i 4 T 2 IR T PSS

4

. GRUPO PARLAMENTARIO POPULAR"

)
I
P

i

]

p O i e
E T S i

%%Mﬁ o dis Dpatitis EN EL CONGRESO ,lg% c

A LA MESA DE LA COMISION DE JUSTICIA

El Grupo Parlamentario Popular en el Congreso, al amparo de lo dispuesto en el
articulo 110 y siguientes del Reglamento de la Camara, presenta la siguiente
enmienda a la totalidad, con texto alternativo gue se acompafia, a la

Proposicién de Ley Organica, de regulacion de la eutanasia. (122/000239)

Madrid, 16 de octubre de 2018

Qo

Fdo.: Dolors MONTSERRAT MONTSERRAT

PORTAVOZ
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PREAMBULO

La muerte, como parte del proceso natural de la vida, supone una realidad que
precisa una correcta asistencia, cuidado y atencién, basada en el respeto a la
dignidad intrinseca de cada persona, lo que exige de las instituciones una actuacion
que se concreta en la maxima consideracion a la toma de decisiones de la persona,
como voluntad libre y expresamente manifestada de ésta en el proceso del final de
su vida, concebido como un final proximo e irreversible, en el contexto de una
enfermedad avanzada, progresiva e incurable, o del accidente que la determine, y
compatible con el ambito de proteccion del derecho en relacion con los bienes

juridicos personalisimos e indisponibles, como lo es la vida.

Es precisamente ese respeto absoluto por la dignidad de la persona lo gue
determina la indisponibilidad del bien juridico vida, por no sufrir éste menoscabo ni
merma, cualguiera que sea la situacion de la persona, su enfermedad,

discapacidad, o el momento vital en que se encuentre.

E|l deber de las normas juridicas es establecer con claridad los derechos de ias
personas y vincularlos a las correlativas obligaciones que garantizan el gjercicio de
tales derechos. Ni en nuestra Constitucién ni en el resto de nuestro ordenamiento
juridico existe el derecho a morir. No existe un derecho a disponer de la vida ni a
poder requerir de los poderes publicos la asistencia para ello. El consentimiento,
como expresion validamente emitida de la voluntad de la persona, tiene importantes
limitaciones en nuestro marco juridico, reconocidas incluso por sus mas fervientes
defensores, cuando proponen la posibilidad del ejercicio de la eutanasia solo a
grupos muy reducidos de personas que se encuentran en unas condiciones y
situaciones concretas y con la concurrencia de determinados requisitos. Esta
concrecién determina la disponibilidad de unas vidas, frente a la absoluta
indisponibilidad de otras, lo que resulta constitucionalmente inaceptable y

éticamente cuestionable.
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De la misma manera que las leyes proscriben el consentimiento como legitimador
de la venta de 6rganos o de la aceptacion de la esclavitud propia, o cualquier otro
trato o comercio degradante para el ser humano, la exigencia de ia regulacion de
la disposicién de la propia vida como un derecho supone una agresion a los mismos
principios y valores constitucionales que se invocan por algunos para la legalizacion

de la eutanasia.

La mision de las normas juridicas es dar respuesta a las necesidades de los
ciudadanos, atendiendo a sus demandas y protegiendo los bienes juridicos
constitucionalmente consagrados. La Ley debe garantizar la humanidad- y la
proporcionalidad en la exigencia de su cumplimiento. Por eso frente a la eleccion
de la muerte, esta enmienda a la totalidad, plantea nuestra apuesta y compromiso
por unos cuidados paliativos de calidad, una adecuada atencion sanitaria y una
actuacion integral de las administraciones para que el proceso natural del final de
la vida responda a esos principios de humanidad y respeto a la dignidad intrinseca

de todas las personas.

En el contexto en el que coincide esta Ley con la elaboracion de otra, de derechos
y garantias de la dignidad de la persona ante el proceso final de su vida, se hace
necesario reafirmar el compromiso de las instituciones publicas con los cuidados
paliativos de calidad y la defensa de la dignidad y la voluntad del paciente,
libremente expresada e informada, pero que se vincula necesariamente al proceso
natural del final de la vida, cualquiera que sea la causa de éste, con la Unica
excepcion de la que es solicitada o requerida por la persona, de la llamada

eutanasia.

Esta Ley parte de lo establecido en la Carta de Derechos Fundamentales de Union
Europea y en el Convenio del Consejo de Europa susctrito en Oviedo el 4 de abril
de 1997: en los articulos 10, 15 y 43 de la Constitucion y, mas especificamente, en
la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de autonomia del paciente

y de derechos y obligaciones en materia de informacién clinica, garantizando,
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ademas, la confidencialidad y proporcionando un entorno de intimidad personal y
familiar que favorezca una despedida digna, de calidad y apropiada a los deseos

de la persona.

Asi pues, y teniendo presente lo contemplado en la Declaracion Universal sobre
bioética y derechos humanos, aprobada por la Conferencia General de [a UNESCO
el 19 de octubre de 2005; la Recomendacion 1418/1999, de la Asamblea
Parlamentaria del Consejo de Europa, sobre Proteccion de los derechos humanos
y la dignidad de los enfermos terminales; la Recomendacion 24/2003, del Consejo
de Europa, sobre la organizacién de los cuidados paliativos, la Estrategia en
Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud y distintas sentencias del
Tribunal Constitucional (SSTC 120/1990, 119/2001 y 154/2002 y STC de 28 de
marzo de 2011), esta ley pretende facilitar fa humanizacion del proceder médico-
asistencial, la defensa de la bioética y el modelo deliberativo en el proceso de toma
de decisiones relacionadas con los cuidados paliativos, que han de orientarse en
todo momento a aliviar, en lo posible, el sufrimiento del paciente y el de sus

personas mas allegadas.

