y los profesionales sanitarios y, por supuesto, las
Administraciones y los poderes publicos, han de dar a un numero creciente de
procesos terminales, degenerativos e irreversibles, eventualmente dolorosos, de
manera adecuada a la dignidad personal de quienes los sufren.”

“...y con el claro propésito de propiciar el mayor alivio posible de su sufrimiento, en sus
dimensiones fisica, psiquica, social y espiritual.”

Justificacion:

La dignidad corresponde a la persona, y puede mantenerse integra aunque su
situacion clinica se deteriore. Aunque se deteriore su estado de salud y calidad de
vida, el paciente mantiene siempre su dignidad como persona, y, precisamente por
eso, es merecedor de todos los tratamientos y cuidados necesarios para aliviar su
situacion.

Las cuatro dimensiones de la atencién integral al final de la vida fueron definidas por la
Organizacién Mundial de la Salud en 1984, refrendadas en todos los documentos
posteriores de dicha organizacion, y cuentan con el mas amplio reconocimiento
cientifico.
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ALEGACION 5 ]
Exposicion de motivos, pagina 2, parrafo tercero. Propuesta de MODIFICACION.

Dice:

“Una respuesta, también, que presta especial atencion a las necesidades de claridad y
seguridad juridica que deben presidir especialmente las actuaciones del personal
sanitario, excluyendo cualquier posible responsabilidad derivada de asumir las
decisiones de la persona en el proceso final de su vida, adoptadas en el marco de la
presente ley”.

Proponemos diga:

“Una respuesta, también, que presta especial atencion a las necesidades de claridad y
seguridad juridica que deben presidir especialmente las actuaciones del personal
sanitario, siempre que estas actuaciones estén de acuerdo con el ordenamiento
juridico y con la Lex Artis, excluyendo cualquier posible responsabilidad derivada de
asumir las decisiones de la persona en el proceso final de su vida, adoptadas en el
marco de la presente ley”.

Justificacion:

De la misma forma que se menciona en alegaciones posteriores, la Lex Artis debe ser
siempre indispensable en cualquier intervencién sanitaria, y asi debe constar en cada
parrafo de la Ley en la que se mencione la voluntad del paciente, la decisién del
paciente o las instrucciones previas.
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ALEGACION 6 )
Exposicion de Motivos, pagina 2, parrafo 42. Propuesta de MODIFICACION.

Dice:

“...En una sociedad democréatica avanzada, los derechos deben acompanar a los
ciudadanos desde que nacen hasta que mueren. Y la titularidad efectiva, que esta ley
reconoce, de un conjunto singularizado de derechos ante el proceso del final de la vida
-como proyeccion en él de los derechos fundamentales y constitucionales de
referencia-, significa que las personas, al afrontar dicho proceso, no lo van a hacer al
albur de la posicién asumida al respecto por una determinada Administracion sanitaria
o de la sensibilidad de unos concretos profesionales sanitarios por mas que en nuestro
pais esta sensibilidad esté muy acreditada, sino en verdad pertrechados de esos
derechos, de contenido cierto y cumplimiento exigible a todos.”

Proponemos diga:

“...En una sociedad democratica avanzada, los derechos deben acompanar a las
personas en todas las etapas de su vida y hasta después de su muerte. Y la titularidad
efectiva, que esta ley reconoce, de un conjunto singularizado de derechos ante el
proceso del final de la vida -como proyeccién en él de los derechos fundamentales y
constitucionales de referencia-, significa que las personas, al afrontar dicho proceso,
no lo van a hacer al albur de la posicion asumida al respecto por una determinada
Administracién sanitaria, sino en verdad pertrechados de esos derechos, de contenido
cierto y cumplimiento exigible a todos.”

Justificacion:

Hay derechos esenciales en relacion a la dignidad de la persona, que se reconocen de
modo previo al nacimiento, como el derecho a la vida. También hay derechos que han
de ser efectivos incluso después del fallecimiento, y tienen cabida en la presente Ley.
Entre ellos el derecho a la intimidad, al respeto y a la confidencialidad en materia de
informacion clinica.

Se ha suprimido la frase “...0 de la sensibilidad de unos concretos profesionales
sanitarios -por mas que en nuestro pais esta sensibilidad esté muy acreditada” dado
que es prescindible y va en contra del necesario fomento de la confianza entre
profesionales sanitarios y pacientes.

10
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ALEGACION 7

Exposicion de Motivos, pagina 4, parrafo 22. Propuesta de MODIFICACION.

Dice:

“Por ultimo, en cuanto al objeto de la ley, cabe reiterar que ésta se ocupa del proceso
del final de la vida, concebido como un final préximo e irreversible, eventualmente
doloroso y lesivo de la dignidad de quien lo padece, para, en la medida de lo posible,
aliviarlo, en su transcurrir, con respeto a la autonomia, integridad fisica e intimidad
personal de la persona. Se pretende, de tal forma, asumir legalmente el consenso
generado sobre los derechos del paciente en el proceso final de su vida, sin alterar, en
cambio, la tipificacion penal vigente de la eutanasia o suicidio asistido, concebido
como la accién de causar o cooperar activamente con actos necesarios y directos a la
muerte de otro, aspecto ajeno a los regulados en la presente ley.”

Proponemos diga:

“Por ultimo, en cuanto al objeto de la ley, cabe reiterar que ésta se ocupa del proceso
del final de la vida, concebido como un final préximo e irreversible, eventualmente
doloroso y potencialmente lesivo de la dignidad de quien lo padece, para, en la medida
de lo posible, aliviarlo, en su transcurrir, con respeto a la autonomia, integridad fisica,
psiquica y social, valores, creencias e intimidad de la persona.

Se pretende, de tal forma, asumir legalmente el consenso generado sobre los
derechos del paciente en el proceso final de su vida, sin alterar, en cambio, la
tipificacion penal vigente de la eutanasia o suicidio médicamente asistido, entendiendo
como eutanasia “la accién u omision, directa e intencionada, encaminada a provocar la
muerte de una persona que padece una enfermedad avanzada o terminal, a peticidén
expresa y reiterada de esta”, y entendiendo como suicidio asistido “la ayuda
intencionada de un médico a la realizacion de un suicidio, ante la demanda de un
enfermo competente que no pueda realizarlo por si mismo debido a limitaciones de
cardcter fisico, proporcionandole la medicacién necesaria para que el propio enfermo
se la administre”. Tanto la eutanasia como el suicidio asistido son supuestos ajenos a
los regulados en la presente ley.”

Justificacion:
El proceso del final de la vida no siempre es lesivo para la dignidad de la persona, de

hecho, en muchos casos es el propio proceso el que dignifica ain mas a la persona.
Por ese motivo se anade el término “potencialmente”.

11
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El objeto de la Ley, segun lo expuesto anteriormente, ha de integrar no solo los
problemas fisicos, sino los psiquicos, sociales y espirituales.

