DEBATE PUBLICO: MUERTE DIGNA

NOVIEMBRE 2018



1. JUSTIFICACION DE LOS DEBATES PUBLICOS

El Objetivo 2 del “Plan de Impulso de la Participacion Ciudadana en Navarra 2017-
2019”, contempla entre otras medidas la promocion y desarrollo de Debates Publicos
sobre temas de interés general, como paso necesario para ir avanzando en la
complejidad de su aplicacion practica:

- Normalizarlos.

- Abordar temas transversales, complejos no abordados desde disciplinas y/o
politicas publicas sectoriales.

- Orientados a incidir en el enfoque y en las medidas de las correspondientes
politicas publicas.

Igualmente, estos debates se enmarcan dentro de la Estrategia de Envejecimiento
Activo y Saludable de Navarra.

2. DEBATES PUBLICOS REALIZADOS HASTA LA FECHA

Para preparar los debates, se cuenta con un primer grupo motor formado por
miembros del Gobierno, Colegio de Sociélogos y Politdlogos y Universidades, en el
gue se intercambian opiniones y se avanza en la concrecion del enfoque y los
contenidos de futuros debates, para lo que se van apoyando en las propuestas y
sugerencias que han surgido de los debates que se han ido celebrando a lo largo de
2017 y 2018:

Primer debate : 7 de septiembre de 2017: “Demografia, economia y sociedad”, con
el objetivo de contrastar opiniones y visiones acerca de los cambios demogréficos que
se estan produciendo y que van a suponer repercusiones importantes en nuestro
desarrollo econémico, social y cultural.

La evaluacion que se hizo de los resultados de este primer debate fue muy
positiva, tanto desde el punto de vista de la participacion como de los contenidos
abordados y el nivel de sus ponentes, asi como de otras aportaciones realizadas
por entidades y personas de nuestra comunidad.

Al concluir la evaluacién, en el grupo motor del debate (Gobierno, Colegio de
Sociblogos y Politélogos y UPNA) se propuso continuar con el hilo conductor de
este primer debate desde una mirada intergeneracional basada en el dialogo y la
solidaridad, para que las posibles medidas a adoptar por las politicas publicas en
relacidbn con nuestra situacién demografica, econémica y social se adoptaran
desde una perspectiva integral, que tuviera en cuenta los cambios que se estan
produciendo en nuestra sociedad.

Segundo debate : 6 de junio de 2018: “J6évenes, mayores y mas mayores, ¢qué
gueremos hacer juntas?”, con el objetivo de explorar la convivencia, vinculos y
relaciones existentes entre las personas de diferentes generaciones.

De nuevo la evaluacién que se hizo de los resultados de este segundo debate
fue muy positiva tanto desde el punto de vista de la participacion, como de los
contenidos abordados y el nivel de sus ponentes.

Al concluir la evaluaciéon de este segundo debate, el grupo motor, (Gobierno,
Colegio de Socitlogos y Palitdlogos, Juventud del Ayuntamiento de Pamplona y
Consejo de la Juventud de Navarra) concluyé con la previsién de realizar dos
nuevos debates, uno de ellos enfocado a la muerte digna y vinculado al
departamento de Salud y la Estrategia de envejecimiento activo y saludable,
respondiendo asi a la propuesta realizada a la finalizacion del citado debate.



3. SITUA(EION LEGISLATIVA ACTUAL EN NAVARRA Y EN TRA MITACION
EN ESPANA

3.1 Normativa actual en Navarra:

Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre, de Derechos y Deberes de las personas
en materia de salud en la Comunidad Foral de Navarra.

Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de Derechos y Garantias de la dignidad de
la persona en el proceso de la muerte.

Orden Foral 216E/2018, de 5 de junio, del Consejero de Salud, por la que se
crea el Observatorio de Muerte Digna de Navarra.

3.2. Normativa Estatal en tramitacion.

En este momentos se estan tramitando 4 iniciativas legislativas en el Congreso de
los Diputados sobre temas relacionados con la muerte digna (ver Anexo 2):

Dos proposiciones de ley sobre la muerte digna, una presentada por
Ciudadanos y otra por el PSOE, que se encuentran en trAmite de ponencia.

Una proposicion de ley sobre la eutanasia, promovida por PSOE en tramite de
presentacion de enmiendas

Una propuesta de modificacién del Codigo Civil presentada por el Parlamento
de Catalufia, para que quien participe en procesos de muerte asistida no sea
procesado.

4. PREPARACION DEL PROXIMO DEBATE SOBRE LA MUERTE D IGNA

4.1 Reuniones realizadas

Para preparar el tercer debate, se han mantenido dos reuniones,

28 de agosto de 2018, primera reunion entre el Servicio de Participacion
Ciudadana, y el departamento de Salud, asistentes Lazaro Elizalde, Fermin
Castiella, Javier Asin y Marta Jauregui, con el fin de intercambiar opiniones y
avanzar en la concrecion del enfoque y contenidos, asi como para la
consideracion de las personas y entidades que deberian formar parte del grupo
motor especifico para su organizacion.

28 de septiembre de 2018, segunda reunion entre el Servicio de Participacion
Ciudadana, el departamento de Salud y el Colegio de Sociblogos y Politélogos,
asistentes Lazaro Elizalde, Fermin Castiella, Ana Aliende, Javier Asin y Marta
Jauregui, con el fin de centrar el tema y la documentaciéon a enviar a las
personas invitadas a formar parte del grupo motor.

En dichas reuniones se han adoptado los siguientes acuerdos:

4.1.1 ENFOQUE DEL NUEVO DEBATE

El enfoque principal del debate seria indagar en el significado y la consideracién
personal de qué es una muerte digna, y si realmente las personas decidimos sobre
nuestra muerte. Para mas informacion sobre otros debates habidos en Navarra sobre
esta tematica, ver el Anexo 1

Para entrar en el debate partiriamos del preAmbulo de la Ley Foral 8/2011, de 24
de marzo, de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el proceso de la
muerte, que propone los siguientes significados:

“Morir con el minimo sufrimiento fisico, psiquico o espiritual. Morir acompafiado
de los seres queridos. Morir bien informado, si se desea, y no en el engafio
falsamente compasivo de una esperanza irreal. Morir pudiendo rechazar los



tratamientos que no se desean. Morir segun los deseos intimos previamente
expresados en un testamento vital. Morir en la intimidad personal y familiar.
Morir, en fin, sin tener que soportar tratamientos que no son Utiles y solo alargan
el fin, innecesariamente, proporcionados por profesionales bien intencionados,
pero obstinados en terapias no curativas.

Morir bien cuidado, morir a tiempo, morir dormido si se quiere. Morir en paz.
Morir “de forma natural”, sin prolongacion artificial, cuando llegue el momento.”

La vida es finita y si se empieza, obligatoriamente terminard, nadie estid para
siempre. La muerte es una consecuencia del nacimiento porque el hecho de nacer nos
lleva inexorablemente a la muerte, siempre va a ser el final de la vida que conocemos.

La sociedad se compone de personas con interés e inquietudes diferentes. Esto
hace que las necesidades que se demandan sean diferentes. Hace no mas de 40
afos, un pequefio numero de personas sintio la necesidad de asociarse para tratar de
defender el derecho a poder disfrutar de una muerte digna. Simplemente eran
personas que querian participar en su proceso de morir. Tenian algo que proponerle al
sistema que no se lo estaba ofreciendo. Cada vez mas personas consideran esta
postura y se apuntan a proponer que cuando llegue el caso, quieren vivir su proceso
de muerte en unas condiciones dignas apetecidas y en muchos casos ya manifestadas
en el documento de voluntades anticipadas, donde se puede dejar patente cémo
quiere que se este proceso.

Estamos hablando de realidades, tales que en algunas Comunidades Autbnomas
ya se encuentra recogido este derecho en sus propias normas y posiblemente, dentro
de poco, lo estard en una ley de &mbito nacional. El derecho a una muerte digna no
s6lo es posible sino también deseable.

También encontramos quién va mas alla del derecho a una muerte digna,
planteando que no quiere vivir cuando su proceso no tenga solucion y el horizonte
temporal sea corto y tortuoso. Estas personas piden al sistema sanitario que les ayude
a morir en ese momento. Hay paises que esto lo tienen regulado, y en el nuestro,
como se ha informado anteriormente, se encuentra en trdmite parlamentario una
proposicion de ley sobre la eutanasia. Esta proposicion de ley contempla la eutanasia
como un nuevo derecho porque “de nada sirve tener una vida digna, sino tenemos una
muerte digna”.

Otros elementos de discusion tienen que ver con los cuidados paliativos,
encarnizamiento terapéutico, tratamientos desproporcionados, renuncia a recibir
tratamiento, acompafiamiento al final de la vida, derecho a la intimidad y a morir en
casa o en el hospital, mantenimiento artificial de la vida,... Las asociaciones
profesionales como las constituidas por especialistas en cuidados paliativos defienden
gue con buenos cuidados, la demanda de la eutanasia desapareceria.

Es importante tener en cuenta las decisiones de los enfermos, la muerte se ha
desplazado a los hospitales y se ha tecnificado, sin embargo esto no siempre es asi,
hay personas que prefieren ir al hospital, pero hay otras que reclaman morir en casa,
lo que nos muestra que las necesidades en el final de la vida no son sélo el alivio de
los sintomas, sino la importancia de acompafar a los que se mueren. Ayudar a
entender el proceso de morir, normalizar la situacién, acompafar, en definitiva educar
a la poblacion.

4.1.2 POSIBLES PONENTES

En la reunién previa mantenida, y de acuerdo a la experiencia en los debates
previos, se considera la invitacidbn a dos personas expertas en el tema a tratar que
abran el debate exponiendo sus opiniones sobre los temas a los que se refieren las
citadas proposiciones de ley. Para ello habria que buscar dos personas con puntos de
vista diferentes sobre los temas para enriquecer el debate.