Partiendo también del reconocimiento a la significacion existencial del proceso de
morir y a las particularidades en materia de atencion, cuidado y respeto en la toma
de decisiones que los profesionales sanitarios y las instituciones han de facilitar,
esta ley, sustentada en la normativa autonémica vigente y en la pluralidad de
visiones que cohabitan en nuestra sociedad sobre la cuestion, pretende también
regular los deberes de los profesionales y de las instituciones sanitarias, y procurar

seguridad juridica mediante la prescripcion de directrices claras.

Precisamente han sido algunas Comunidades Autonomas las que han impulsado y
aprobado leyes de cuidados paliativos que son referentes en el respeto a la
dignidad de la persona en el final de su vida como la reciente Ley 4/2017, de 9 de
marzo, de Derechos y Garantias de las Personas en el Proceso de Morir de la

Comunidad de Madrid o la Ley 5/2015, de 26 de junio, de derechos y garantias de
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la dignidad de las personas enfermas terminales, de la Comunidad de Galicia, de

las que este texto legislativo se declara heredero directo.

En base a todo lo expuesto, el Grupo parlamentario Popular en el Congreso

presenta el siguiente texto alternativo:

TITULO PRELIMINAR

Disposiciones generales

«Articulo 1. Objeto

1. La presente ley tiene como objeto:

a) Regular y proteger el derecho de las personas a una adecuada atencién
sanitaria en el proceso final de su vida.

b) Establecer los deberes de los profesionales sanitarios que atienden a fos
pacientes que se encuentren en esta situacion.

¢) Definir las garantias que las instituciones sanitarias estan obligadas a ofrecer

con respecto a ese proceso.

Articulo 2. Finalidad

1. La presente ley tiene como finalidad:

a) Garantizar el respeto a la dignidad de la persona en el proceso final de su vida.

b)  Asegurar la autonomia de los pacientes en el proceso final de su vida con
pleno respeto a la expresién de sus deseos y valores, incluyendo la manifestacion
anticipada de su voluntad mediante el efercicio del derecho a formular instrucciones

previas.
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¢) Contribuir a la seguridad juridica de los profesionales sanitarios que
acomparian al paciente en el proceso fina de su vida.
d)  Garantizar unos cuidados paliativos integrales y de calidad a todos los

pacientes que lo precisen.

Articulo 3. Ambito de aplicacion

1. La presente ley seré de aplicacién a los pacientes que se encuentren en el
proceso final de su vida o que afronten decisiones relacionadas con dicho proceso,
bien sea en su domicilio, en un centro sanitario o en un centro social, sin distincion

entre establecimientos publicos o privados.

2. También serd de aplicacion a los representantes de los pacientes, a sus
familiares, al personal implicado en fa atencion sanitaria, a los centros sanitarios
y a las entidades aseguradoras que presten sus servicios en el Sistema Nacional
de Salud.

Articulo 4. Principios informadores

1. Son principios informadores de esta Ley:

a) El pleno respeto a fa dignidad de la persona.

b) Elvalor de la libertad, la autonomia y la voluntad de la persona.

c) Elrespeto a los deseos, preferencias, creencias o vafores de la  persona,
asf como la preservacién de su intimidad y confidencialidad.

d) La garantia de que el rechazo de un tratamiento, o la interrupcion del mismo,
por parte de un paciente después de recibir la informacion adecuada, no suponga
el menoscabo de una atencion sanitaria integral.

e) El reconocimiento del derecho de fodas las personas a recibir cuidados

paliativos de calidad.
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f) La igualdad efectiva y la ausencia de discriminacién en el acceso a los
servicios sanitarios en el proceso final de su vida.
g) El derecho a una atencion personalizada, deferente y respefuosa en fodas

las circunstancias.

Articulo 5. Definiciones

A los efectos de fa presente ley, se entiende por:

1 Calidad de vida: la safisfaccién individual ante las condiciones objetivas de
vida desde los valores y las creencias personales; su contenido abarca no sélo el
bienestar fisico, sino también los aspectos psicologicos, socioeconomicos y

espirituales.

2 Consentimiento informado en el proceso del final de la vida: en el entorno del
proceso del final de la vida y de los cuidados paliativos y de acuerdo con la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica, se
entiende como la conformidad libre, voluntaria y consciente de un paciente,
manifestada en pleno uso de sus facultades después de recibir la informacion
adecuada, para que tenga lugar una actuacion que afecta a su salud. ES un proceso
gradual y continuado, plasmado en ocasiones en un documento suscrito por el
paciente, mediante el cual este, capaz y adecuadamente informado, acepta o no,
someterse a determinados procesos diagnésticos o terapéuticos, en funcién de sus
propios valores. Debera defarse constancia en la historia clinica de las decisiones

que se vayan adoptando.

3. Cuidados paliaﬁvbs: son el conjunto coordinado de acciones en el ambito
sanitario dirigido al cuidado integral y activo de los pacientes cuya enfermedad no

responde al tratamiento curativo, siendo primordial el control del dolor y de ofros
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sintomas, asi como de los problemas psicolégicos, sociales y espirituales. Los
cuidados paliativos son fnterdisciplinares en su enfoque e incluyen al paciente, la
familia y su entorno. Cubren las necesidades del paciente con independencia de
donde esté siendo cuidado, ya sea en el centro sanitario, social 0 en su domicilio y

tienen por objeto preservar la mejor calidad de vida posible hasta el final.