Es esencial definir claramente todos los conceptos utilizados en esta Ley,
particularmente aquellos que pueden crear mayor confusion entre los ciudadanos. Los
términos eutanasia y suicidio médicamente asistido fueron publicados en 2009 por la
OMC en el articulo denominado: Atencion Médica al Final de La Vida. Conceptos.

12
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ALEGACION 8 )
Exposicion de Motivos, pagina 4, parrafo 42. Propuesta de MODIFICACION.

Dice:

“En el Titulo Preliminar, se establece el principio fundamental de pleno respeto a la
voluntad de las personas en el proceso final de su vida, y se define el ambito de
aplicacién de la ley mediante la presencia de un pronéstico vital reducido en el tiempo
e irreversible, dimanante tanto de una enfermedad incurable como de un deterioro
extremo que provoca trastornos graves en quienes lo padecen.”

Proponemos diga:

“En el Titulo Preliminar, se establece el principio fundamental de pleno respeto a la
voluntad de las personas en el proceso final de su vida, y se define el ambito de
aplicacion de la ley mediante la presencia de un pronéstico vital reducido en el tiempo
e irreversible, dimanante tanto de una enfermedad incurable como de un deterioro
progresivo que puede provocar trastornos graves en quienes lo padecen.”

Justificacion:

Tratar el deterioro al final de la vida como extremo, e identificarlo con trastornos graves
es alarmante para la poblacion, ademas de incierto en muchos casos. Debe eliminarse
el término “extremo” y condicionar los trastornos graves a una mera posibilidad.

Asimismo, existen muchas situaciones de cronicidad, consecuencia de accidentes o
enfermedades incurables que han provocado un importante deterioro, y sin embargo
estabilizadas. Dichas situaciones son diferentes de las situaciones terminal y/o
agobnica, cuya asistencia intenta regular esta Ley.

13
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ALEGACION 9 )
Exposicion de Motivos, pagina 4-5, parrafo 62. Propuesta de MODIFICACION.

Dice:

“La declaracién de derechos incluye también los que tienen por objeto las prestaciones
sanitarias y de otra indole a que deben poder acceder las personas en el proceso final
de su vida: el tratamiento del dolor, previendo especificamente el derecho a la
sedacién paliativa, aun cuando ello pudiera implicar un acortamiento de la vida, el
derecho a que se les permita el acompanamiento y el auxilio espiritual que deseen y el
respeto a la intimidad personal y familiar, en particular, mediante la atenciéon en
habitacion individual, sometiendo estos ultimos derechos a las disponibilidades de los
centros y a la compatibilidad con las medidas necesarias para una atencion médica de
calidad.”

Proponemos diga:

“La declaracién de derechos incluye también los que tienen por objeto las prestaciones
sanitarias y de otra indole a que deben poder acceder las personas en el proceso final
de su vida. Se reconoce como derecho fundamental el de recibir cuidados paliativos
integrales de calidad. Se definen los cuidados paliativos y la atencién integral y se
especifica el derecho a algunas intervenciones esenciales como el diagnéstico y
tratamiento de los sintomas, la intervencién psicosocial, o el auxilio espiritual. Ademas
se aborda de forma concreta el manejo de los sintomas refractarios y de la agonia,
incluyendo la sedacion paliativa cuando ésta se precisa. Por Ultimo, se prevé el
derecho al acompanamiento, o a la intimidad personal y familiar, en particular
mediante la asistencia en domicilio o en habitacién individual, sometiendo estos
ultimos derechos a las disponibilidades de los centros y a la compatibilidad con las
medidas necesarias para una atencion médica de calidad.”

Justificacion:

La prestacién sanitaria a la que deben tener derecho los ciudadanos afectados por una
enfermedad avanzada-terminal se conoce internacionalmente como cuidados
paliativos, constituye un derecho esencial e incluye el tratamiento del dolor y la
sedacién paliativa cuando ésta procede, pero también muchas otras intervenciones
sanitarias que no hay que olvidar, y que son tanto o0 mas importantes.

De hecho, hay evidencia cientifica acerca de que el dolor no es el sintoma maés
prevalente, ni el mas intenso, ni el que mas hace sufrir a las personas en dicha
situacién. También hay evidencia acerca de que la mayor parte de los sintomas que
provocan sufrimiento, pueden controlarse sin necesidad de sedacién cuando son
tratados por equipos especializados, manteniendo de esa forma la capacidad de
raciocinio y decisién del paciente hasta el ultimo momento, libre de sufrimiento.

14
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Por ultimo, se elimina la referencia al hecho de que la sedacién pueda implicar un
acortamiento de la vida. No es cierto que sea asi cuando se utilizan las indicaciones y
procedimientos adecuados, segun dicta la Lex Artis, y hay evidencia de grado Il (el
mayor grado posible dado que realizar ensayos clinicos aleatorizados en enfermos
que requieran sedacion paliativa seria contrario a la ética) precisamente de lo
contrario: la sedacién paliativa bien realizada no afecta a la supervivencia. Sobre esto
se puede consultar el articulo: Maltoni M, Pittureri C, Scarpi E, Piccinini L, Martin F,
Turci P, et al. Palliative Sedation Therapy does not hasten death: results from a
prospective multicenter study. Annals of Oncology 20:1163-69. 2009.

15
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ALEGACION 10 ]
Exposicion de Motivos, 5, parrafo 22. Propuesta de MODIFICACION.

Dice:

“...Elemento central de ese marco es el respeto a la voluntad del paciente, que se
configura como mandato fundamental del personal sanitario y, en consecuencia, como
clave de su seguridad juridica y de su régimen de responsabilidad.”

Proponemos diga:

“...Elemento central de ese marco es el respeto a la voluntad del paciente, que se
configura como mandato fundamental del personal sanitario siempre y cuando esté de
acuerdo con la normativa legal y con la Lex Artis y, en consecuencia, como clave de
su seguridad juridica y de su régimen de responsabilidad.”

Justificacion:

El previamente citado articulo 11, punto 3° de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
béasica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacion clinica, no debe ser olvidado en ningun punto
en el que se cite el respeto a la voluntad del paciente, dado que tanto la normativa
legal como la Lex Artis limitan la voluntad del paciente y garantizan que éste pueda
elegir entre las opciones disponibles.

16
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ALEGACION 11 ,
Exposicion de Motivos, 5, parrafo 32. Propuesta de MODIFICACION.

Dice:

“Se prevén las garantias necesarias para que esa voluntad se configure de modo
plenamente informado y para que los profesionales puedan acceder a la misma, asi
como la obligacién de adecuar el esfuerzo terapéutico a la situacién del paciente,
proscribiendo asi las actuaciones que puedan entrafiar ensafiamiento terapéutico y
dando plena cobertura a la disminucion proporcional de ese esfuerzo en razén del
bienestar del paciente, siempre con las garantias de decisidbn compartida por varios
profesionales y de informacion al paciente y respeto a su voluntad..”