Algunos de los nombres que se proponen como posibles intervinientes son:

Victoria Camps : Catedradtica emérita de Filosofia moral y politica de la
"Universidad Autébnoma de Barcelona". Actualmente es presidenta de la "Fundacio
Victor Grifols i Lucas" y miembro del "Comité de Bioética de Catalufia". Ha sido
Presidenta del "Comité de Bioética de Espafia".

Adela Cortina : Catedratica de Etica y Filosofia Politica en la Universidad de
Valencia. Miembro de la Real Academia de Ciencias Morales y Politicas. Directora de
la Fundacion ETNOR ("para la Etica de los Negocios y las Organizaciones") y Vocal
del Consejo Asesor del Ministerio de Sanidad y Consumo. Miembro del Board de la
International Developement Ethics Association de la Human Development and
Capability Association, de la Societas Ethica y de la Red Internacional de Etica del
Discurso.

José Carlos Bermejo : Experto en humanizacion de la salud, en duelo y bioética,
director master en counselling, posgrado en duelo, en humanizacion, en gestién y en
pastoral de la salud. Director del Centro de Humanizacion de la salud y Centro
Asistencial San Camilo de Tres Cantos, Madrid, Espafa. Profesor de la Universidad
Ramon Llull de Barcelona, Catdlica de Portugal y Camillianum de Roma.

Pablo Simén : Doctor en Medicina por la Universidad de Santiago de Compostela.
Magister en Bioética. Profesor de la Escuela Andaluza de Salud Pudblica. Ha sido
miembro vocal del Comité de Bioética de Espafia y del Comité de Bioética de
Andalucia

Juana Caballin : Licenciada en Medicina y Cirugia, Master en Gerontologia, Méaster
en Bioética. Presidenta de la Comision de Deontologia (Colegio Oficial de Médicos de
Navarra). Miembro del Comité de Etica Asistencial de los Hospitales de San Juan de
Dios de Pamplona y Zaragoza.

Jacinto Bétiz : Doctor en Medicina y Cirugia, Especialista en atencion paliativa.
Dirige el Instituto para Cuidar Mejor del Hospital San Juan de Dios en Santurtzi,
Secretario de la Comision Central de Deontologia de la Organizacion Médica Colegial.
Ha sido reconocido con el premio europeo Kate Granger al Cuidado Compasivo

4.1.3 FECHA Y LUGAR DE CELEBRACION
La fecha prevista seria en la segunda quincena de noviembre y como posibles
lugares se citan: Colegio de Médicos; Planetario; Civican; Civivox lturrama etc.

4.1.4 CREACION DE UN GRUPO MOTOR

Ademas de las personas anteriormente citadas en el apartado 4.1, se ha previsto
invitar a las siguientes personas para poder formar parte del grupo motor del debate y
poder acabar de definir su enfoque, contenido y ponentes:

Gobierno de Navarra:

= Agencia Navarra de Autonomia y Desarrollo de las Personas: M2
Carmen Maeztu Villafranca

- Foro UPNA y Asociacién “Derecho a Morir Dignamente” (DMD): Camino Oslé
- Asociacion de Cuidados Paliativos de Navarra (PALIAN): Ana Bafios

- Comité de Etica y Deontologia del Colegio de Médicos: Juana Caballin

- Universidad de Navarra: Carlos Centeno Cortés

- Colegio de Socitlogos y Politélogos: Ifaki Lavilla



415 ALGUNAS PREGUNTAS RELACIONADAS A ACORDAR PARA EL
CONTENIDO DEL DEBATE

Relacionada con el concepto

¢Esté bien hablar de la muerte digna o seria mas apropiado apelar al respeto de las
necesidades y las demandas de las personas, y de la importancia de que la vida sea
digna en el proceso de la muerte?

¢Podemos celebrar el final de una vida plena y satisfactoria de un ser querido? Y ¢de
la nuestra?

Relacionada con la necesidad de una mayor requlaciéon

¢ Cuales son las principales argumentaciones a favor y en contra que se encuentran
para no regular / regular parcialmente / regular positivamente, cada uno de los tipos de
muerte? Eticas, de creencias, religiosas/espirituales, de oportunidad social, ...

¢Hasta dénde esta nuestra sociedad preparada para afrontar retos como el suicidio
asistido o la eutanasia?

Relacionada con el ejercicio de los derechos reconocidos

¢, Estamos decidiendo sobre nuestra muerte?
¢, Quién acompafia a quién en el proceso de morir?

4.2 Nuevas reuniones previstas

Se prevé una primera reunion del grupo motor para la semana del 16 de octubre
(posible fecha miércoles 17 de octubre) en la que deberia acordarse, en su caso, el
enfoque, los contenidos, los posibles ponentes y un avance de un cronograma de
acciones hasta la celebracion del acto en el mes de noviembre de 2018



ANEXO 1: ANTECEDENTES DE OTROS DEBATES RELACIONADOS CON
LA MUERTE DIGNA EN NAVARRA

A continuacion se presentan los debates que se han organizado hasta la fecha en
Navarra promovidos desde la Universidad Publica de Navarra (UPNA) en el marco del
proyecto “Dialogos para una Muerte Digna” y de la Asociacibn Derecho a Morir
Dignamente:

- Marzo 2014. Primera edicidn, con los siguientes temas: Movimiento para la
Defensa de una Muerte Digha. Testamento Vital; Cuidados paliativos: Vivir sin
dolor; Para una cultura del morir; Eutanasia: el debate del siglo XXI

- Abril 2015. Segunda edicién, con los siguientes temas: Muerte Digna y
Testamento Vital, Aproximacion a las actitudes ante la muerte a través de la
historia; Ayudar a morir: un problema ético

- Abril 2016. Tercera edicion, con los siguientes temas: COmMo se muere en
Navarra; Analisis de la Ley Navarra, sus limites y desarrollo. Observatorio del
proceso de morir en Navarra; Redes sociales y duelo; Eutanasia y religion:
hacia una perspectiva diferente

- Mayo 2017. Cuarta edicién, con los siguientes temas: Un final adelantado;
Respuesta del derecho ante el suicidio; El suicidio en Navarra; BESARKADA:
Asociacion de personas suicidadas — suizidiotakoen senideen Elkartea;
Observatorio de la atencion al final de la vida; Eutanasia y suicidio asistido: un
derecho a conseguir

- Abril 2018. Quinta edicion: Saber morir: educar para vivir, con los siguientes
temas: El morir y la escuela; La muerte, el ultimo tabu en la educacion ¢cémo
trabajarias en el aula?; ¢Se puede educar para morir? (y una nota sobre la
eutanasia)

Curso de la Universidad de Verano 2018 de la UPNA titulado “Las comunidades
compasivas en el siglo XXI”, que ha abordado teméticas como la sanacion de la
pérdida de un ser querido, el acompafiamiento en el proceso de morir y el duelo, la
compasion en la cércel o la espiritualidad en la sociedad contemporanea. Las
comunidades compasivas tienen su origen en la iniciativa de la Organizacién Mundial
de la Salud de las ciudades habitables, y son aquellas que disponen de mecanismos y
estrategias para acompafar a personas en situaciones vulnerables, o que atraviesan
circunstancias vitales dolorosas o se encuentran en el proceso del final de la vida.

Diferentes Charlas organizadas por la Asociacion DMD Navarra en colaboracion
con distintas entidades:

- 2 de noviembre de 2017, con motivo del dia de la Muerte Digna, se celebrd en
el Civivox de Iturrama, una Charla titulada “jLibres hasta el final!”, a cargo de
Camino Oslé (Vicepresidenta de la Sociedad Navarra de Geriatria y
Gerontologia), Soco Lizarraga (Médica y socia de DMD) y Manu Eciolaza,
(Presidente de DMD Navarra), organizada por DMD Navarra.

- 15 de diciembre de 2017, se celebré en la Biblioteca de Navarra de Pamplona,
una Charla sobre Muerte digna y Eutanasia, a cargo de Manu Eciolaza,
Presidente de DMD Navarra, organizada por la Biblioteca de Navarra y DMD
Navarra.

- 25 de octubre de 2018 se va a celebrar en Ororbia una Charla sobre “Muerte
Digna y Testamento Vital” / Heriotza Duina eta Bizi Testamendua, a cargo de
Soco Lizarraga, Médica y socia de DMD organizada por DMD Navarra y el
Ayuntamiento de la Cendea de Olza.



Ayuntamientos que han realizado la declaracion institucional y tienen informacién
sobre el Testamento Vital en su WEB:

Pamplona
Tudela
Ansoain
Zizur Mayor
Burlada
Viana
Uharte
Barafain
Berriozar
Noain
Villaba
Lodosa
Sanguesa

Alsasua



ANEXO 2: INICIATIVAS LEGISLATIVAS EN EL CONGRESO DE LOS
DIPUTADOS



Proposicion de Ley Organica de reforma de la Ley Or  ganica 10/1995, de
23 de noviembre, del Codigo Penal, de despenalizaci 6n de la eutanasia y
la ayuda al suicidio

Presentado el 10/08/2017, calificado el 05/09/2017
Autor: Comunidad Auténoma de Catalufia - Parlamento

Situacion actual: Comisién de Justicia Enmiendas (hasta 11/09/2018)
Tipo de tramitacién: Normal

Comision competente: Comision de Justicia

PROPOSICION DE LEY DE REFORMA DE LA LEY ORGANICA 10 /1995, DE
23 DE NOVIEMBRE, DEL CODIGO PENAL, DE DESPENALIZACI ON DE LA
EUTANASIAY LA AYUDA AL SUICIDIO (ORGANICA)

Exposicién de motivos

El objetivo de la presente Proposicion de Ley en defensa del derecho a la muerte digna, y de
acuerdo con la dignidad y la libertad de la persona proclamadas en el articulo 10.1 de la
Constitucion, es la modificacion del apartado 4 del articulo 143 del Cédigo Penal, que dice:

"Articulo 143.