4. Planificacién anticipada de la atencion: es el proceso realizado por el paciente
de manera conjunta con los profesionales que le atienden habitualmente, dirigido a
planificar la atencion futura, incluyendo educacion, reflexion, comunicacion y
documentacion sobre las consecuencias y posibilidades de diferentes fratamientos

alternativos. Debe quedar constancia amplia en la historia clinica del paciente.

5. Intervencion en el &mbito de la sanidad: de acuerdo con Jo dispuesto en el
* articulo 3 de la Ley 4172002, de 14 de noviembre, es “toda actuacion realizada con

fines preventivos, diagndsticos, terapeuticos, rehabilitadores o de investigacion”.

6. Adecuacion del esfuerzo terapéutico: consiste en retirar, ajustar o no instaurar
un tratamiento cuando el pronéstico de vida limitada asi o aconseje. Es la
adaptacién de los tratamientos a la situacion clinica del paciente. La adecuacion
del esfuerzo terapéutico supone aceptar la irreversibilidad de una enfermedad en
la proximidad de fa muerte y la conveniencia de abandonar las terapias que
mantienen artificialmente la vida, manteniendo las de tipo paliativo. Forma parte de

la buena préctica clinica y es una obligacion moral y normativa de los profesionales.

7. Medidas de soporte vital: es toda intervencion medica, técnica, procedimiento
o medicacion que se administra a un paciente para mantener sus constantes
vitales, esté o no dicho tratamiento dirigido hacia la enfermedad de base o el

proceso biolégico causal.
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8. Médico Responsable: profesional que, de conformidad con lo dispuesto por la
legislacién bésica sobre autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacion clinica, tiene a su cargo coordinar la
informacién y la asistencia sanitaria del paciente, con el caracter de interfocutor
principal del mismo en todo lo referente a su atencién e informacién durante el
proceso asistencial, sin petjuicio de las obligaciones de otros profesionales que

participan en las actuaciones asistenciales.

9. Obstinacion terapéutica y diagnéstica: situacion en la que a una persona que
se encuentra en situacién terminal o de agonia por una enfermedad grave e
irreversible, se le inician o mantienen medidas de soporte v)’tal o se le realizan ofras
intervenciones carentes de utilidad clinica real, desproporcionadas o
extraordinarias, que Unicamente permiten prolongar su vida hiolégica, sin
concederle posibilidades reales de mejora © recuperacion, siendo, en
consecuencia, susceptibles de limitacién. Constituye una mala practica clinicay una

falta deontolégica.

10. Proceso de morir: a los efectos de esta ley, son personas en ef proceso de
morir aquéllas que se encuentran en una situacion ferminal o de agonia como
consectiencia de enfermedad o accidente.

a) Se entiende por situacién terminal aquella en la que el 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 eh la que puedan concurrir sinfomas que requieren una asistencia

paliativa especifica.
b) 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,

CARRERA DE SAN JERONIMO, 40, 2° - 28071 MADRID

Teléfonos: 91 3906697/3905530




trastornos cognitivos y de consciencia, dificultad de relacion y de ingesta y

prondstico vital de pocos dias.

Abarca también la situacién en fa que se encuentran las personas que han
sufrido un accidente incompatible con fa vida, con detetrioro exitremo y graves

frastornos.

11. Representante; persona mayor de edad y capaz, que da consentimiento en
representacion de la persona enferma, tras haber sido designada mediante un
documento de Instrucciones previas o, en su defecto, en virtud de las disposiciones
legales vigentes en ese ambito.

Para la toma de decisiones en las situaciones clinicas no contempladas
explicitamente en las instrucciones previas, a fin de presumir la voluntad que
tendria la persona si estuviera en ese momento en sifuacion de capacidad, quien
Je represente tendra en cuenta los valores u opciones vitales recogidas en dichas

instrucciones.

12. Sedacion paliativa: la administracion deliberada de farmacos en las dosis y
combinaciones requeridas para reducir la conciencia de un pacienfe con
enfermedad avanzada o terminal, tanto como sea preciso para aliviar
adecuadamente uno o més sintomas refractarios, con su consentimiento explicito.
Si este no es posible, se obtendra de su representante. La sedacion paliativa
constituye la tnica estrategia eficaz para mitigar el sufrimiento, ante la presencia
de sinfomas refractarios infolerables que no responden al esfuerzo terapéutico
realizado en un periodo razonable de tiempo.

Un tipo especial de sedacién paliativa es la sedacién en la agonia que se aplica
cuando hay sufrimienfo y la muerte se preve muy proxima y en la que el
fallecimiento debe atribuirse a la consecuencia inexorable de la evolucion de la

enfermedad y de sus complicaciones, no de la sedacion.
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13. Sintoma refractario: el sinfoma 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

sedacion paliativa.

14. Situacion de incapacidad de hecho: situacion del paciente en la que no
tenga capacidad de tomar decisiones o su estado fisico o psiquico no le permita

hacerse cargo de su situacion, sin que exista resolucion judicial.

15. Valores vitales: conjunto de valores y creencias de una persona que dan
sentido a su proyecto de vida y que sustentan sus decisiones y preferencias en los

procesos de enfermedad y muerte.

TITULO I

Derechos de las personas en el proceso final de la vida

Articulo 6. Derecho a la informacion asistencial

1. Las personas que se encuentren en el proceso de morir o que afronten
decisiones relacionadas con dicho proceso tienen derecho a recibir fa informacion
sanitaria necesaria sobre su diagnéstico y pronéstico, adaptada a sus capacidades
cognitivas y sensoriales, en los términos que establecen los articufos 4y 5 de la
Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la aufonomia del paciente
y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica.