Proponemos diga:

“Se prevén las garantias necesarias para que esa voluntad se configure de modo
plenamente informado y para que los profesionales puedan acceder a la misma, asi
como la obligacion de adecuar el esfuerzo terapéutico a la situacién del paciente,
proscribiendo asi las actuaciones que puedan entrafar obstinacion terapéutica y
dando plena cobertura a la reorientacién proporcional de ese esfuerzo, dirigido hacia el
bienestar del paciente, siempre con las garantias de decision compartida por varios
profesionales y de informacion al paciente y respeto a su voluntad..”

Justificacion:

El término “obstinacion terapéutica” es mas adecuado segun los glosarios bioéticos
actuales. Encarnizamiento o0 ensafamiento tienen un matiz maleficente o
malintencionado que raramente se da.

La atencidn al final de la vida suele requerir de importante esfuerzo terapéutico, siendo
este reorientado (o adaptado a la nueva situacién), pero no disminuido.
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ALEGACION 12 ,
Articulo 1, parrafo 12. Propuesta de MODIFICACION.

Dice:
“La presente ley tiene por objeto asegurar la proteccion de la dignidad de las personas

en el proceso final de su vida y garantizar el pleno respeto de su libre voluntad en la
toma de las decisiones sanitarias que les afecten en dicho proceso.”

Proponemos diga:

“La presente Ley tiene por objeto asegurar la proteccién de la calidad de vida y la
dignidad de las personas en el proceso final de su vida y garantizar el pleno respeto de
su libre voluntad en la toma de las decisiones sanitarias que les afecten en dicho
proceso.”

Justificacion:

La calidad de vida consta en todas las definiciones como la prioridad esencial de la

persona en el final de la vida, especialmente en las definiciones de la Organizacion
Mundial de la Salud que la identifica como objetivo principal de los cuidados paliativos.
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ALEGACION 13 ]
Articulo 3, parrafo 1, 22 y 32. Propuesta de MODIFICACION.

Dice:

1. “A los efectos de esta Ley, son personas en el proceso final de su vida aquellas que
se encuentran en una situacién terminal o de agonia.

2. Se entiende por situacion terminal aquélla en la que paciente presenta una
enfermedad avanzada, incurable y progresiva, sin posibilidades razonables de
respuesta al tratamiento especifico, con un pronéstico de vida limitado a semanas o
meses y en la que pueden concurrir sintomas intensos que requieren una asistencia
paliativa especializada.

3. Se entiende por situacion de agonia la fase gradual que precede a la muerte y que
se manifiesta clinicamente por un deterioro fisico grave, debilidad extrema, trastornos
cognitivos y de consciencia, dificultad de relacién y de ingesta y prondstico vital de
pocos dias.”

Proponemos diga:

1. “A los efectos de esta Ley, son personas en el proceso final de su vida aquellas que
se encuentran en situacién terminal o en situacién de agonia.

2. Se entiende por enfermedad en situaciéon terminal a aquella de curso gradual,
progresivo e irreversible, sin respuesta a los tratamientos curativos disponibles, que
evolucionara hacia la muerte en un plazo de semanas o meses, en un contexto de
fragilidad y pérdida de autonomia progresivas. Se acomparna de sintomas multiples y
provoca un gran impacto emocional en el enfermo, sus familiares y en el propio equipo
terapéutico.

3. Se entiende por situaciéon de agonia a la que precede a la muerte cuando esta se
produce de forma gradual, y en la que existe deterioro fisico intenso, debilidad
extrema, alta frecuencia de trastornos cognitivos y de la conciencia, dificultad de
relacion e ingesta y prondstico de vida en horas o dias.

Justificacion:

Se han adaptado las definiciones al glosario de términos publicado en 2009 por la
OMC y que ha sido ya citado en otras alegaciones, y al Documento de Consenso
sobre Situaciones al final de la vida, elaborado por el Consejo General del Poder
Judicial y el Ministerio de Sanidad y Consumo, publicado en: Plan Nacional de
Cuidados Paliativos. Bases Para su Desarrollo. Centro de Publicaciones del Ministerio
de Sanidad y Consumo. Madrid 1999.

Se ha suprimido la mencion a la necesidad de atencién paliativa especializada, ya que
la atencién paliativa puede ser de nivel basico o de nivel avanzadazo o especializado,
segun precise el paciente y su familia a la vista de la complejidad de las necesidades
detectadas, tal como se expone en otra de las alegaciones en la que se propone un
nuevo articulo numerado como articulo 5.
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ALEGACION 14 ,
Articulo 4, parrafo 12. Propuesta de MODIFICACION.

Dice:

“Todas las personas que se encuentren en el proceso final de su vida tienen derecho a
la proteccion de su dignidad y a que se garantice el efectivo cumplimiento de los
derechos reconocidos en la presente ley, en condiciones de igualdad y sin
discriminacion alguna. En particular, como manifestacién del derecho a la integridad
fisica y moral, se garantizard su derecho a decidir libremente sobre las intervenciones
y el tratamiento a seguir en dicho proceso, incluidos los cuidados necesarios para
evitar el dolor y el sufrimiento”

Proponemos que diga:

“Todas las personas que se encuentren en el proceso final de su vida tienen derecho a
la proteccion de su dignidad y a que se garantice el efectivo cumplimiento de los
derechos reconocidos en la presente ley, en condiciones de igualdad y sin
discriminacion alguna. En particular, como manifestacién del derecho a la integridad
fisica y moral, se garantizara su derecho a decidir libremente sobre las intervenciones
disponibles, de acuerdo con la legalidad vigente y la Lex Artis.

Justificacion:
Se ha afadido el ya citado parrafo sobre la Lex Artis presente en la Ley 41/2002, que

limita el derecho a decidir del paciente, y se ha eliminado la referencia al tratamiento
del dolor y el sufrimiento, dado que se abordan en los siguientes puntos de la Ley.
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ALEGACION 15 ]
Nuevo articulo (Articulo 5). Propuesta de ADICION.

Proponemos diga:
Articulo 5. Derecho a recibir cuidados paliativos integrales de calidad.

Todas las personas que se encuentren en el proceso final de su vida tienen derecho a
recibir cuidados paliativos integrales de calidad, en sus niveles de atencién general o
especializado, de acuerdo a la complejidad de su sufrimiento.

El acceso a los cuidados paliativos integrales de calidad sera equitativo para todos los
ciudadanos espanoles, sin discriminacion por raza, edad, sexo, domicilio, condicién
socio-econémica o tipo de enfermedad.