1. El que induzca al suicidio de otro sera castigado con la pena de prisién de cuatro a ocho
afnos.

2. Se impondré la pena de prision de dos a cinco afios al que coopere con actos necesarios al
suicidio de una persona.

3. Sera castigado con la pena de prisidn de seis a diez afos si la cooperacion llegara hasta el
punto de ejecutar la muerte.

4. El que causare o cooperare activamente con actos necesarios y directos a la muerte de otro,
por la peticién expresa, seria e inequivoca de éste, en el caso de que la victima sufriera una
enfermedad grave que conduciria necesariamente a su muerte, 0 que produjera graves
padecimientos permanentes y dificiles de soportar, sera castigado con la pena inferior en uno o
dos grados a las sefialadas en los nimeros 2 y 3 de este articulo."

La recomendacion de la modificacion de este articulo del Cadigo Penal se encuentra ya en el
Informe sobre la eutanasia y la ayuda al suicidio, elaborado por el Comité Consultivo de
Bioética de Catalufia en 2006 a peticion del Departamento de Salud de la Generalidad.

Este informe es el estudio mas riguroso y exhaustivo sobre el tema y, con las necesarias
actualizaciones, puede considerarse una base fundamental de la presente proposicion.

Catalufia ha sido pionera en la legislacion sobre los derechos del paciente y el documento de
voluntades anticipadas, asi como en el desarrollo de los cuidados paliativos. Prueba de que lo
sigue siendo es la Carta de derechos y deberes de la ciudadania en relacion con la salud y la
atencién sanitaria, elaborada en 2001 y revisada y aprobada por el Departamento de Salud en
junio de 2015, que en su capitulo sobre autonomia y toma de decisiones dice:

"5.1.8 Derecho a vivir el proceso de final de vida, de acuerdo con su concepto de dignidad:

- La persona tiene derecho a vivir el proceso que acontezca hasta el final de la vida segun su
concepcion de dignidad. La persona tiene derecho a rechazar cualquier tratamiento, pese a
gue este sea de apoyo vital y esté ya instaurado, siempre y cuando se trate de una decisién
competente y bien informada.

- En este contexto, la persona tiene derecho a recibir una atencién de calidad que promueva el
alivio del sufrimiento, ya sea fisico, psicolégico, social o espiritual, provista en el entorno idéneo
(domicilio, hospital, etc.), y atendiendo a las preferencias de la persona.

- Cuando se dan situaciones de sufrimiento insoportable y la persona, en plena posesién de
sus facultades para decidir, expresa su deseo de morir y solicita ayuda para hacerlo, tiene el
derecho a recibir un trato respetuoso y a que se le dé una respuesta proporcionada a la



intensidad de este sufrimiento. Asimismo, la persona tiene derecho a que los profesionales
sanitarios le faciliten los cuidados y tratamientos necesarios para facilitarle una muerte digna y
sin sufrimiento, siempre dentro del marco legal vigente."

El articulo 143.4 del CdAdigo Penal es, precisamente, el marco legal que impide que en
Catalufia se facilite una muerte digna y sin sufrimiento a la persona que, en situacién de
sufrimiento insoportable y en plena posesion de sus facultades para decidir, expresa su deseo
de morir y solicita ayuda para ello.

Hay quién contrapone los cuidados paliativos con lo que pide esta proposicién, y no es asi.
Avanzar en el derecho a la muerte digna es disponer de equipos paliativos multidisciplinares
las veinticuatro horas del dia, siete dias a la semana, para atender a los enfermos y a las
probables urgencias. Es reforzar la formacion inicial y continua de los profesionales de la
medicina, la enfermeria, el trabajo social y la psicologia clinica para que sean conscientes de
gue la atencion al final de la vida es parte de su tarea profesional. Es promocionar el
documento de voluntades anticipadas, facilitar su registro y romper el tab( de hablar sobre la
propia muerte. Es crear un observatorio para saber de modo fehaciente como se muere en
Catalufia, que recoja la informacién necesaria, vele por el cumplimiento de la legislacion y
proponga las medidas para hacer la muerte tan digna como sea posible. Por Gltimo, es también
la despenalizacién de la ayuda a quien considera que la vida que le queda no merece ser
vivida y pide morir.

La atenuacion de penas reconocida por el articulo 143.4 es la respuesta que, no sin
contestacion, se da en el afio 1995, cuando ya Ramén Sampedro habia solicitado la eutanasia
a un juzgado de Barcelona, y con lo que se inicié una reivindicacion que ha ido creciendo hasta
hoy. En aquel momento no existian referentes internacionales. Hoy, sin embargo, podemos
evaluar la experiencia de distintos paises y estados:

- El Estado de Oregon (EUA) legalizo el suicidio médicamente asistido en 1997, hace veinte
afnos.

- En Suiza, el Consejo Nacional confirmé la legalidad de la asistencia al suicidio en 2001.
- Holanda y Bélgica legalizaron la eutanasia en 2002.

- El Estado de Washington (EUA) legalizé el suicidio médicamente asistido en 2008.

- Luxemburgo aprob6 una ley relativa a la eutanasia y la asistencia al suicidio en 2009.

- El Estado de Vermont (EUA) legaliz6 el suicidio médicamente asistido en 2013.

- Quebec aprobé una ley que legalizaba la eutanasia en 2014.

- Los Estados de Montana y de California (EUA) aprobaron el suicidio médicamente asistido en
2015.

- También en 2015 Colombia publicé una resolucién del Ministerio de Salud y Proteccion Social
en la que se establece el derecho fundamental a morir con dignidad.

- Canada aprob¢ la ley que permite el suicidio asistido y la eutanasia el 17 de junio de 2016.

La tendencia a que cada vez mas estados y paises de cualquier parte del mundo regulen con
distintas férmulas el derecho sobre la propia vida, y por lo tanto sobre la propia muerte, se hace
evidente en la reciente propuesta del gobierno holandés de regular la ayuda a morir a ancianos
con cansancio vital. La opinién publica va muy por delante respecto de las decisiones politicas
en esta cuestién. Todas las encuestas, incluido el estudio num. 2083 del Centro de
Investigaciones Socioldgicas, de 28 de mayo de 2009, sobre la atencién a pacientes con
enfermedades en fase terminal, han dado una amplia y creciente mayoria a favor de que se
permita la eutanasia y el suicidio asistido. La ultima encuesta, realizada por The Economist en
quince paises en junio de 2015, daba unos resultados para el Estado espafiol de un 78 % a
favor, solamente un 7 % en contra y un 12 % de NS/NC. Una gran cantidad de juristas, de
profesionales de la bioética, la salud, el periodismo, la filosofia y la literatura y otras
personalidades destacadas se han manifestado publicamente a favor de la regulacién. El
hecho de que dos de las peliculas mas premiadas y bien acogidas en los Ultimos afios sean
Mar adentro (2004) y Truman (2015) demuestra también el sentimiento favorable de nuestra
sociedad hacia la despenalizacion de la eutanasia.



Estudios como el realizado por la Unidad de Ciudados Paliativos del Hospital de la Santa Creu i
Sant Pau de Barcelona evidencian la existencia de la demanda de eutanasia. Ademas, la
préactica de la eutanasia es un hecho, tal y como muestra el estudio de esta unidad de cuidados
paliativos de febrero de 2007, pero al estar prohibida no existen ni datos oficiales ni una
regulacion establecida.

Una sociedad democratica debe velar porque los que son vulnerables o estan debilitados no
puedan ser manipulados ni utilizados para atender a los intereses de otras personas. Por ello
es necesaria una ley de disposicién y soberania sobre la propia vida que garantice la libre
autonomia personal y, a su vez, la proteccion de los colectivos mas vulnerables. El desarrollo
de dicha ley puede inspirarse en la ley holandesa de 2001 y sobre todo en el capitulo 10 del
informe del Comité Consultivo de Bioética de Catalufia mencionado mas arriba, y deberia
contener por lo menos:

- Una definicion clara de los conceptos.

- Las condiciones que deben darse para llevar a cabo la eutanasia y el suicidio médicamente
asistido.

- Las caracteristicas que debe tener el paciente.

- Los requisitos que debe cumplir el personal sanitario en la toma de decisiones y en la
actuacion.

- La composicion, las tareas y las competencias de los érganos de supervision y control.

Solo el 2 % de los pacientes debidamente atendidos por el programa de atencién domiciliaria y
equipos de apoyo (PADES) piden anticipar la muerte mas alla de lo que hoy permite la ley. Un
2 % parece poco, pero hace que, de las aproximadamente sesenta mil personas que cada afio
mueren en Catalufia, a unas mil doscientas, como minimo, se les esté negando el derecho a la
libertad individual y el derecho al respeto de su dignidad. Estos derechos no deberian verse
vulnerados por el hecho de que estas personas se encuentren al final de su vida.

Ciertamente, la ley reconoce el derecho a retirar los apoyos vitales cuando lo pida el enfermo o
sus representantes. Pero, paraddjicamente, ayudar a Ramoén Sampedro a morir seria aun hoy
un delito.

Articulo Unico

Se modifica el apartado 4 del articulo 143 de la Ley Orgéanica 10/1995, de 23 de noviembre, del
Cddigo Penal, que queda redactado del siguiente modo:

"4. No obstante lo establecido por los apartados anteriores, esta exento de responsabilidad
penal el que, por peticiébn expresa, libre e inequivoca de una persona que padezca una
enfermedad grave que lo conducira necesariamente a la muerte o una patologia incurable que
le provoca sufrimiento fisico o psiquico grave y que se prevé que sera permanente, cause con
actos necesarios la muerte segura, pacifica y sin dolor de esta persona o coopere a ello, dentro
del marco legal establecido.”
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PROPOSICION DE LEY ORGANICA DE REGULACION DE LA EUT ANASIA
Exposicién de motivos
I

La presente ley pretende dar una respuesta juridica, sistemética, equilibrada y garantista, a una
demanda sostenida de la sociedad actual como es la eutanasia.