También podran ser destinatarias de la informacion sanilaria necesaria terceras
personas, con autorizacién del paciente. Toda informacién que se le facilite al

paciente, asi como a terceras personas, debe quedar recogida en la historia clinica.
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2. Los pacientes a quienes se les diagnostique una enfermedad irreversible y
progresiva en los que se prevea la posibilidad de deterioros graves, pérdida de
autonomia o fallecimiento en un medio o Jargo plazo, tienen derecho a ser
informados prontamente sobre la posibilidad formular instrucciones previas, a fin de
que tales decisiones sean tomadas de forma reflexiva y con la anticipacion
suficiente.

Dichas instrucciones deberan de figurar en lugar visible en la historia clinica del
paciente, tanto en su version digital como en papel, de tal manera que cualquier

médico que acceda a ellas no pueda obviar su existencia.

3. Cuando, a pesar del explicito ofrecimiento de informacion asistencial por los
profesionales sanitarios implicados en la atencién de los pacientes, éstos rechacen
voluntaria y libremente el ser informados, se respetard dicha decision, haciéndoles
ver la trascendencia de fa misma, y se les solicitara, si asi lo desean, que designen
una persona que acepte recibir la informacion y tomar las decisiones en su
representacién. Se dejard constancia en la historia clinica de tal designacion. En
caso de rechazo a recibir informacién y a designar representante el paciente lo

consignara por escrito.

4. El paciente tiene derecho a recibir la informacion sanitaria por escrito sobre ef
diagnéstico, pronéstico, o tratamiento relacionado con su estado de salud, y a fin

de poder obtener una segunda opinion.

5. E derecho a la informacion sanitaria de fos pacientes puede limitarse cuando
exista riesgo inmediato grave para la integridad fisica o psiquica del enfermo y no
sea posible conseguir su autorizacion. Llegado este caso, el médico dejara

constancia razonada de las circunstancias en la historia clinica y comunicara su
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decisién a las personas vinculadas al paciente por razones familiares o de hecho
en el menor plazo de tiempo posible.
Si el paciente se encuentra en sftuacion terminal o de agonfa se mantiene su

derecho a la informacién salvo para medidas destinadas a aliviar el sufrimiento.

Articulo 7. Derecho a la toma de decisiones

1. Las personas que se encuentren en el proceso de morir tienen derecho a
realizar una planificaciéon anticipada de decisiones en relacién con los posibles
escenarios en los que puede discurrir el curso de su enfermedad. El médico
responsable proporcionaré al paciente foda la informacion necesaria para la
correcta toma de decisiones, que seréan respetadas.

De acuerdo con lo anterior, podrén rechazarlas intervenciones y los tratamientos
propuestos por los profesionales sanitarios, atin en los casos en que esta decision
pudiera tener el efecto de acortar su vida o ponerla en peligro inminente, con las
limitaciones previstas en el articulo 9 de fa 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.

2. La negativa a recibir una intervencion o tratamiento, o la decision de
interrumpirlos, no supondré menoscabo alguno en la atencion sanitaria o de ofro
tipo que se le dispense, especialmente en lo referido a aquella destinada a paliar e/
sufrimiento y aliviar el dolor u ofros sintomas de fa enfermedad en el proceso final

de la vida.

3. La decision sobre la atencién sanitaria que se haya de recibir se expresara
verbalmente, como regla general, mediante el consentimiento informado del
paciente, libremente revocable, que se gjercitara de conformidad con fo establecido
en esta ley y en la Ley 4172002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la

autonomia del paciente y de derechos y deberes en materia de informacion y
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documentacién clinica. La voluntad asi expresada se incorporara a la ‘historia
clinica.

El rechazo a la intervencién propuesta y la revocacion del consentimiento
informado previamente emitido, deberan, en todo caso, ser expresos, constar por
escrito e incorporarse a la historia clinica.

Cuando sea precisa la firma del paciente para dejar constancia de su voluntad y
no pudiera firmar por incapacidad fisica, lo hara en su lugar, siempre gue sea
posible, otra persona que actuara como testigo a pelicién suya. En estos casos,
tanto la identificacion del testigo, como el motivo que impide la firma por la persona
que presta su consentimiento o rechaza la intervencién propuesta, se harén constar

en la historia clinica.

Articulo 8.Derecho a formular instrucciones previas

El derecho a formular instrucciones previas se podréa hacer efectivo y registrar
en las condiciones y en la forma establecidas en la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, bésica reguladora de autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacion clinica, asi como en la normativa

autonomica vigente sobre la materia.

Articulo 9. Derechos de los pacientes en situacion de incapacidad a la
informacién asistencial y a la toma de decisiones

1. Cuando, a criterio del médico responsable, la persona que se halle bajo
atencién sanitaria no fuere capaz de tomar decisiones o su estado fisico o psiquico
no le permita hacerse cargo de su situacion, tanto la recepcioén 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 representacion legal

c) Al cényuge o pareja de hecho, no separados legalmente.
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d) A los parientes de grado mas proximo, hasta el cuarto grado y, dentro del
mismo grado, al de mayor edad.

e) A la persona que, sin ser conyuge o pareja de hecho, esté vinculada por
anéloga relacién de afectividad y conviva con el paciente.

f) A la persona que esté a cargo de su asistencia o cuidado.

2. En el caso de personas con capacidad judicialmente modificada, se estara a
lo dispuesto en la sentencia judicial de incapacitacion.