A los efectos de esta Ley, se entiende como Cuidados Paliativos integrales de calidad
al cuidado total y activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento
curativo. Para hacer cuidados paliativos es primordial el control del dolor y de otros
sintomas, y de los problemas psicologicos, sociales y espirituales. Los cuidados
paliativos son interdisciplinares en su enfoque, e incluyen al paciente, la familia y su
entorno. Los cuidados paliativos afirman la vida y consideran la muerte como un
proceso normal; ni aceleran ni retrasan la muerte. Tienen por objeto preservar la mejor
calidad de vida posible hasta el final.

En el nivel basico de cuidados paliativos se integran métodos y procedimientos en
entornos no especializados en cuidados paliativos, incluyendo medidas de control de
sintomas (farmacolégicas y no farmacoldgicas), comunicacién con el paciente, la
familia, y otros profesionales de la salud, y toma de decisiones y elaboracion de
objetivos de acuerdo con los principios de los cuidados paliativos.

El nivel avanzado o especializado debe intervenir ante situaciones de sufrimiento de
mayor complejidad. Los servicios de cuidados paliativos especializados necesitan
trabajar en equipo combinando un equipo multiprofesional (al menos con médicos,
psicélogos, enfermeras y trabajadores sociales) con un modo de trabajo
interdisciplinar. Los miembros del equipo deben estar acreditados, y los cuidados
paliativos deben constituir su principal actividad.

Los equipos especializados se identificaran con alguna de las siguientes modalidades:
Equipo de cuidados paliativos domiciliario, equipo de soporte hospitalario de cuidados
paliativos, unidad de cuidados paliativos de agudos con camas, unidad de cuidados
paliativos de media-larga estancia con camas, centro de dia de cuidados paliativos.

La atencion, ya sea de nivel basico o especializado, podra realizarse en el domicilio si
el paciente asi lo desea, siempre que no esté contraindicada, y no suponga un riesgo
social, derivado de las condiciones de la persona o personas cuidadoras, habitabilidad
de la vivienda, accesibilidad a los recursos asistenciales, y otros aspectos sociales que
la condicionan.
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Justificacion:

Se han sustituido las definiciones propuestas en el borrador inicial, por las
recientemente publicadas por la European Association for Palliative Care (EAPC), que
han sido aceptadas internacionalmente y han visto la luz tras un largo periodo de
debate y busqueda de consenso.

Se establece el derecho prioritario en esta Ley a recibir cuidados paliativos integrales
de calidad, y se recuerda el modelo de provision aprobado en la Estrategia en
Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud. Se definen, por tanto, la atencion
basica y la especializada, y los diferentes tipos de servicio especializados.

Se matizan también las limitaciones para la atencién domiciliaria motivadas por
aspectos sociales y no exclusivamente clinicos.
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ALEGACION 16 ]
Nuevo articulo (Articulo 6). Propuesta de ADICION.

Proponemos diga:
Articulo 6. Derecho a la evaluacién y control del sufrimiento.

Todas las personas que se encuentren en el proceso final de su vida tienen derecho a
una atencion integral orientada al alivio del sufrimiento fisico, psicoldgico, social y
espiritual.

De acuerdo con lo anterior, estas personas tienen derecho, cuando estén indicadas, a
las siguientes intervenciones sanitarias.

a) A servalorados integralmente y a que se realice una planificacion anticipada de
los cuidados.

b) A la identificacion temprana, a la evaluacion y al tratamiento de los sintomas
fisicos.

c) A la evaluacion e intervencion psicosocial, que incluye, entre otras medidas, el
recibir informacién sobre los servicios y unidades asistenciales, recursos
sociosanitarios, acompanamiento de voluntariado, y prestaciones y ayudas
técnicas disponibles, incluidas aquellas gestionadas a través de la Ley de la
dependencia, que se deberan tramitar de modo urgente.

d) Al auxilio espiritual, bajo el maximo respeto a los valores, convicciones y
creencias del paciente.

En caso de sufrimiento por sintomas refractarios, el paciente tiene derecho a recibir
sedacioén paliativa o sedacioén paliativa en la agonia, siendo de aplicacion a los efectos
de esta Ley las siguientes definiciones:

a) Sintoma refractario: Aquel que no puede ser adecuadamente controlado con
los tratamientos disponibles, aplicados por médicos expertos, en un plazo de
tiempo razonable. En estos casos el alivio del sufrimiento del enfermo requiere
la disminucién del nivel de conciencia.

b) Sedacion paliativa: disminucion deliberada de la conciencia del enfermo,
mediante la administracion de los farmacos apropiados y las dosis correctas
con el objetivo de evitar un sufrimiento insostenible causado por uno o mas
sintomas refractarios. Cuando el enfermo se encuentra en sus ultimos dias u
horas de vida, se habla de sedacion paliativa en la agonia.

Justificacion:

Este articulo completa al anterior, estableciendo derechos concretos a ciertas
intervenciones sanitarias. Se incluyen asi, de forma méas ordenada, las prestaciones
sanitarias que estaban previstas en los articulos 11 (tratamiento del dolor, derecho a la
sedacién paliativa), 12 (auxilio espiritual), 18 (convicciones y creencias) y 20 (apoyo
emocional).
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En el caso del apoyo emocional, al igual que la intervencién psicosocial o el auxilio
espiritual, se trata de intervenciones que constituyen un derecho para el paciente, y
que forman parte de los cuidados paliativos prestados salvo que el paciente los
rechace expresamente. Para las personas dependientes en situacion terminal, las
ayudas técnicas y prestaciones sociales son una necesidad que se debe atender, y su
prondstico vital no admite la espera habitual en la aplicacion de la ley de dependencia.
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Alegacion 17

Articulo 5, punto 2. Propuesta de ADICION.

Dice:

“lgualmente, todas las personas tienen derecho a rechazar la oferta de informacién y a
que esta decision sea respetada. En tales casos, los profesionales sanitarios haran
saber al paciente la trascendencia de su decision y le solicitaran la designacién, si asi
lo desea, de una persona que acepte recibir la informacién, haciendo constar estas
circunstancias en la historia clinica.”

Proponemos diga:

“lgualmente, todas las personas tienen derecho a rechazar la oferta de informacién y a
que esta decisién sea respetada. En tales casos, los profesionales sanitarios haran
saber al paciente la trascendencia de su decision y le solicitaran la designacién, si asi
lo desea, de una persona que acepte recibir la informacién, haciendo constar estas
circunstancias en la historia clinica. Dado que la actitud y preferencias del paciente
respecto a la informacidn y participacion en la toma de decisiones pueden cambiar, el
profesional que lo atiende deberia valorar dicha actitud y preferencias de modo
reiterado a lo largo de la evolucién de la enfermedad.

Justificacion:

En esta cuestién, las recomendaciones que se recoge en la Guia de Practica Clinica
publicada en 2008 por el Ministerio de Sanidad y Consumo y OSTEBA, enmarcada en
el proyecto Guiasalud, son:

« Grado B: Valorar regularmente las necesidades de informacion y preferencias
del paciente.