La eutanasia significa etimolégicamente "buena muerte” y se puede definir como el acto
deliberado de dar fin a la vida de una persona, producido por voluntad expresa de la propia
persona y con el objeto de evitar un sufrimiento. En nuestras doctrina bioética y penalista existe
hoy un amplio acuerdo en limitar el empleo "eutanasia” a aquella que se produce de manera
activa y directa, de manera que las actuaciones por omision que se designaban como
eutanasia pasiva (no adopcion de tratamientos tendentes a prolongar la vida y la interrupcion
de los ya instaurados conforme a la lex artis), o las que pudieran considerarse como eutanasia
activa indirecta (utilizacion de farmacos o medios terapéuticos que alivian el sufrimiento fisico o
psiquico aunque aceleren la muerte del paciente -cuidados paliativos-) se han excluido del
concepto bioético y juridico-penal de eutanasia.

El debate sobre la eutanasia, tanto desde el punto de vista de la bioética como del derecho, se
ha abierto paso en nuestro pais y en los paises de nuestro entorno durante las Ultimas
décadas, no solo en los ambitos académicos sino también en la sociedad, debate que se aviva
periddicamente a raiz de casos personales que conmueven a la opinion publica. Un debate en
el que confluyen diferentes causas, como la creciente prolongacion de la esperanza de vida,
con el consiguiente retraso en la edad de morir, en condiciones no pocas veces de importante
deterioro fisico y psiquico; el incremento de los medios técnicos capaces de sostener durante
un tiempo prolongado la vida de las personas, sin lograr la curacién o una mejora significativa
de la calidad de vida; la secularizacién de la vida y conciencia social y de los valores de las
personas; o el reconocimiento de la autonomia de la persona también en el ambito sanitario,
entre otros factores. Y es, precisamente, obligacién del legislador atender a las demandas y
valores de la sociedad, preservando y respetando sus derechos y adecuando para ello las
normas que ordenan y organizan nuestra convivencia.

La legalizacion y regulacion de la eutanasia se asientan sobre la compatibilidad de unos
principios esenciales que son basamento de los derechos de las personas, y que son asi
recogidos en la Constitucion Espafiola. Son, de un lado, los derechos fundamentales a la vida y
a la integridad fisica y moral, y de otro, bienes constitucionalmente protegidos como son la
dignidad, la libertad o la autonomia de la voluntad.

Hacer compatibles estos derechos y principios constitucionales es necesario y posible, para lo
que se requiere una legislacion respetuosa con todos ellos. No basta simplemente con
despenalizar las conductas que impliquen alguna forma de ayuda a la muerte de otra persona,
aun cuando se produzca por expreso deseo de esta. Tal modificacién legal dejaria a las
personas desprotegidas respecto de su derecho a la vida que nuestro marco constitucional
exige proteger. Se busca, en cambio, legislar para respetar la autonomia y voluntad de poner
fin a la vida de quien esta en una situacion de enfermedad grave e incurable, o de discapacidad
grave y cronica, padeciendo un sufrimiento insoportable que no puede ser aliviado en
condiciones que considere aceptables, o que denominamos un contexto eutanasico. Con ese
fin, la presente ley regula y despenaliza la eutanasia en determinados supuestos, definidos
claramente, y sujetos a garantias suficientes que salvaguarden la absoluta libertad de la
decision, descartando presion externa de cualquier indole.



En el panorama de los paises de nuestro entorno se pueden reconocer, fundamentalmente,
dos modelos de tratamiento normativo de la eutanasia.

Por una parte, los paises que despenalizan las conductas eutanasicas cuando se considera
que en quien la realiza no existe una conducta egoista, y por consiguiente tiene una razén
compasiva, dando pie a que se generen espacios juridicos indeterminados que no ofrecen las
garantias necesarias.

Por otra parte, los paises que han regulado los supuestos en que la eutanasia es una practica
legalmente aceptable, siempre que sean observados concretos requisitos y garantias.

En el analisis de estas dos alternativas juridicas, es relevante la doctrina del Tribunal Europeo
de Derechos Humanos que, en su sentencia de 14 de mayo de 2013 (caso Gross vs. Suiza),
consideré que no es aceptable que un pais que haya despenalizado conductas eutanasicas no
tenga elaborado y promulgado un régimen legal especifico, precisando las modalidades de
practica de tales conductas eutanasicas. Esta ley pretende incluirse en el segundo modelo de
legislacion, dotando de una regulacion sistematica y ordenada a los supuestos en los que la
eutanasia no deba ser objeto de reproche penal. Asi, la ley distingue entre dos conductas
eutanasicas diferentes, la eutanasia activa y aquella en la que es el propio o la propia paciente
la persona que termina con su vida, para lo que precisa de la colaboracion de un profesional
sanitario que, de forma intencionada y con conocimiento, facilita los medios necesarios,
incluido el asesoramiento sobre la sustancia y dosis necesarias de medicamentos, su
prescripcién, o, incluso, su suministro con el fin de que él o la paciente se lo administre. Por su
parte, eutanasia activa es la accion por la que un profesional sanitario pone fin a la vida de un o
una paciente de manera deliberada y a peticion de este o esta, cuando se produce dentro de
un contexto eutandsico por causa de enfermedad grave e incurable o discapacidad grave
cronica causantes de un sufrimiento intolerable.

El contexto eutanasico, en el cual se acepta legalmente prestar ayuda para morir a otra
persona, debe delimitarse con arreglo a determinadas condiciones que afectan a la situacién
fisica y mental en que se encuentra la persona, a las posibilidades de intervencion para aliviar
su sufrimiento, y a las convicciones morales de la persona sobre la preservacion de su vida en
unas condiciones que considere incompatibles con su dignidad personal. Asi mismo, han de
establecerse garantias para que la decision de poner fin a la vida se produzca con absoluta
libertad, autonomia y conocimiento, protegida por tanto de presiones de toda indole que
pudieran provenir de entornos sociales, econdmicos o familiares desfavorables, o incluso
decisiones apresuradas. Este contexto eutandsico, asi delimitado, requiere de una valoracién
cualificada y externa a las personas solicitante y ejecutora, previa y posterior al acto
eutanasico. Al mismo tiempo, se garantiza la seguridad juridica y el respeto a la libertad de
conciencia del personal sanitario llamado a colaborar en el acto de ayuda a morir.

En definitiva, esta ley introduce en nuestro ordenamiento juridico un nuevo derecho individual
como es la eutanasia. Se entiende por esta la actuacién que produce la muerte de una persona
de forma directa e intencionada mediante una relacion causa-efecto Unica e inmediata, a
peticion informada, expresa y reiterada en el tiempo por dicha persona, y que se lleva a cabo
en un contexto de sufrimiento debido a una enfermedad o padecimiento incurable que la
persona experimenta como inaceptable y que no ha podido ser mitigado por otros medios. Asi
definida, la eutanasia conecta con un derecho fundamental de la persona constitucionalmente
protegido como es la vida, pero que se debe cohonestar también con otros derechos y bienes,
igualmente protegidos constitucionalmente, como son la integridad fisica y moral de la persona
(art. 15 CE), la dignidad humana (art. 10 CE), el valor superior de la libertad (art. 1.1 CE), la
libertad ideoldgica y de conciencia (art. 16 CE) o el derecho a la intimidad (art. 18.1 CE).
Cuando una persona plenamente capaz y libre se enfrenta a una situacion vital que a su juicio
vulnera su dignidad e integridad, como es la que define el contexto eutanasico antes descrito,
el bien de la vida puede decaer en favor de los demas bienes y derechos con los que debe ser
ponderado, toda vez que no existe un deber constitucional de imponer o tutelar la vida a toda
costa y en contra de la voluntad del titular del derecho a la vida. Por esta misma razon, el
Estado esta obligado a proveer un régimen juridico que establezca las garantias necesarias y
de seguridad juridica.

La presente ley consta de cinco capitulos, cinco disposiciones adicionales y tres disposiciones
finales.



El Capitulo | esta destinado a delimitar su objeto y ambito de aplicacion, asi como a establecer
las necesarias definiciones fundamentales del texto normativo.

El Capitulo Il establece los requisitos para que las personas puedan solicitar la prestacién de
ayuda para morir y las condiciones para su ejercicio. Toda persona mayor de edad y en plena
capacidad de obrar y decidir puede solicitar y recibir dicha ayuda, siempre que lo haga de
forma autdbnoma, consciente e informada, y que se encuentre en los supuestos de enfermedad
grave e incurable o de discapacidad grave crénica causantes de un sufrimiento fisico o
psiquico intolerables. Se articula también la posibilidad de solicitar esta ayuda mediante el
documento de instrucciones previas 0 equivalente que existe ya en nuestro ordenamiento
juridico.

El Capitulo Ill va dirigido a regular la actuacion del personal sanitario en relacion con la
prestacion de ayuda para morir y las garantias que han de observarse en la aplicacion de dicha
prestacion. En este ambito, son de destacar la posibilidad de objecién de conciencia del
personal sanitario, y la existencia de una Comision de Control y Evaluacion que ha de controlar
de forma tanto previa como posterior el respeto a la ley.

El Capitulo IV establece los elementos que permiten garantizar a toda la ciudadania el acceso
en condiciones de igualdad a la prestacion de ayuda para morir, incluyéndola en la cartera de
servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y garantizando asi su financiacion puablica,
pero garantizando también su prestacién en centros privados o, incluso, en el domicilio de la
persona solicitante.

Finalmente, el Capitulo V regula las comisiones de control y evaluacion que deberan crearse
en todas las Comunidades Auténomas y en las Ciudades Auténomas de Ceuta y Melilla a los
fines de esta ley.