Cuando dicha sentencia no establezca limitaciones respecto a la prestacion del
consentimiento, la determinacion de la capacidad de hecho se realizara por el
médico responsable conforme a lo previsto en el articulo 15. En este caso, si se
aprecia que el paciente no fuere capaz de fomar decisiones o su estado fisico 0
psiquico no le permita hacerse cargo de su situacién, los derechos establecidos en
el presente articulo se ejerceran de acuerdo con lo dispuesto en el apartado

anterior.

3 las situaciones de incapacidad no obstan para que los pacientes searn
informados y participen en el proceso de toma de decisiones conforme a su grado

de discernimiento.

4. Fl ejercicio de los derechos de los pacientes que se encuentren en situacion
de incapacidad se hara siempre buscando su mayor beneficio y el respefo a su
dignidad personal. Para la interpretacion de fa voluntad de los pacientes se fendrén
en cuenta sus deseos expresados previamente y, en su defecto, los que hubieran
formulado de encontrarse ahora en situacién de capacidad de acuerdo con sus

valores vitales.
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Articulo 10. Derecho de las personas menores de edad a la informacion
asistencial y a la toma de decisiones

1. Las personas menores que sé encuentren en proceso de morir tendran
derecho:

a) A recibir informacion adaptada a su edad, madurez o desarrollo mental y
estado afectivo y psicoldgico, sobre el conjunto del tratamiento médico o de
cuidados paliativos al que se les somete y las perspectivas positivas que este
ofrece.

b) A ser atendidos, tanto en la recepcion como en el seguimiento, de manera
individual y, en lo posible, siempre por el mismo equipo de profesionales.

c) A estar acompafiados el maximo tiempo posible, durante su permanencia en
el hospital, de sus progenitores o de las personas que los sustituyan, salvo que elfo
pudiera perjudicar u obstaculizar la aplicacion de los tratamientos oportunos.

d) A contactar con sus progenitores o con las personas que los sustituyan, en
momentos de tensién, para lo cual dispondrén de los medios adecuados.

e) A ser hospitalizados, cuando lo sean, junto a otros menores, por lo que se

evitaré todo lo posible que compartan habitacion entre personas adultas.

2. Sin perjuicio de lo dispuesto en el apartado anterior, cuando el pacienfe menor
de edad no sea capaz intelectual ni emocionalmente de comprender el alcance de
Ia intervencion, daréa el consentimiento el representante legal del menor después
de haber escuchado su opinién, conforme a lo dispuesto en el articulo 9 de la Ley
Orgénica 17/1996, de 15 de enero, de Proteccion juridica del menor.

Cuando se trate de menores no incapaces ni incapacitados, pero emancipados
o con dieciséis afios cumplidos, no cabe prestar el consentimiento por
representacién. Sin embargo, en caso de actuacion de grave riesgo, segtin ef
criterio del faculfativo, el consentimiento lo prestara el representante legal del

menor, una vez oida y tenida en cuenta la opinién del mismo.
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3. Cyando, por aplicacién de lo establecido en el apartado anterior, se ejerza la
representacion legal del menor, fa decisién debera adoptarse atendiendo siempre
al mayor beneficio para la vida o fa salud del paciente. Aquellas decisiones que
sean contrarias a dichos intereses deberan ponerse en conocimiento de la
autoridad judicial, directamente o a través del Ministerio Fiscal, para que adopte la
resolucion correspondiente, salvo que, por razones de urgencia, no fuera posible
recabar la autorizacién judicial, en cuyo caso los profesionales sanitarios adoptaran
las medidas necesarias en salvaguarda de la vida o salud del paciente, amparados
por las causas de justificacion de cumplimiento de un deber y de estado de

necesidad.

Articulo 11. Derecho a los cuidados paliativos integrales. Tratamiento del dolor y
sedacion paliativa

1. Todas las personas con enfermedad terminal tienen derecho a recibir, con el
méximo respeto a su dignidad personal y voluntad libremente expresada, cuidados
integrales paliativos de calidad, incluida Ja sedacion paliativa si el dolor, o cualquier
otro sintoma que produzca molestias severas, son refractarios al tratamiento
especifico, aunque elfo implique un acortamiento de su vida.

[ a administracion de sedacién paliativa debera ajustarse a un procedimiento que
contemple las circunstancias especificas de cada paciente y los métodos a utilizar

segtn la situacion clinica en cada caso.

2. Asimismo, las personas que se encuentren en el proceso de morir, si asi lo
desean, tienen derecho a que estos cuidados paliativos integrales se les
proporcionen en el domicilio siempre que esta opcién no esté contraindicada o el
lugar elegido no reiina condiciones para prestar estos cuidados. En estos casos se

ofrecera a los pacientes rectirsos acordes con sus necesidades.
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En fodo caso, se garantizara que fos paliativos que se presten en el domicilio
tengan la misma calidad asistencial, acceso y utifizaciéon de recursos que los

pacientes de caracteristicas similares atendidos en el hospital u otras instituciones.

TiTULO Il
Deberes de los profesionales sanitarios que atienden

a pacientes en la fase final de la vida

Articulo 12. Deberes respecto a la informacién clinica

Los profesionales de la medicina y de la enfermeria responsables de la atencion
al paciente, en sus respectivos ambitos de competencia, deberan garantizar el
cumplimiento del derecho de éste a la informacion.

Estos profesionales deberdn dejar constancia en la historia clinica de la
informacion facilitada sobre el diagnéstico y el pronostico de la enfermedad al
paciente y a las personas de su famifia, o asimiladas. La informacion sera

comprensible, adaptada y proporcional a las demandas del paciente.