« Grado D. Mostrar explicitamente disponibilidad para escuchar e informar.

« Grado B. Proporcionar Informacion de modo verbal y con otros métodos,
segun las preferencias individuales.

« Grado C. A los profesionales: Recibir formacion y adquirir Habilidades de
Comunicacion (HHCC).

« Grado B. A las Organizaciones sanitarias: Facilitar formacion en HHCC:
formacion intensiva, basada en escenarios reales, y con recordatorios
posteriores.

« Grado D. No retrasar la comunicacion de noticias relevantes. Respetar deseos
de recibir informacion y de no recibir informacion. Establecer un estilo de
comunicacion sincera, sensible y con margen de esperanza. Buscar un lugar a
adecuado, en un entorno de privacidad, evitando las interrupciones.
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ALEGACION 18 ]
Articulo 17, MODIFICACION COMPLETA.

Dice:

1. “El médico responsable, antes de proponer cualquier intervencion a un paciente en
el proceso final de su vida, debera asegurarse de que aquélla responde a la lex artis,
en la medida en que esté clinicamente indicada mediante un juicio clinico que se base
en la evidencia cientifica disponible, en su saber profesional, en su experiencia y en el
estado, gravedad y prondstico del paciente.

2. Conforme a lo previsto en el apartado anterior, el personal sanitario adecuara el
esfuerzo terapéutico de modo proporcional a la situacién del paciente, evitando la
adopcion o mantenimiento de intervenciones y medidas de soporte vital carentes de
utilidad clinica, en atencion a la cantidad y calidad de vida futuras del paciente, y
siempre sin menoscabo de aquellas actuaciones sanitarias que garanticen su debido
cuidado y bienestar.

Este mismo criterio de proporcionalidad se aplicara al supuesto previsto en el articulo
11.2 c).

En todo caso, la adecuacién del esfuerzo terapéutico requerira del juicio coincidente
de, al menos, otro médico que participe en la atencion sanitaria, y se adoptara tras
informar al paciente o a su representante, tomando en consideracién su voluntad, y
oido el criterio profesional del personal de enfermeria responsable de los cuidados.

De todas las actuaciones mencionadas en los parrafos anteriores deberd quedar
constancia en la historia clinica.”
Cambio de Orden:

Al estar directamente relacionado con los dos nuevos articulos 5° y 6°, se colocaria
inmediatamente a continuacién de aquellos, es decir, como articulo 7°.

A partir de este articulo, se renumeraria el resto del articulado.

Proponemos diga:
Articulo 74. Proporcionalidad de las medidas terapéuticas.

1. El médico responsable, antes de proponer cualquier intervencién a un paciente en
el proceso final de su vida, debera asegurarse de que aquélla responde a la Lex
Artis, en la medida en que esta clinicamente indicada, realizada por el profesional
competente con el procedimiento adecuado, basado en un juicio clinico que se
base en la evidencia cientifica disponible, en su saber profesional, en su
experiencia y en el estado, gravedad y pronéstico del paciente.
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2. Conforme a lo previsto en el apartado anterior, el personal sanitario adecuara el
esfuerzo terapéutico de modo proporcional a la situacion del paciente en situacion
terminal, segun pronédstico de cantidad y calidad de vida actuales y futuras y
ofreciendo los medios necesarios para su debido cuidado y bienestar.

Este mismo criterio de proporcionalidad se aplicara al supuesto previsto en el
articulo 11.2 c¢). (se precisa re-numerar al apartado en el que se aborde el derecho
a la sedacién paliativa, segun nuestra propuesta seria el 6.2)

La adecuacién del esfuerzo terapéutico se adoptara tras informar al paciente o0 a su
representante, obteniendo previamente su consentimiento segun lo previsto en la
Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente
y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica.

3. El médico responsable de cada paciente, a iniciativa propia, en el ejercicio de una
buena practica clinica, y para evitar la obstinacion terapéutica, indicara una
limitacion de esfuerzo terapéutico: retirara o no instaurara una medida de soporte
vital o cualquier otra intervencion cuando ésta, dado el mal prondstico de la
persona en términos de cantidad y calidad de vida, constituya a juicio de los
profesionales sanitarios implicados algo futil, que sélo contribuya a prolongar en el
tiempo una situacién clinica carente de expectativas razonables de mejoria y cuyo
final, médicamente inevitable, sea el fallecimiento del paciente.

4. Se entiende por obstinacion terapéutica la situaciéon en la que a una persona, que
se encuentra en situacion terminal avanzada o en situacion de agonia y afecta de
una enfermedad grave e irreversible, se le inician o mantienen medidas de soporte
vital u otras intervenciones carentes de utilidad clinica, es decir, sin posibilidades
de mejora o recuperacion, siendo en consecuencia susceptibles de limitacion de
esfuerzo terapéutico.

5. Dicha limitacion se llevara a cabo oido el criterio profesional de la enfermera
responsable de los cuidados y requerira la opinion coincidente con la del médico
responsable de al menos otro médico de los que participen en su atencién
sanitaria. La identidad de dichos profesionales y su opinién sera registrada en la
historia clinica.

Se informara adecuadamente a los pacientes o sus representantes legales de la
inutilidad del tratamiento médico y de la decisiéon de su retirada o de su no inicio.
En este supuesto no sera obligatorio obtener el consentimiento informado porque
la indicacién médica, segun Lex Artis, deja de ser tal indicacion terapéutica y se
convierte en una contraindicacion.

En cualquier caso, también en este supuesto, el médico responsable, asi como los
demas profesionales sanitarios que atiendan a los pacientes, estan obligados a
ofrecerles aquellas intervenciones sanitarias necesarias para garantizar su
adecuado cuidado y confort.

6. De todas las actuaciones mencionadas en los péarrafos anteriores debera quedar
constancia en la historia clinica.
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Justificacion:
Se redacta de nuevo todo el articulo, para su mejor comprension, de acuerdo a las

diferencias entre limitacion y adecuacion del esfuerzo terapéutico, segun los principios
éticos actuales, y definiendo la obstinacion terapéutica.
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ALEGACION 19 ]
Articulo 5, parrafo 32. Propuesta de ADICION.

Proponemos diga:

No obstante, la informacién sobre el diagnéstico y prondstico no es un acto Unico sino
un proceso. Ha de comunicarse por parte del médico, con la méaxima delicadeza, en el
lugar y momento adecuados, y evaluando reiteradamente la cantidad de informacién
que el paciente quiere, puede y necesita recibir, de acuerdo a su proceso de
adaptacion psicologica.

Justificacion:
La obstinacion informativa puede ser tanto o mas danina que la obstinacion
terapéutica. Se precisa tratar este asunto con especial prudencia, aunque siempre con

el objetivo de que el paciente mantenga intacta su capacidad de decidir una vez
conocedor de su situacion.
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ALEGACION 20 ]
Articulo 6, parrafo 1% Propuesta de ADICION. Parrafo 3°: propuesta de
MODIFICACION.