Las disposiciones adicionales, por su parte, se dirigen a garantizar que quienes solicitan ayuda
para morir al amparo de esta ley, y sus herederos y herederas, no se veran perjudicados en
materia de seguros, y a establecer un régimen sancionador. En sus disposiciones finales, se
procede, en consecuencia con el nuevo ordenamiento legal introducido por la presente ley, a la
modificacién de la Ley Orgéanica 10/1995, de 23 de noviembre, del Cddigo Penal, con el objeto
de despenalizar todas aquellas conductas eutanasicas en los supuestos y condiciones
establecidos por la presente ley.

CAPITULO |
Disposiciones generales
Articulo 1 . Objeto.

Es objeto de esta ley es regular el derecho que corresponde a las personas a solicitar y recibir
ayuda para morir cuando concurran las circunstancias previstas en la misma, el procedimiento
gue ha de seguirse y las garantias que han de observarse.

Asimismo, determina los deberes del personal sanitario que atiendan a esas personas,
definiendo su marco de actuacién, y regula las obligaciones de las administraciones e
instituciones concernidas para asegurar el correcto ejercicio del derecho reconocido en esta
ley.

Articulo 2 . Ambito de aplicacion.

Esta ley serd de aplicacion en el ambito publico y privado de todo el territorio nacional. Se
aplicara también en domicilios particulares cuando asi se solicite.

Igualmente, sera de aplicacion a todas las personas responsables de la toma de decisiones
relacionadas con el proceso de una persona para poner fin a su vida, asi como al personal
sanitario que participe, directa o indirectamente, durante dicho proceso.

Asimismo, también serd de aplicacion a las entidades aseguradoras o mutualidades que, en
relacién con el objeto de esta ley, ofrezcan sus servicios en territorio espafiol.

Articulo 3 . Definiciones.

A los efectos de esta ley, se entiende por:



1. "Consentimiento informado™: es la conformidad libre, voluntaria y consciente de una persona,
manifestada en pleno uso de sus facultades después de recibir la informacion adecuada, para
que, a peticién suya, tenga lugar una de las actuaciones descritas en el apartado 6 de este
articulo.

2. "Discapacidad grave crénica": situacion en la que se produce en la persona afectada una
invalidez de manera generalizada de valerse por si mismo, sin que existan posibilidades
fundadas de curacién y, en cambio, si existe seguridad o gran probabilidad de que tal
incapacidad vaya a persistir durante el resto de la existencia de esa persona. Se entienden por
limitaciones aquellas que inciden fundamentalmente sobre su autonomia fisica y actividades de
la vida diaria, asi como sobre su capacidad de expresion y relacion, originando por su
naturaleza sufrimientos fisicos o psiquicos constantes e intolerables, sin posibilidad de alivio
que el o la paciente considere tolerable. En ocasiones puede suponer la dependencia absoluta
de apoyo tecnolégico.

3. "Enfermedad grave e incurable": la que por su naturaleza origina sufrimientos fisicos o
psiquicos, constantes e insoportables, sin posibilidad de alivio que el o la paciente considere
tolerable, con un pronéstico de vida limitado, en un contexto de fragilidad progresiva.

4. "Médico consultor" o "Médica consultora": facultativo o facultativa con formacion en el ambito
de las patologias que padece el o la paciente y que no pertenece al mismo equipo y servicio
que el médico o la médica responsable.

5. "Objecién de conciencia": es el derecho individual a no atender aquellas demandas de
actuacion sanitaria reguladas en esta ley que resultan incompatibles con las propias
convicciones.

6. "Prestacion de ayuda para morir": consiste en proporcionar una sustancia que tiene como
consecuencia la muerte de una persona; se puede producir en dos modalidades:

a) la administracién directa de una sustancia a una persona que lo haya requerido y que
cause su muerte, 0

b) la prescripcién o suministro de una sustancia a una persona que lo haya requerido, de
manera que esta se la pueda auto administrar para causar su propia muerte.

7. "Situacion de incapacidad de hecho": Situacién de la persona en la que no tenga capacidad
de tomar decisiones, 0 su estado fisico o psiquico no le permita hacerse cargo de su situacion,
sin que exista resolucion judicial.

8. "Valores vitales": Conjunto de convicciones 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.

CAPITULO Il

Derecho de las personas a solicitar la prestacion d e ayuda para morir y condiciones para
Su ejercicio
Articulo 4 . Derecho a solicitar ayuda para morir.

1. Se reconoce el derecho de las personas a solicitar y recibir ayuda para morir, cuando
concurran las circunstancias determinadas en esta ley.

2. La decision de solicitar la prestacion de ayuda para morir ha de ser una decision autbnoma,
entendiéndose por tal aquella que esta fundamentada en el conocimiento sobre los hechos
mas relevantes de su proceso, después de haber sido informada adecuadamente por el equipo
sanitario que le atiende. Debe quedar constancia de esa informacion en la historia clinica.

Articulo 5 . Condiciones para solicitar la prestacién de ayuda para morir.

Solamente la persona que relina las siguientes condiciones y circunstancias, puede solicitar y
obtener la prestacion de ayuda para morir:

1.a Tener la nacionalidad espafiola o residencia legal en Espafia, mayoria de edad y ser capaz
y consciente en el momento de la solicitud.



2.a Disponer de la informacion que exista sobre su proceso, las diferentes alternativas y
posibilidades de actuacion, incluida la de acceder a cuidados paliativos.

3.a Haber formulado la solicitud de manera voluntaria, por escrito, que debera repetirse al
menos en una ocasion con una separacion de quince dias naturales, y no ser resultado de una
presion externa. La prestacion de ayuda para morir no se podra realizar sin que hayan
transcurrido, al menos, quince dias naturales desde la Gltima solicitud.

4.a Sufrir una enfermedad grave e incurable o padecer una discapacidad grave crénica en los
términos establecidos en esta ley.

5.a Prestar consentimiento informado previamente a recibir la prestacion de ayuda para morir,
gue se incorporara a la historia clinica del solicitante.

Articulo 6 . Solicitud de la prestacibn de ayuda para morir por personas en situacion de
incapacidad de hecho mediante un documento de instrucciones previas o documento
equivalente.

En los casos de personas que, a criterio del médico o médica responsable, estén en situacion
de incapacidad de hecho permanente, pero que hubieran suscrito con anterioridad un
documento de instrucciones previas o documento equivalente, se podra prestar la ayuda para
morir conforme a lo dispuesto en dicho documento siempre que se cumpla la condicién 4.a del
articulo anterior.

La valoracién de la incapacidad de hecho por el médico o la médica responsable se hara
conforme a la normativa sanitaria aplicable y a los protocolos existentes al respecto.

Articulo 7 . Requisitos de la solicitud.

1. La solicitud de prestacion de ayuda para morir deberd hacerse por escrito, debiendo estar el
documento fechado y firmado por la persona solicitante.

En caso de encontrarse impedido fisicamente para fechar y firmar el documento, otra persona
mayor de edad y plenamente capaz podra fecharlo y firmarlo en su presencia. Dicha persona
ha de mencionar el hecho de que quien demanda la ayuda para morir no se encuentra en
condiciones de firmar el documento e indicar las razones.

2. El documento debera firmarse en presencia de un profesional sanitario que lo rubricara. Si
no es el médico o la médica responsable, lo entregara a este o esta. El escrito debera
incorporarse a la historia clinica de la persona solicitante.

3. La persona solicitante de la prestaciéon de ayuda para morir puede revocar su solicitud en
cualquier momento, incorporandose su decision en la historia clinica. También podra pedir el
aplazamiento de la administracion de la ayuda para morir.

Articulo 8 . Denegacion de la prestacién de ayuda para morir.

En los casos en los que el médico o la médica responsable deniegue motivadamente la
solicitud de la prestacion de ayuda para morir, y siempre que no sea producto del ejercicio de la
objecion de conciencia prevista en el articulo 12, la persona solicitante 0o, en su caso, sus
familiares o allegados, en el plazo maximo de cinco dias habiles, podran presentar una
reclamacién ante la Comisién de Control y Evaluacion. El médico o la médica que deniegue la
solicitud esta obligado a informarles de esta posibilidad.

CAPITULO IlI

Deberes y obligaciones de los facultativos y las fa ~ cultativas que presten o denieguen la
ayuda para morir y garantias que han de observarse

Articulo 9 . Deberes y obligaciones del médico y médica responsable de la prestacion de la
ayuda para morir.

1. El médico o la médica ha de abrir con la persona solicitante un proceso deliberativo sobre
diagnésticos, posibilidades terapéuticas y resultados esperables, asi como posibles cuidados
paliativos, asegurandose de que comprende la informacién que se le facilita.



2. El médico o la médica debe comprobar que la solicitud es voluntaria, sin coacciones
externas, que expresa fielmente los deseos de la persona solicitante, y que se ha reiterado en
su voluntad de poner fin a su vida.

3. El médico o la médica deberd constatar que la persona padece alguna de las dos
situaciones descritas en la condicion 4.a del articulo 5.

4. Si la persona solicitante de la ayuda para morir asi lo desea, informara de la peticién a los
familiares o allegados que sefiale.

5. El médico o la médica debera comunicar al equipo asistencial, si lo hubiere, especialmente a
los y las profesionales de enfermeria, la peticion de la prestacién de ayuda para morir y el
estado del proceso deliberativo con el solicitante.

6. El médico o la médica debera consultar a otro facultativo o facultativa que no forme parte del
equipo médico y que sea competente en el ambito de las patologias padecidas por el
solicitante, y este 0 esta, tras estudiar la historia clinica y examinar al paciente, debera
corroborar el cumplimiento de las condiciones establecidas en el articulo 5, en el plazo maximo
de 10 dias. Debera redactar un informe del que se dara cuenta a la persona solicitante de la
prestacion de ayuda para morir, que pasara a formar parte de su historia clinica.