Articulo 13. Deberes de los profesionales sanitarios en la toma de decisiones y
respecto a la adecuacion o limitacion del esfuerzo terapéutico

1. Los médicos y otros profesionales sanitarios, antes de proponer cualquier
intervencién sanitaria a una persona en fase terminal de la vida, deberan
asequrarse de que la misma esta clinicamente indicada, elaborando su juicio clinico
al respecto basandose en el estado de la ciencia, en la evidencia cientlfica
disponible, en su saber profesional, en su experiencia y en el estado clinico,
gravedad y pronéstico de la persona afecta.

En el caso de que este juicio profesional concluya en la indicacion de una
infervencién sanitaria, sometera entonces la misma al consentimiento libre y

voluntario de la persona, que podrd acepfar la intervencion propuesta, elegir
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libremente entre las opciones clinicas disponibles, o rechazarla, en los términos

previstos en la presente Ley.

2. Conforme a lo previsto en el apartado anterior, el personal sanitario adecuara
y limitard, en su caso, el esfuerzo terapéutico de modo proporcional a la situacion
del paciente, evitando la adopcion o mantenimiento de intervenciones y medidas
carentes de utilidad clinica, y siempre sin menoscabo de aquelfas actuaciones
sanitarias que garanticen su debido cuidado y bienestar. De todas las actuaciones
mencionadas en los pérrafos anteriores debera quedar constancia en la historia

clinica.

3. Los profesionales sanitarios implicados en fa atencioén de los pacientes fienen
Ja obligacién de respetar los valores, creencias y preferencias de los mismos en la
toma de decisiones clinicas, en los términos previstos en la Ley, debiendo

abstenerse de imponer criterios personales.

4, El cumplimiento de la voluntad manifestada por el paciente en la forma prevista
en la presente Ley y de conformidad con el ordenamiento juridico excluira cualqtier
exigencia de responsabilidad por las correspondientes actuaciones de los
profesionales sanitarios dedicadas a dar cumplimiento a su voluntad exceptuando

posibles malas practicas por parte de fos profesionales sanitarios.

Articulo 14. Sobre las obligaciones de los profesionales de garantizar el derecho
a formular instrucciones previas y a respetar estas

1. Todos los profesionales sanitarios estan obligados a:

a) Proporcionar a sus pacientes informacion acerca de su derecho a formular la
declaracion de instrucciones previas o a realizar una planificacién anticipada de fos

cuidados.
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b) Registrar en la historia clinica la existencia o no de instrucciones previas o
planificacion anticipada de los cuidados.

¢) Respetar los valores e instrucciones contenidos en la declaracion de
instrucciones previas, en los términos previstos en la presente Ley, en la Ley
41/2002, de 14 de noviembre.

d) A los efectos previstos en el parrafo anterior, si el paciente esté en el proceso
final de su vida y en situacion de incapacidad, el equipo asistencial deberé consultar
el registro de instrucciones previas, dejando constancia de dicha consulta en la

historia clinica.

2. Los pacientes atendidos en instifuciones sanitarias o sociales, recibiran a su
ingreso informacion por escrito de sus derechos, garantias y de las obligaciones

profesiones en relacién con ef derecho a formular instrucciones previas.

Articulo 15. Deberes respecto a las personas que puedan hallarse en situacion
de incapacidad de hecho

1. El médico responsable es quien debe valorar si la persona que sé halla bajo
atencién médica pudiera encontrarse en una situacion de incapacidad de hecho
que le impidiera decidir por si misma. Tal valoracion debe constar adecuadamente
en la historia clinica.

2. Para la apreciacion de la incapacidad de hecho se deberé contar con la opinion
de otros profesionales implicados directamente en {a atencion de los pacientes.
Asimismo, se podré consultar a la familia con objeto de conocer su opinion.

3 Una vez establecida la situacién de incapacidad de hecho, el meédico
responsable debera hacer constar en la historia clinica fos datos de quien deba
actuar por la persona en situacion de incapacidad, conforme a lo previsto en el
articulo 9.1.
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Articulo 16. Sobre la formacién y la capacitacion de los profesionales sanitarios
enh materia de cuidados paliativos

1. Las autoridades educativas garantizaran formacién especifica suficiente en
cuidados paliativos en los grados universitarios de Medicina, Enfermeria, Trabajo
Social y Psicologfa y en los Titulos correspondientes a los estudios de Formacion
Profesional de Técnico en Cuidados Auxiliares de Enfermeria y Técnico en
Emergencias Sanitarias o las titulaciones y grados equivalentes que correspondan
por razén de la materia.

2 El Ministerio de Sanidad creard un é&rea de capacitacion especifica en
materia de cuidados paliativos de conformidad con lo establecido en el articulo 24
de la Ley 44/2003, de 21 de noviembre, de ordenacion de fas profesiones sanitarias
y en el articulo 8 del Real Decreto-ley 16/2012, de 20 de abril, de medidas urgentes
para garantizar la sostenibilidad del Sistema Nacional de Salud y mejorar la calidad

y seguridad de sus prestaciones.