Dice:

“Las personas que se encuentren en el proceso final de su vida tienen derecho a que
se respete su decisidn sobre la atencion sanitaria que se les dispense”

“La negativa a recibir una intervencién o tratamiento, o la decision de interrumpirlos, no
supondra menoscabo alguno en la atencidén sanitaria de otro tipo que se le dispense,
especialmente en lo referido a la destinada a paliar el dolor y a hacer mas digno y
soportable el proceso final de su vida.”

Proponemos diga:

“Las personas que se encuentren en el proceso final de su vida tienen derecho a que
se respete su decisién sobre la atenciéon sanitaria que se les dispense, siempre que
esté de acuerdo con la legalidad vigente y con la Lex Artis”

“La negativa a recibir una intervencion o tratamiento, o la decision de interrumpirlos, no
supondrd menoscabo alguno en la atencion sanitaria de otro tipo que se le dispense,
especialmente en lo referido a la destinada a paliar el sufrimiento, aliviar el dolor y
otros sintomas, y a hacer mas digno y soportable el proceso final de su vida.

Justificacion:

Segun lo promulgado por la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de
la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y
documentacion clinica, en cuyo articulo 11, punto 3, expresa lo siguiente:

“No seran aplicadas las instrucciones previas contrarias al ordenamiento juridico, a la
«lex artis», ni las que no se correspondan con el supuesto de hecho que el interesado
haya previsto en el momento de manifestarlas. En la historia clinica del paciente
quedara constancia razonada de las anotaciones relacionadas con estas previsiones.”

En el parrafo 3°, se modifica dolor por sufrimiento, y junto al dolor se anaden otros
sintomas, dado que el dolor es un sintoma concreto y minoritario frente a otros.
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ALEGACION 21 ,
Articulo 8, parrafo 12: Propuesta de MODIFICACION.

Dice:

“Cuando, a criterio del médico responsable, la persona que se halla bajo atencién
médica esté en situacion de incapacidad de hecho, tanto la recepcién de la
informacion como la prestacién del consentimiento corresponderan, por este orden:

a) A la persona designada como representante en las instrucciones previas.

b) A quien ostente su representacién legal.

c) Al cdnyuge o persona vinculada por analoga relacion de afectividad.

d) A los parientes de grado mas proximo y, dentro del mismo grado, al de mayor
edad.

Proponemos que diga:

“Cuando, a criterio del médico responsable, la persona que se halla bajo atencidn
médica esté en situacion de incapacidad de hecho, tanto la recepcién de la
informacion como la prestacion del consentimiento corresponderan, por este orden:

a) A la persona designada como representante en las instrucciones previas.

b) A quien ostente su representacién legal.

c) Al cbdnyuge o, en su defecto, a la pareja de hecho fomalizada como tal.

d) A los parientes de grado mas proximo y, dentro del mismo grado, al de mayor
edad.

Justificacion:
Establecer prioridad a la persona vinculada por relacién de afectividad puede colocar
en el rango de decision a la pareja informal, 0 a un amigo intimo, por delante de los

padres, hijos o0 hermanos del paciente. Al menos deberia exigirse la formalizacion
previa como pareja de hecho.
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ALEGACION 22 ,
Articulo 9, parrafo 22: Propuesta de ADICION.

Proponemos que diga:

“No seran aplicadas las instrucciones previas contrarias al ordenamiento juridico, a la
«lex artis», ni las que no se correspondan con el supuesto de hecho que el interesado
haya previsto en el momento de manifestarlas. En la historia clinica del paciente
quedara constancia razonada de las anotaciones relacionadas con estas previsiones.”

Justificacion:
Se preserva de esta forma, lo promulgado por la Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
béasica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en

materia de informacion y documentacién clinica, en su articulo 11, punto 3, y que
mantiene plena validez y vigencia.
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ALEGACION 23 ]
Articulo 11: Propuesta de SUPRESION.

Se propone suprimir el articulo completo.
Justificacion:
Los asuntos relativos al tratamiento del dolor, y al derecho a recibir cuidados

paliativos, han sido ya abordados en las alegaciones 152 y 162, con la propuesta de
redaccion de los nuevos articulos 5° y 6°.

33



ééﬂkg\ ,“ ‘
ST OMC |
I

www.secpal.com

Alegacion 24 .
Articulo 12. Derecho al acompainamiento. Propuesta de MODIFICACION.

Dice:

“Los pacientes en el proceso final de su vida tienen derecho a que se les permita el
acompanamiento en los centros e instituciones sanitarias, siempre que ello resulte
compatible con el conjunto de medidas sanitarias necesarias para ofrecer una atencién
de calidad.”

Proponemos diga:

Los pacientes en el proceso final de su vida que requieran permanecer ingresados en
un centro sanitario, tienen derecho a que se les permita el acompanamiento en los
centros e instituciones sanitarias, siempre que ello resulte compatible con el conjunto
de medidas sanitarias necesarias para ofrecer una atencion de calidad.

Para aquellas personas que estén solas o con insuficiente apoyo, se debe facilitar la
provision de una alternativa de acompanamiento, intensificando el apoyo profesional y
facilitando el acompanamiento del voluntariado.

Justificacion:

Los derechos de la persona al final de su vida deben estar en consonancia con la
autonomia de la persona para tomar decisiones a cerca de donde prefiere ser tratado
y donde quiere vivir hasta su muerte, ya sea en su propio domicilio 0 en un centro
hospitalario o sociosanitario. Se debe tener en cuenta el apoyo social y familiar en la
valoracion de necesidades sociales.

Para aquellas personas que estén solas, se tiene que contemplar la provisién de una
alternativa al acompanamiento familiar intensificando el apoyo profesional y/o
gestionando el acompafnamiento de voluntariado y evitar, en la medida de lo posible
gue ninguna persona viva el final de su vida en soledad.
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ALEGACION 25 ]
Articulo 12, parrafo 2°: Propuesta de SUPRESION. Parrafo 3% propuesta de
ADICION.

Dice:

“Los pacientes en el proceso final de su vida tienen derecho a que se les permita el
acompanamiento en los centros e instituciones sanitarias, siempre que ello resulte
compatible con el conjunto de medidas sanitarias necesarias para ofrecer una atencion
de calidad.

Asimismo, y con la misma limitacion, estos pacientes podran recibir el auxilio espiritual
que hayan solicitado conforme a sus convicciones y creencias. Las indicaciones sobre
este extremo podran ser objeto de expresién en las instrucciones previas.”

Proponemos diga:

Los pacientes en el proceso final de su vida tienen derecho a que se les permita el
acompafamiento en los centros e instituciones sanitarias, siempre que ello resulte
compatible con el conjunto de medidas sanitarias necesarias para ofrecer una atencién
de calidad.