7. El médico o la médica debera asegurarse de que han transcurrido al menos quince dias
naturales entre el dia en que la ultima solicitud fue firmada y el dia en el cual se presta la ayuda
para morir. Si el médico o la médica considera que la muerte de la persona o la pérdida de la
capacidad para otorgar el consentimiento informado son inminentes, podra aceptar cualquier
periodo menor que considere apropiado en funcion de las circunstancias clinicas concurrentes
de las que debera dejar constancia en la historia clinica.

8. En los casos de personas en situacion de incapacidad de hecho, el médico o la médica
debera comprobar si otorgd instrucciones previas o documento equivalente y, de ser asi, esta
obligado a su consulta directa y a la aplicacion de las instrucciones contenidas en el
documento.

9. Una vez cumplidos los deberes y obligaciones expuestos, el médico o la médica, antes de la
realizacion de la prestacion de ayuda a morir, lo pondra en conocimiento del presidente o
presidenta de la Comision de Evaluacion y Control al efecto de que se realice el control previo
previsto en el articulo 15. No obstante, se podra llevar a cabo dicha ayuda a morir sin el control
previo en los casos excepcionales de muerte o pérdida de capacidad inminentes, tal y como
resulta del apartado 7 de este mismo articulo. En este Gltimo caso, el control se realizara en la
forma prevista por el articulo 13.

Articulo 10 . Prestacién de la ayuda a morir.

La realizacion de la prestacion de ayuda para morir debe hacerse con el maximo cuidado y
profesionalidad.

a) En los casos en los que la prestacion de la ayuda para morir lo sea conforme a la forma
descrita en el articulo 3.6.a), el médico o médica asistira al solicitante hasta el momento de su
muerte.

b) En el supuesto contemplado en el articulo 3.6.b) de esta ley, el médico o médica, tras
prescribir la sustancia que el propio solicitante se autoadministrard, mantendra la debida tarea
de observacién y apoyo a este hasta el momento de su fallecimiento.

Articulo 11 . Respeto a las convicciones y creencias de la persona solicitante de la prestacion
de ayuda para morir.

Todo el personal sanitario implicado en el proceso de ayuda para morir tiene la obligaciéon de
respetar los valores vitales de la persona solicitante, debiendo abstenerse de imponer criterios
de actuacién basados en los suyos propios.

Articulo 12 . Ejercicio del derecho a la objecion de conciencia por las y los profesionales
sanitarios implicados en la prestacion de la ayuda para morir.

1. Las y los profesionales sanitarios directamente implicados en la prestacion de ayuda para
morir tendran el derecho de ejercer la objecion de conciencia. El rechazo o la negativa a
realizar la prestacién por razones de conciencia es una decisidn siempre individual del personal



sanitario directamente implicado en su realizacién, que debe manifestarse anticipadamente y
por escrito.

2. Las administraciones sanitarias autondmicas crearan un Registro de profesionales sanitarios
objetores de conciencia a realizar la ayuda para morir, en el que se inscribiran las
declaraciones de objecién de conciencia para la realizacién de la misma.

3. Este Registro tendra por objeto facilitar la necesaria informacion a la Administracion Sanitaria
para que esta pueda garantizar una adecuada gestidon de la prestacion de ayuda para morir.

Articulo 13 . Comunicacién a la Comisién de Control y Evaluacion.

Una vez realizada la prestacion de ayuda para morir, y en el plazo maximo de cinco dias
habiles después de esta, el médico o la médica responsable debera remitir a la Comision de
Control y Evaluacion de su Comunidad Auténoma dos documentos separados e identificados
con un nimero de registro.

a) El primer documento sellado por el médico o la médica, referido como "documento primero",
debera recoger los siguientes datos:

- Nombre completo y domicilio de la persona solicitante de la ayuda para morir y, en su
caso, de la persona autorizada que lo asistiera.

- Nombre completo, direccion y nimero de identificacion profesional (nimero de colegiado o
equivalente) del médico o médica responsable.

- Nombre completo, direccién y numero de identificacion profesional de las y los médicos y
demas profesionales consultados por el médico o la médica responsable sobre la
aplicacion de la ayuda para morir.

- Si la persona solicitante disponia de un documento de instrucciones previas o documento
equivalente y en él se sefalaba a un o una representante, nombre completo del mismo.

b) El segundo documento, referido como "documento segundo”, debera recoger los siguientes
datos:

- Sexo y edad de la persona solicitante de la ayuda para morir.
- Fecha y lugar de la muerte.
- Tiempo transcurrido desde la primera y la Gltima peticion hasta la muerte de la persona.

- Descripcion de la patologia padecida por la persona solicitante (enfermedad grave e
incurable o discapacidad grave crénica).

- Naturaleza del sufrimiento continuo e insoportable padecido y razones por las cuales se
considera que no tenia perspectivas de mejoria.

- Informacioén sobre la voluntariedad, reflexién y reiteracion de la peticion, asi como sobre la
ausencia de presion externa.

- Si existia documento de instrucciones previas o documento equivalente, una copia del
mismo.

- Procedimiento seguido por el médico o la médica responsable y el resto del equipo de
profesionales sanitarios para realizar la ayuda para morir.

- Capacitacion de las y los médicos consultados y fechas de las consultas.

Articulo 14 . Comunicacion a la Comisién de Control y Evaluacion de las denegaciones de
ayuda para morir.

Cuando el médico o la médica responsable deniegue una solicitud de la prestacién de ayuda
para morir, con independencia de que se haya formulado o no reclamacion por la persona
solicitante o sus familiares o allegados, debera remitir a la Comision de Control y Evaluacion en
el plazo de quince dias habiles después de recibida la solicitud, los dos documentos
especificados en el articulo 13, adaptando el documento segundo de modo que incluya los
datos clinicos relevantes para la evaluacion del caso y el motivo de la denegacion.

Articulo 15 . Control previo de las condiciones establecidas en esta ley para el ejercicio del
derecho.



Una vez recibida la comunicacion médica a que se refiere el articulo 9.9 de esta ley, el
presidente o la presidenta de la Comisién de Evaluacion y Control designara, en los dos dias
siguientes, a dos miembros de la misma, un médico o una médica y un o una jurista, para que,
con caracter previo al pronunciamiento definitivo posterior del 6rgano colegiado, comprueben
si, a su juicio, concurren los requisitos y condiciones establecidos para el correcto ejercicio del
derecho a solicitar y recibir ayuda para morir.

Los dos miembros de la comision citados tendran acceso a la documentacion que obre en la
historia clinica y podran entrevistarse con el médico o médica o con el personal que actle bajo
la direccion de este o esta, asi como con la persona solicitante.

En el plazo maximo de siete dias, emitiran un informe con los requisitos a que se refiere el
documento contemplado en la letra b) del articulo 13 de esta ley. Si la decision es desfavorable
a la solicitud planteada, quedara abierta la posibilidad de reclamar en virtud del articulo 21.a)
de esta ley. En ambos casos, la decision se comunicara al médico o médica actuante.

El previo pronunciamiento no prejuzgara el dictamen definitivo de la Comision.

CAPITULO IV
Garantia en el acceso a la prestacion de ayuda para  morir
Articulo 16 . Garantia del acceso a la prestacion.

1. La prestacién de ayuda para morir estara incluida en la Cartera de servicios comunes del
Sistema Nacional de Salud y sera de financiacién publica incluso cuando se practique en el
domicilio particular de la persona solicitante.

2. Los servicios publicos de salud, en el ambito de sus respectivas competencias, aplicaran las
medidas precisas para garantizar el derecho a la prestacion de ayuda para morir en los
supuestos y con los requisitos establecidos en esta ley.

Articulo 17 . Medidas para garantizar la prestacién por los servicios de salud.

1. Con el fin de asegurar la igualdad y calidad asistencial de la prestacion de ayuda para morir,
el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud debera elaborar un manual de buenas
practicas con unos contenidos minimos y comunes que sirva para orientar en la correcta
puesta en practica de esta ley.

2. La prestacion de ayuda para morir se realizara en centros publicos, privados o en el domicilio
de la persona solicitante si asi lo desea, sin que el acceso y la calidad asistencial de la
prestacion puedan resultar menoscabadas por el ejercicio de la objecién de conciencia o por el
lugar donde se realiza.

Articulo 18 . Proteccién de la intimidad y confidencialidad.

1. Los centros que presten la ayuda para morir aseguraran la intimidad de las personas
implicadas y la confidencialidad en el tratamiento de sus datos de caracter personal.

2. Los centros prestadores del servicio deberan contar con sistemas de custodia activa y
diligente de las historias clinicas de los y las pacientes e implantar en el tratamiento de los
datos las medidas de seguridad de nivel alto previstas en la normativa vigente de proteccion de
datos de caracter personal.

Articulo 19 . Tratamiento, acceso, cesion y cancelacion de datos personales.

El tratamiento, acceso, cesion y cancelacion de los datos de caracter personal se hara
conforme a las determinaciones contenidas en el Reglamento (UE) 2016/679, de 27 de abril de
20186, relativo a la proteccién de las personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos
personales y a la libre circulacion de estos datos, y a la legislacién nacional que Io
complemente.

CAPITULO V
Comisiones de control y evaluacion

Articulo 20 . Creacion y composicion.



1. Existird una Comision de Control y Evaluacion en cada una de las Comunidades Autbnomas,
asi como en las Ciudades Auténomas de Ceuta y Melilla.

2. Dichas Comisiones seran creadas por acuerdo de los respectivos Gobiernos autonémicos y
de las Ciudades Auténomas de Ceuta y Melilla, en los que se determinara su régimen juridico.

3. Cada Comisién de Control y Evaluacion debera crearse y constituirse antes del término del
plazo de los tres meses siguientes a la entrada en vigor de esta ley.

4. Cada Comision de Control y Evaluacion debera disponer de un reglamento de orden interno,
que serd elaborado y aprobado por el érgano competente de la administracion autonémica.

Articulo 21 . Funciones.
Son funciones de la Comisién de Control y Evaluacion las siguientes:

a) Resolver las reclamaciones que formulen las personas a las que el médico o la médica
responsable haya denegado su solicitud de ayuda para morir 0 sea una consecuencia del
informe previo desfavorable previsto en el articulo 15.