TiITULO

Garantias que proporcionaran las instituciones sanitarias

Articulo 17. Sobre las garantias para el efectivo respeto de los derechos de los
pacientes

1. Los centros sanitarios y socio-sanitarios, ptblicos y privados, soficitaran
preceptivamente la inscripcién en los registros de instrucciones previas de fas
comunidades auténomas de los documentos de instrucciones previas otorgados
por los pacientes. A tal fin, las Comunidades Auténomas dispondran los medios
teleméaticos que permitan la presentacion electronica de los documentos en los
términos que establece la Ley 39/2015, de 1 de octubre, de Procedimiento

Administrativo Comin de las Administraciones Publicas.
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5 Las Comunidades Auténomas facilitaran a los profesionales sanitarios
responsables de la atencion del paciente en el proceso final de la vida el acceso o
consulta telematica a los Registros de Instrucciones Previas, sin perjuicio de
mantener la proteccion de los derechos de los pacientes en materia de datos de
cardcter personal, a cuyo fin se establecera un procedimiento de acceso o consulta

que garantice la confidencialidad de estos datos.

3. Los directores o responsables de los centros sanitarios y sociales ptblicos y
privados deberén adoptar las medidas que posibifiten que las instrucciones previas
se puedan oforgar y registrar en las unidades administrativas y en fos servicios de

atencion al paciente de fos mismos.

4. lLos direcfores o responsables de los centros deberan garantizar fa
constancia de la existencia de las instrucciones previas en la historia clinica del

paciente.

5 Las Comunidades Auténomas ampliaran la formacién continuada especifica
de los profesionales sanitarios sobre el proceso de morir, la enfermedad terminal y

los cuidados paliativos conforme a lo previsto en el articulo 16.

6. lLas Comunidades Auténomas haran una divulgacion eficaz entre la
poblacién, especialmente en los centros sanitarios y sociales publicos y privados,

del derecho al ejercicio de fas instrucciones previas.

7. A los efectos de garantizar el cumplimiento del ejercicio de los derechos
reconocidos en la presente ley, los centros hospitalarios y sociales, ptblicos y
privados, deberan disponer de profesionales y medios para prestar cuidados
paliativos integrales y de calidad a los pacientes que asf lo soliciten, incluidos los

menores de edad.
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a) Si el médico responsable del tratamiento discrepare de la voluntad del
paciente, dicha negativa debera motivarse en la historia clinica y ser comunicada
de forma inmediata a la direccién del centro, que adoptaré las medidas necesarias
para garantizar el respeto a la voluntad y dignidad del paciente, en los términos

establecidos en la presente ley.

8 Las instituciones sanitarias y sociales publicas y privadas responsables de
la atencion directa a los pacientes deberan arbitrar los medios para que los
derechos de estos no se vean mermados en ningtin caso o eventualidad, incluida
Ja negativa o ausencia def profesional, asi como cualquier otra causa sobrevenida.
La negativa de un profesional sanitario a respetar y garantizar el derecho a recibir
cuidados paliativos integrales se comunicaré de forma inmediata a la direccion del
centro que debera tomar las medidas necesarias para garantizar el respeto a fa

voluntad y dignidad del paciente.

9. Los centros sanitarios ptblicos y privados deberan incluir entre sus servicios
los documentos informativos necesarios para el adecuado desarrolfo de los
derechos y garantias reconocidos en la presente {ey. Estos documentos deberan
ser entregados al paciente y estar en zona visible para garantizar la efectividad de

la informacion.

Articulo 18. Acompafiamiento de los pacientes

1 Los centros e instituciones sanitarias piiblicas y privadas facilifaran a las
personas en la fase terminal de su vida el acompafiamiento, siempre que no resulte
incompatible con el conjunto de medidas sanitarias necesarias para ofrecer una

atencion de calidad a los pacientes.

2 | os centros e instituciones sanitarias facilitaran, a peticion de los pacientes,

de las personas que sean sus representantes, o de sus familiares, el acceso de

CARRERA DE SAN JERONIMO, 40, 2° - 28071 MADRID

Teléfonos: 91 3906697/3905530




aquellas personas que les puedan proporcionar auxifio espiritual, conforme a sus
convicciones y creencias, siempre y cuando las mismas no interfieran con las

actuaciones del equipo sanitario.

3. Los hijjos menores del paciente ingresado tienen pleno derecho de visita sin
que pueda ser limitada, salvo circunstancia extraordinaria que lo desaconseje. A

estos efectos, se tendra en cuenta la voluntad del menor.

4. Los centros e instituciones sanitarios prestaran apoyo y asistencia a las
personas cuidadoras y a las familias de pacientes en el proceso final de sus vidas,

tanfo si estan ingresados como si son atendidos en su domicilio.

5. Los centros e instituciones sanitarias prestaran una atencién en el duelo a la
familia y a las personas cuidadoras y promoveran medidas para la prevencion de

situaciones calificadas como duelo patolégico.

Articulo 19. Asesoramiento en cuidados palfativos

Se garantizaré a los pacientes en fase terminal de la vida informacion sobre su
estado de salud y sobre los objetivos de los cuidados paliativos que recibiran
durante su proceso, de acuerdo con sus necesidades y preferencias. Los centros
sanitarios y sociales garantizaran la necesaria coordinacion en fa informacion y

asesoramiento en cuidados paliativos entre los diferentes equipos de profesionales.

Articulo 20. Estancia en habitacién individual para personas en situacion
terminal

1. Los centros e instituciones sanitarias garantizaran a los pacientes en situacion
terminal, que deban ser atendidos en régimen de hospitalizacién, una habitacion
individual durante su estancia, con el nivel de confort e intimidad que requiere su

estado de salud, siempre que no lo impidan las necesidades asistenciales.

CARRERA DE SAN JERONIMO, 40, 2° - 28071 MADRID

Teléfonos: 91 3906697/3905530




GRUPO PARLAMENTARIO POPULAR

ks

Congreoo ; A }%MW EN EL CONGRESO

2. Asimismo, estos pacientes podran estar acompafiados permanentemente por

una persona familiar o allegada de acuerdo con las preferencias def paciente.