Los familiares de primer grado tienen derecho a un permiso de acompafamiento
parcialmente retribuido, de dos meses de duracién como maximo, aplicable una sola
vez por familiar y a un maximo de dos familiares por paciente, a contabilizar desde la
fecha solicitada hasta 10 dias después del fallecimiento. Los familiares que opten por
este permiso deberan acreditar haber acomparnado al paciente durante todo el
periodo.

Justificacion:

Se elimina el parrafo 2° al completo, dado que ha sido ya abordado en la alegacion
162, con la propuesta de redaccion del nuevo articulo 6°.

Se incorpora la regulacion del permiso de acomparnamiento parcialmente retribuido,

como medida de conciliacién de la vida laboral y familiar, y como medida de ahorro
dado que reduciria el nUmero y la duracién de los ingresos hospitalarios.
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ALEGACION 26 ]
Articulo 13, parrafo 32: Propuesta de ADICION.
Proponemos diga:

El derecho a la proteccion de datos, a la intimidad y a la confidencialidad es aplicable
igualmente tras el fallecimiento del paciente.

Tras el fallecimiento, si ocurre en el centro hospitalario, se facilitara a la familia un

espacio reservado y tranquilo para la expresién inicial del duelo, ademas de la
posibilidad de acompanar al cadaver en la habitacién durante al menos una hora.

Justificacion:

Se garantiza de esta forma el respeto por el cadaver y por el difunto, y la expresién de
duelo inmediato.
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ALEGACION 27
Propuesta de ADICION.

Se propone afnadir un articulo completo.

Proponemos diga:

Articulo 16. Derecho a la tramitacion urgente de la ayuda a la dependencia.

Los pacientes en el proceso final de su vida tienen derecho a que se tramite la ayuda a
la dependencia, en los términos establecidos por la Ley Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en
situacién de dependencia, mediante un procedimiento especial urgente, libre de listas
de espera, y de resolucién inmediata.

Justificacion:

Se elimina la lista de espera en la tramitacion de la dependencia, que no tiene sentido
en pacientes con prondstico vital limitado a semanas o meses.
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ALEGACION 28 ]
Articulo 15, parrafo 4°: Propuesta de MODIFICACION.

Dice:
“El cumplimiento de la voluntad del paciente, conforme con el ordenamiento juridico y

manifestada en la forma prevista en esta ley, excluira cualquier exigencia de
responsabilidad por las correspondientes actuaciones de los profesionales sanitarios.”

Proponemos que diga:

“El cumplimiento de la voluntad del paciente, conforme con el ordenamiento juridico y
a la Lex Artis, y manifestada en la forma prevista en esta ley, excluira cualquier
exigencia de responsabilidad por las correspondientes actuaciones de los
profesionales sanitarios.”

Justificacion:
Segun lo previsto por la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y

documentacion clinica.

Deben pedirse responsabilidades a aquellos profesionales que actien de forma
diferente a lo previsto por la Lex Atrtis.
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ALEGACION 29 ]
Articulo 16. Punto 1. Propuesta de MODIFICACION.

Dice:

“Corresponde al médico responsable determinar si el paciente se encuentra en una
situacion de incapacidad de hecho que le impida decidir por si mismo en el proceso
final de su vida, para lo que recabara la opinion de, al menos, otro profesional
implicado directamente en la atencién del paciente y consultara a su entorno familiar.
Su decision, que sera motivada, se hara constar en la historia clinica.”

Proponemos diga:

“Corresponde al médico responsable determinar si el paciente se encuentra en una
situacién de incapacidad de hecho que le impida decidir por si mismo en el proceso
final de su vida, para lo que recabara la opinibn de, al menos, otro profesional
implicado directamente en la atencidén del paciente y consultara a su entorno familiar.
Su decision, y la justificacion de la misma, se haran constar en la historia clinica.

Justificacion:
La frase “que sera motivada” se presta a interpretaciones diversas. Entendemos se

refiere a que la decision sera justificada, y en ese sentido proponemos modificar la
redaccion.
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ALEGACION 30 ]
Articulo 17: Propuesta de SUPRESION.

Se propone suprimir el articulo completo.
Justificacion:

Los asuntos relativos a la proporcionalidad de las medidas terapéuticas, han sido ya
abordados en la alegacién 172, con la propuesta de redaccién del nuevo articulo 7°.
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ALEGACION 31 ]
Articulo 19, parrafo 22 en adelante: Propuesta de ADICION.

Dice:

“El respeto a la voluntad expresada por el paciente sobre el proceso final de su vida y

a los restantes derechos reconocidos en la presente ley”.

Proponemos diga:

a) El respeto a la voluntad expresada por el paciente sobre el proceso final de su
vida y a los restantes derechos reconocidos en la presente ley, en las

condiciones previstas por la misma.

b) El acceso del paciente a las ayudas a la dependencia mediante un

procedimiento extraordinario urgente.

c) El acceso de los familiares al permiso de acompafnamiento parcialmente

retribuido.

d) La eliminacion de las barreras administrativas a la prescripcion del tratamiento
sintomatico, en especial a aquellas que impiden pautar medicamentos de uso
hospitalario en el domicilio, y a la existencia de la receta especial de

estupefacientes.

e) La formacion pregrado en cuidados paliativos en todas las escuelas

universitarias y facultades relacionadas con la atencién al final de la vida.

f) La promocion de formacion avanzada para los profesionales de los equipos

especializados.
g) La promociony apoyo a la investigacion especifica en cuidados paliativos.

h) La acreditacion oficial de los profesionales especializados en cuidados
paliativos mediante la creacién de un area de capacitacion especifica, de
acuerdo con lo previsto en la Ley 44/2003, de 21 de noviembre, de ordenacion

de las profesiones sanitarias.

i) El reconocimiento de la formacién y la experiencia profesional en equipos
especificos, como méritos en la seleccién de profesionales para los equipos

especializados en cuidados paliativos.

(ademas del resto de las garantias especificadas en el borrador inicial)
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Justificacion:

Como en anteriores alegaciones, segun lo previsto por la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica, el respeto a la
voluntad esta limitado por el ordenamiento juridico y por la Lex Artis.

Se anaden otras responsabilidades para las administraciones centrales y autonémicas.
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ALEGACION 32

Articulo 20. Puntos 1y 2. Propuesta de MODIFICACION:

Dice:

“1. Los comités de ética asistencial que existan en los centros sanitarios podran
acordar protocolos de actuacién para garantizar la aplicacién efectiva de lo previsto en
la presente Ley.

2. Asimismo, las Administraciones sanitarias impulsaran la elaboracién por los comités
de ética asistencial de un modelo de documento de instrucciones previas, con el objeto
de facilitar a los otorgantes la correcta expresién de aquellas situaciones sobre las que
quieran manifestar su voluntad, asi como la adopcién de criterios generales sobre la
informacién a los pacientes en las materias reguladas por esta ley.”