En el caso de que el dictamen sea favorable a la solicitud de ayuda para morir, la Comision
requerird a la direccion del centro a que en el plazo maximo de siete dias facilite la prestacién
solicitada a través de otro médico o médica del centro o de un equipo externo de profesionales
sanitarios.

En los demas casos, la Comisidn debera pronunciarse dentro del plazo maximo de veinte dias
naturales.

b) Respecto de la realizacion de la prestacion de la ayuda para morir, verificar, a partir de los
datos recogidos en el documento segundo, si las condiciones y el procedimiento establecidos
en esta ley han sido respetados.

En caso de duda, podra decidir por mayoria simple levantar el anonimato y acudir a la lectura
del documento primero. Si tras el levantamiento del anonimato, la imparcialidad de algun
miembro de la

Comisién de Control y Evaluacion se considerara afectada, este o esta podra retirarse
voluntariamente o ser recusado o recusada.

También podra solicitar al médico o médica responsable la informacion recogida en la historia
clinica que tenga relacion con la practica de la ayuda para morir.

En el plazo maximo de dos meses debera pronunciarse sobre el cumplimiento de las
condiciones y los requisitos legales en el caso examinado.

En el caso de que dos tercios o mas de los miembros de la Comision consideren que no se han
cumplido las condiciones y procedimientos establecidos en esta ley, debera comunicarlo a la
direccion del centro sanitario y a la Fiscalia para que proceda, en su caso, a la apertura de una
investigacion.

c) Comprobar si las personas pueden ejercer sin trabas los derechos derivados de esta ley en
la Comunidad Autdbnoma correspondiente.

d) Detectar posibles problemas en el cumplimiento de las determinaciones de esta ley,
proponiendo, en su caso, mejoras concretas para su incorporacién a los manuales de buenas
préacticas.

e) Resolver dudas o cuestiones que puedan surgir durante la aplicacion de la ley, sirviendo de
drgano consultivo en este ambito.

f) Elaborar y hacer publico un informe anual de evaluacion de la aplicacion de esta ley.
g) Aquellas otras que puedan atribuirles los Gobiernos autonémicos.
Articulo 22 . Deber de secreto.

Los miembros de la Comisién de Control y Evaluacién estaran obligados a guardar secreto
sobre el contenido de sus deliberaciones y a proteger la confidencialidad de los datos
personales que, sobre profesionales sanitarios, pacientes, familiares y personas allegadas,
hayan podido conocer en su condicién de miembros de la Comisién.



Disposicidn adicional primera . Sobre la causa de muerte.

La muerte producida por alguna de las formas de ayuda para morir se considerara equivalente
a una muerte natural a todos los efectos, incluidos los relativos a los seguros de vida.

Disposicion adicional segunda . Instrucciones previas o documento equivalente.

En el documento de instrucciones previas o documento equivalente otorgado conforme a lo
previsto en el ordenamiento juridico, las personas mayores de edad podran incluir la solicitud
de ayuda para morir siempre que se cumplan los requisitos y condiciones previstos en la ley.
Dicha manifestacion de voluntad sera de obligado cumplimiento.

Disposicién adicional tercera . Comisiones de Control y Evaluacion en las Comunidades
Auténomas.

En tanto no dispongan del reglamento a que se refiere el apartado 4 del articulo 20, el
funcionamiento de las Comisiones de Control y Evaluacion que regula el Capitulo V de esta ley
se acomodara a las reglas establecidas en los articulos 17 y 18 de la Ley 40/2015, de 1 de
octubre, de Régimen Juridico del Sector Publico.

Disposicion adicional cuarta . Régimen sancionador.

Las infracciones de lo dispuesto por la presente ley quedan sometidas al régimen sancionador
previsto en el Capitulo VI del Titulo | de la Ley 14/1986, General de Sanidad, sin perjuicio de la
responsabilidad civil o penal y de la responsabilidad profesional o estatutaria procedentes en
Derecho.

Disposicién adicional quinta . Manual de buenas practicas.

El Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud tendra un plazo de tres meses, a
contar desde la entrada en vigor de esta ley, para elaborar y aprobar el manual de buenas
practicas a que se refiere el apartado 1 del articulo 17.

Disposicién derogatoria . Derogacion normativa.

Quedan derogadas todas las disposiciones de igual o inferior rango en cuanto se opongan a lo
establecido en esta ley.

Disposicion final primera . Modificacion del articulo 143.4 del Codigo Penal.

Se modifica el articulo 143.4 de la Ley Organica 10/1995, de 23 de noviembre, del Cédigo
Penal, que tendra la siguiente redaccion:

"No seréa punible la conducta del médico o médica que con actos necesarios y directos causare
0 cooperare a la muerte de una persona, cuando esta sufra una enfermedad grave e incurable
o discapacidad grave cronica, en los términos establecidos en la ley.

Se entiende por enfermedad grave e incurable aquella que por su naturaleza origina
sufrimientos fisicos o psiquicos, constantes e insoportables, sin posibilidad de alivio que el o la
paciente considere tolerable, con un pronostico de vida limitado, en un contexto de fragilidad
progresiva.

Se entiende por discapacidad grave cronica la situaciéon en la que se produce en la persona
afectada una invalidez de manera generalizada de valerse por si misma, sin que existan
posibilidades fundadas de curacion y, en cambio, si existe seguridad o gran probabilidad de
que tal incapacidad vaya a persistir durante el resto de la existencia de esa persona. Se
entienden por limitaciones aquellas que incidan fundamentalmente sobre su autonomia fisica y
actividades de la vida diaria, asi como sobre su capacidad de expresion y relacién, originando
por su naturaleza sufrimientos fisicos o psiquicos constantes e intolerables, sin posibilidad de
alivio que el o la paciente considere tolerable. En ocasiones pudiere suponer la dependencia
absoluta de apoyo tecnoloégico."

Disposicidn final segunda . Caréacter de la ley y Titulo competencial.

Los articulos 1; 2; 3; 4; 5; 6; 7; 8; 9; 10; 11; 12, apartado 1; 18, apartado 1; 19; 22;
disposiciones adicionales primera, segunda y cuarta; disposicién derogatoria y disposiciones
finales primera, segunda y tercera tienen rango de Ley organica al constituir desarrollo del



derecho a fundamental a la vida en relacién con otros derechos fundamentales, de acuerdo con
lo establecido en el articulo 81 de la Constitucion.

Los articulos 16, 17 y disposicion adicional quinta son de directa aplicacién en todo el Estado al
amparo de lo previsto en el articulo 149.1.1.2 de la Constitucién.

Los articulos 12, apartados 2 y 3; 13; 14; 15; 18, apartado 2; 20; 21; y disposicion adicional
tercera, se dictan al amparo del articulo 149.1.16 de la Constitucion.

El Estado y las Comunidades Autébnomas adoptaran, en el ambito de sus respectivas
competencias, las medidas necesarias para la efectividad de esta ley.

Disposicidn final tercera . Entrada en vigor.

La presente ley entrard en vigor a los tres meses de su publicacion en el "Boletin Oficial del
Estado".
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PROPOSICION DE LEY

122/000067 Proposicidon de Ley reguladora de los derechos de la persona ante el
proceso final de la vida.

Presentada por el Grupo Parlamentario Socialista.

La Mesa de la Camara, en su reunion del dia de hoy, ha adoptado el acuerdo que se indica respecto
del asunto de referencia.

(122) Proposicion de Ley de Grupos Parlamentarios del Congreso.
Autor: Grupo Parlamentario Socialista.
Proposicién de Ley reguladora de los derechos de la persona ante el proceso final de la vida.

Acuerdo:

Admitir a tramite, trasladar al Gobierno a los efectos del articulo 126 del Reglamento, publicar en Boletin
Oficial de las Cortes Generales y notificar al autor de la iniciativa.

En ejecucion de dicho acuerdo se ordena la publicacién de conformidad con el articulo 97 del
Reglamento de la Camara.

Palacio del Congreso de los Diputados, 14 de febrero de 2017.—P.D. El Secretario General del
Congreso de los Diputados, Carlos Gutiérrez Vicén.

A la Mesa del Congreso de los Diputados

En nombre del Grupo Parlamentario Socialista me dirijo a esa Mesa para, al amparo de lo establecido
en el articulo 124 y siguientes del vigente Reglamento del Congreso de los Diputados, presentar la
siguiente Proposicion de Ley reguladora de los derechos de la persona ante el proceso final de la vida.

Palacio del Congreso de los Diputados, 7 de febrero de 2017.—Miguel Angel Heredia Diaz, Portavoz
del Grupo Parlamentario Socialista.

cve: BOCG-12-B-86-1
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PROPOSICION DE LEY REGULADORA DE LOS DERECHOS DE LA PERSONA ANTE EL PROCESO
FINAL DE LA VIDA

Exposicién de motivos

En el portico mismo del Titulo | relativo a «los derechos y deberes fundamentales», el articulo 10 de
nuestra Constitucion proclama, en su apartado 1, que «la dignidad de la persona, los derechos inviolables
que le son inherentes, el libre desarrollo de la personalidad, el respeto a la ley y a los derechos de los
demas, son fundamento del orden politico y de la paz social».

En directa relacién con esta proclamacion, el articulo 15 consagra el «derecho de todos a la viday a
la integridad fisica y moral», y el 18.1 el derecho «a la intimidad personal y familiar».

Por su parte, el articulo 43 reconoce «el derecho a la proteccion de la salud» y encomienda a los
poderes publicos «organizar y tutelar la salud publica a través de medidas preventivas y de las prestaciones
y servicios necesariosy, afiadiendo que «la ley establecera los derechos y deberes de todos al respecto».