Articulo 21. De los Comités de Etica Asistencial

1. Todos los centros sanitarios o instituciones dispondran o, en su caso, estaran
vinculados a un Comité de Etica Asistencial, con funciones de asesoramiento en
los casos de decisiones clinicas que planteen conflictos éficos, que seran
acreditados por las Comunidades Auténomas. Los informes o dictamenes emitidos

por el Comité de Etica Asistencial en ningun caso sustituiran las decisiones que

tengan que adoptar los profesionales sanitarios.

2. En los casos de discrepancia entre los profesionales sanitarios y los pacientes
0, en su caso, con quienes ejerciten sus derechos, o entre éstos y las instituciones
sanitarias, en relacién con la atencién sanitaria prestada en el proceso de morir que
no se hayan podido resolver mediante acuerdo entre las partes, se podra solicitar
a pelicion de cualquiera de estas asesoramiento al Comité de Etfica Asistencial

correspondiente, que podra proponer alfernativas o soluciones éticas a aquellas

decisiones cifnicas confrovertidas.

3. Las personas integrantes de los Comités de Ftica Asistencial estaran
obligadas a guardar secreto sobre el contenido de sus defiberaciones y a proteger
la confidencialidad de los dafos personales que, sobre profesionales sanitarios,
pacientes, familiares y personas allegadas hayan podido conocer en st condicion

de miembros del Comité.
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Disposicién adicional primera. Cooperacion y coordinacion para la aplicacion
de la ley

la Administracién General del Estado promovera la adopcion de los
instrumentos y mecanismos de cooperacion y coordinacion con las Comunidades

Auténomas que garanticen el desarroflo y cumplimiento de lo previsto en esta Ley.

Disposicién adicional segunda.Evaluacion de la Ley

1. El Ministerio de Sanidad elaboraré en coordinacion con las Comunidades
Auténomas un informe sobre el proceso final de la vida en el Sistema Nacional de
Salud que debera incluir, en todo caso, los datos més significativos de la aplicacion
de esta ley, el grado de satisfaccion de los ciudadanos, y la efectividad real de la
proteccién los derechos regulados en ella, asi como de aqueflos aspectos
susceptibles de mejora.

Anualmente se procederé a la actualizacion del informe, con el fin de permitir
evaluar con regularidad la aplicacion y efectos de la presente Ley.

2 Este informe anual seré pablico y se presentaré ante la Comision competente

del Congreso de los Diputados.

Disposicién adicional tercera. Difusion de la ley

La Administracién General del Estado y las Comunidades Auténomas
habilitarén los mecanismos oportunos para dar la maxima difusién a la presente
ley entre los profesionales y la ciudadania, asi como para promover la realizacion

de documentos de instrucciones previas.

CARRERA DE SAN JERONIMO, 40, 2° - 28071 MADRID

Teléfonos; 1 3906697/3905530




Disposicién adicional cuarta, Eficacia de los cuidados paliativos

Ef Ministerio de Sanidad y las Comunidades Auténomas promoveran las
medidas necesarias para disponer en el Sistema Nacional de Salud del nimero y
la dotacion adecuados de unidades de cuidados paliafivos y equipos de soporte
con el fin de dar un mejor cumplimiento a lo establecido en la presente ley en

relacién con la prestacion de cuidados paliativos.

Disposicién Derogatoria Unica.
Quedan derogadas cuantas disposiciones de igual o inferior rango se opongan

a la presente Ley.

Disposicion final primera. Titulo habilitante

La presente Ley se dicta al amparo de lo previsto en el articulo 149 apartado 1,
materias 12 72 8% 16 187 y 30° de la Constitucién Espafiola, que atribuyen al
Estado, respectivamente, la competencia en la regulacion de las condiciones
bésicas que garanticen la igualdad de fodos los espafioles en el gjercicio de los
derechos y en el cumplimiento de los deberes constitucionales; la competencia en
legislacién laboral sin perjuicio de st efecucion por los 6rganos de las Comunidades
Auténomas; la competencia en legislacion civil, sin perjuicio de la conservacion,
modificacion y desarrollo por las Comunidades Auténomas de los derechos civiles,
forales o especiales, alli donde existan; la competencia en sanidad exterior, bases
y coordinacién general de la sanidad. Legislacion sobre productos farmacéuticos;
la competencia sobre las bases del régimen juridico de las Administraciones
publicas y del régimen estatutario de sus funcionarios, y el procedimiento
administrativo comtn sin perjuicio de las especialidades derivadas de fa

organizacion propia de las Comunidades Auténomas; y la competencia sobre
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regulacién de las condiciones de obtencion, expedicién y homologacion de titulos

académicos y profesionales.

Disposicién final segunda. Desarrollo reglamentario

Se faculta al Consejo de Ministros y al Ministro competente en materia de
Sanidad, en el ambito de sus respectivas competencias, para dictar cuantas
disposiciones reglamentarias sean necesarias para el desarrolio de la presente Ley,
asi como para acordar las medidas necesarias para garantizar la efectiva gjecucion

e implantacion de las previsiones de esta Ley.

Disposicién final tercera. Entrada en vigor

La presente Ley entraré en vigor al dia siguiente de su publicacion en el Boletin
Oficial del Estado, excepto las medidas que impliquen un aumento de fos créditos
o una disminucién de los ingresos en relacion con el presupuesto vigente, que no
entraran en vigor, en la parte que comporte afectacién presupuestaria, hasta el

ejercicio presupuestario siguiente al de la entrada en vigor».
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