Proponemos diga:

1. Todos los centros sanitarios o instituciones dispondran o, en su caso, estaran
vinculados a un Comité de Etica Asistencial, que es un o6rgano consultivo e
interdisciplinar, constituido para analizar y asesorar a sus profesionales y usuarios
sobre aquellos aspectos de la practica clinica que planteen conflictos éticos, para lo
cual se realizara la consulta a dicho comité.

2. La composicion, funcionamiento y procedimiento de acreditacion de los Comités
seran establecidos por cada Comunidad Auténoma. Los informes emitidos por dichos
comités, en ningun caso sustituirdn las decisiones que tengan que adoptar los
profesionales sanitarios. Las personas integrantes de los Comités de Etica Asistencial
estaran obligadas a guardar secreto sobre el contenido de sus deliberaciones y a
proteger la confidencialidad de los datos.

Justificacion:

La realizacion de protocolos de actuacién o los modelos de instrucciones previas no
son competencias habituales de los comités de ética asistencial.

Las funciones de los comités de ética asistencial estan definidas en otros textos
legales. En el caso de Andalucia constan en el Decreto 439/2010 y son:

a) Fomentar el respeto a la dignidad y la mayor proteccion de los derechos de las
personas que intervienen en la relacion clinica mediante recomendaciones a
pacientes, personas usuarias de los centros, profesionales de la sanidad,
directivos de los centros sanitarios y responsables de las instituciones publicas
y privadas.

b) Analizar, asesorar y emitir informes no vinculantes respecto de las cuestiones
éticas planteadas en relacién con la préactica clinica, que puedan generarse en
el ambito de su actuacién, al objeto de facilitar decisiones clinicas a través de
un proceso de deliberacion ética altamente cualificado.
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c) Emitir informe respecto a los conflictos éticos derivados del derecho de una
persona a decidir que no se le comuniquen datos genéticos u otros de caracter
personal obtenidos en el curso de una investigacion biomédica, cuando esta
informacion sea necesaria para evitar un grave perjuicio para su salud o la de
sus familiares biolégicos.

d) Emitir informe respecto del libre consentimiento de la persona donante, en caso
de extraccion de 6rganos de donantes vivos.

e) Asesorar a los equipos directivos de los correspondientes centros e
instituciones sanitarias para la adopcién de medidas que fomenten los valores
éticos dentro de los mismos.

f) Proponer a los correspondientes centros e instituciones sanitarias protocolos y
orientaciones de actuacion para aquellas situaciones en las que se presentan
conflictos éticos de forma reiterada o frecuente.

g) Promover y colaborar en la formacién bioética de las personas profesionales de
los centros e instituciones sanitarias.

h) Mejorar la calidad y fundamento de las deliberaciones y dictamenes del Comité
promoviendo y facilitando la formacion continuada experta en bioética y
disciplinas afines para las personas que formen parte del propio Comité, asi
como fomentando la colaboracion y el intercambio de conocimiento con
6rganos o instituciones similares.

i) Promover la investigacion en materia de ética asistencial y organizacional, con
la finalidad de plantear a profesionales y equipos directivos propuestas de
mejora al respecto.

j) Elaborar y aprobar su propio reglamento de régimen interno de funcionamiento.

k) Elaborar una memoria anual de actividades, que remitira a la direccion gerencia
del centro e institucién sanitaria del que dependa que, a su vez, la trasladara al
organo competente en materia de calidad e investigacion de la Consejeria de
Salud.

l) Elevar al Comité de Bioética de Andalucia aquellas cuestiones que, por su
especial relevancia sanitaria o social, o por su complejidad, requieran de un
estudio mas profundo y detallado.

m) Aquellas otras funciones que les sean asignadas por el Comité de Bioética de
Andalucia.
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ALEGACION 33 ]
Articulo 21: Propuesta de SUPRESION.

Se propone suprimir el articulo completo.
Justificacion:

Se propone eliminar el articulo sobre el apoyo emocional dado que ha sido ya
abordado en la alegacion 162, con la propuesta de redaccién del nuevo articulo 6°.
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ALEGACION 34 ] ]
Disposicion transitoria unica: Propuesta de MODIFICACION DEL TITULO.

Dice:

“Disposicion transitoria Unica. Plazo de implementacion del derecho al uso de
habitacién individual”

Proponemos diga:

“Disposicion transitoria primera. Plazo de implementacion del derecho al uso de
habitacién individual”

Justificacion:

Al proponerse (alegacion 35) varias disposiciones transitorias mas, la prevista como
Unica pasaria a ser la transitoria primera.
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ALEGACION 35 ]
Disposiciones transitorias: Propuesta de ADICION.

Se propone afadir varias disposiciones transitorias.

Proponemos diga:

“Disposicion transitoria segunda. Plazo de implantacion de la acreditacion
oficial de profesionales.

La administracién competente promovera antes de dos anos la creacidén de areas de
capacitacion especificas en cuidados paliativos en todas las profesiones relacionadas
con esta disciplina.

Disposicion transitoria tercera. Plazo de implantacion del acceso de los
pacientes en el final de la vida a las ayudas a la dependencia.

La administracion competente promovera la creacion de un sistema de acceso
extraordinario y urgente a las ayudas a la dependencia, sin listas de espera y de
resolucion inmediata, en el plazo de dos afnos.

Disposicion transitoria cuarta. Plazo de implantacion del permiso de
acompanamiento familiar parcialmente retribuido.

La administracion competente promovera la creacion de un permiso de
acompanamiento familiar parcialmente retribuido, en el plazo de dos afnos.

Disposicion transitoria cuarta. Plazo de eliminacion de la receta especial de
estupefacientes.

La administracién competente promovera la eliminaciéon de la receta especial de
estupefacientes, en el plazo de un ano.

Justificacion:

Se anaden tantas disposiciones transitorias como obligaciones han sido creados para
las administraciones, estableciendo los plazos maximos correspondientes.
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ALEGACION 36 ]
Disposicion final primera, parrafo 32: Propuesta de ADICION.

Proponemos diga:

No seran aplicadas las instrucciones previas contrarias al ordenamiento juridico, a la
«lex artis», ni las que no se correspondan con el supuesto de hecho que el interesado
haya previsto en el momento de manifestarlas. En la historia clinica del paciente
guedara constancia razonada de las anotaciones relacionadas con estas previsiones.

Justificacion:

Debe permanecer el parrafo original de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, bésica
reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacion y documentacion clinica, que antepone la Lex Artis a las instrucciones
previas de los pacientes.

En caso de abolir dicho parrafo, un paciente podria exigir al médico una actuacion
contraria a la buena practica profesional, cuestion en absoluto carente de sentido.
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