Este derecho constitucional a la proteccién de la salud se ha identificado usualmente con el derecho
a recibir cuidados sanitarios frente a la enfermedad. Sin embargo, ya la vigente Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacion y documentacién clinica, partiendo del principio de respeto a la dignidad personal, a la libre
autonomia de la voluntad y a la intimidad, establecié la regla general de que toda actuacién en el ambito
de la sanidad requiere el previo consentimiento de los pacientes o usuarios del sistema sanitario, el
derecho de éstos a decidir libremente, después de recibir la informacién adecuada entre las opciones
clinicas disponibles, asi como a negarse al tratamiento, excepto en los casos determinados en la ley.

Este es el marco normativo en el que se inscribe la presente ley. Una norma que se proyecta sobre
una realidad social que viene, de un lado, caracterizada por los incesantes avances de la medicina y la
mejora constante de las prestaciones sanitarias y de los tratamientos y cuidados frente a la enfermedad;
y, de otro, ya causa de lo que se acaba de indicar, por el considerable aumento de la esperanza de vida,
con el consiguiente envejecimiento de la poblacién y el aumento de enfermedades de evolucién progresiva,
en muchos casos acompafiadas de un alto grado de sufrimiento del paciente y, por extensién, de sus
familiares y allegados.

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 avanzados, degenerativos e irreversibles, dolorosos y
comprometedores de la dignidad personal de quienes lo sufren.

De este debate surge la conveniencia de regular, con un suficiente grado de certeza y precision, los
derechos de la persona en el proceso del final de la vida. La presente norma atiende a dicho objetivo y lo
hace partiendo de una inequivoca afirmacion y salvaguarda de la autonomia de la voluntad de los
pacientes, y con el claro propdsito de propiciar el mayor alivio posible de su sufrimiento fisico, psiquico y
moral.

De este modo, se pretende dar una respuesta juridica global a la cuestién, guiada —como no podria
ser de otra forma— por las disposiciones constitucionales que imponen el respeto a la dignidad humana
y a los derechos fundamentales, en particular, a la vida, a la integridad fisica y moral, y a la intimidad
personal y familiar. Una respuesta, también, que presta especial atencién 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.

En una sociedad democratica avanzada, los derechos deben acompanfar 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.

Laley se inserta también, asi, en la direccidon que marca tanto la politica europea de derechos humanos
como nuestra jurisprudencia constitucional sobre la materia.

cve: BOCG-12-B-86-1
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En el primer caso, porque la Carta de Derechos Fundamentales de la Unién Europea reconoce el
derecho de toda persona a la integridad fisica y psiquica, y la obligacion, congruente con él, de respetar,
en el marco de la medicina y la biologia, «el consentimiento libre e informado de la persona de que se
trate, de acuerdo con las modalidades establecidas por la ley». El Convenio del Consejo de Europa para
la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de
la biologia y la medicina, suscrito en Oviedo el 4 de abril de 1997, consagra el mismo principio; y, mas
especificamente, las Recomendaciones 1418/1999 y 24/2003 de la Asamblea Parlamentaria del Consejo
de Europa sobre «Proteccion de los derechos humanos y la dignidad de los enfermos terminales y
moribundos» y «Organizacion de Cuidados Paliativos», respectivamente, vinculan el tratamiento y cuidado
de las personas en el proceso final de su vida con la necesidad de velar por su dignidad y autonomia
personal, ademas de con la prevencion del sufrimiento, y de adoptar medidas legislativas para establecer
un marco coherente en relacién con ellas; y, en fin, la Resolucion 1.649 de la misma Asamblea del Consejo
de Europa «Cuidados paliativos: un modelo para una politica social y de salud innovadora» considera los
cuidados paliativos como un componente esencial de una atencion sanitaria basada en la dignidad, la
autonomia y los derechos de los pacientes. Asimismo, y en idéntico sentido, se pronuncia la Declaracion
Universal sobre Bioética y Derechos Humanos (art. 5), aprobada por la Conferencia General de la Unesco
el 19 de octubre de 2005.

En cuanto a nuestra jurisprudencia, el Tribunal Constitucional, ademas de haber reconocido el derecho
de las personas a rechazar un tratamiento, aun a sabiendas de que ello puede hacer que peligre su vida
(asi, las SSTC 120/1990, 119/2001 y 154/2002), ha afirmado, en su Sentencia de 28 de marzo de 2011,
que forma parte del articulo 15 de la Constitucion «una facultad de autodeterminaciéon que legitima al
paciente, en uso de su autonomia de la voluntad, para decidir libremente sobre las medidas terapéuticas
y tratamientos que puedan afectar a su integridad, escogiendo entre las distintas posibilidades, consintiendo
su practica o rechazandolas»; la cual seria «precisamente la manifestacion mas importante de los
derechos fundamentales que pueden resultar afectados por una intervencion médica: la de decidir
libremente entre consentir el tratamiento o rehusarlo, posibilidad que ha sido admitida por el TEDH, aun
cuando pudiera conducir a un resultado fatal (STEDH de 29 de abril de 2002, caso Pretty c. Reino
Unido, § 63), y también por este Tribunal (STC 154/2002, de 18 de julio, FJ 9)».

Es preciso dejar constancia, asimismo, de que algunas comunidades auténomas, en el ejercicio de
sus competencias, se han ocupado ya de regular esta materia, y lo han hecho con desigual extension.
En este sentido, la presente ley se configura como norma estatal basica que reconoce en nuestro pais
un haz de derechos a todas las personas, con independencia del territorio o de la Administracion
sanitaria encargada de velar por su tratamiento en el proceso final de la vida. Esta regulacién, en cuanto
que contiene una prevision de derechos de las personas en el marco de la prestacién de los servicios
sanitarios y una garantia del acceso a determinadas prestaciones concretas, debe articularse a partir
del mandato del articulo 43.2 de la Constitucion, y con pleno respeto al reparto competencial entre el
Estado y las comunidades auténomas, de conformidad con el articulo 149.1.16.2 de la misma, que
atribuye al Estado la competencia exclusiva en materia de bases y coordinacion general de la sanidad.
Se pretende enriquecer, asi, con caracter general —en un ambito, como se ha dicho, de creciente
relevancia social— el estatuto de derechos de los ciudadanos espafioles o que residen entre nosotros,
sin perjuicio de los elementos adicionales o de desarrollo que introduzca el correspondiente ordenamiento
autondémico.

Se trata de que, con suficiente certeza juridica y precision de las obligaciones que su respeto comporta,
todos los ciudadanos puedan sentirse protegidos por ese conjunto de derechos ante un trance personal
que puede resultar tan dificil. Y, correlativamente, de que los profesionales sanitarios se sientan, a su vez,
amparados por un marco normativo que proyecte seguridad juridica sobre las practicas y el tratamiento
asistencial que les dispensen.

Esta no es una ley llamada a regular la eutanasia, entendida como la actuacién que produce la muerte
de los pacientes de forma directa e intencionada mediante una relacién causa-efecto Unica e inmediata, a
peticion expresa y reiterada en el tiempo e informada de aquéllos, y que se lleva a cabo en un contexto de
sufrimiento debido a una enfermedad incurable que la persona experimenta como inaceptable y que no
ha podido ser mitigado por otros medios. No obstante, la sociedad espafola parece dispuesta a abrir el
debate sobre la eutanasia. Un debate que habrd de ser sereno y sosegado, que debe incluir a los
ciudadanos, las fuerzas politicas y los profesionales del derecho y sanitarios, permitiendo a las personas
determinar cuando y como morir en estas situaciones de hondo sufrimiento. Producto de ese debate
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habremos de ser capaces de alumbrar una regulacion especifica sobre este tema que establezca en qué
supuestos y condiciones se puede solicitar ayuda para morir, que establezca las responsabilidades y
actuaciones de los profesionales sanitarios, la proteccion de la libertad de conciencia y la tutela judicial a
lo largo de todo el proceso.

Por ultimo, en cuanto al objeto de la ley, cabe reiterar que ésta se ocupa de la atencién sanitaria en el
proceso del final de la vida, concebido como un final proximo 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 su autonomia, su integridad fisica y su intimidad personal. Se pretende, de tal
forma, asumir legalmente el consenso generado sobre los derechos del paciente y la buena practica
médica en el proceso final de su vida.

En cuanto a su contenido, la ley se estructura en cuatro titulos, cinco disposiciones adicionales y dos
disposiciones finales.

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, 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 extremo que provoca trastornos graves en quienes lo padecen, asi como los fines y
definiciones basicos para el correcto desenvolvimiento de la norma.

El Titulo | recoge la declaracién de derechos de las personas en el proceso final de su vida,
nucleada en tomo al derecho a la toma de decisiones, que presupone, como ha afirmado el propio
Tribunal Constitucional, el derecho a una informaciéon completa, clara y comprensible. Junto a esa
informacién, los elementos de falta de capacidad que pueden darse en los pacientes en razén de su
minoria de edad o de su estado fisico y cognitivo requieren una serie de precisiones e instrumentos
especificos, que van desde la existencia de representante a la prevision de las llamadas instrucciones
previas y sus formas de modificacion. Se trata, en todos los casos, de garantizar la primacia de la
voluntad de la persona en el proceso final de su vida, asi como las vias de conocimiento y
manifestacion de dicha voluntad, y de proscribir cualquier consecuencia discriminatoria en la atencién
sanitaria que pudiera derivarse de dicha voluntad y, especificamente, del rechazo a determinados
tratamientos.

La declaracion 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 acompafamiento y la
despedida, asi como el auxilio espiritual que deseen y el respeto a la intimidad personal y familiar,
en particular, mediante la atencion en habitacién individual, sometiendo estos ultimos derechos a las
disponibilidades de los centros y a la compatibilidad con las medidas necesarias para una atencién
sanitaria de calidad.

Los restantes preceptos, en los Titulos Il y Il determinan el marco de actuacién de los profesionales
sanitarios y las obligaciones de las administraciones concernidas al objeto de dar satisfacciéon a los
derechos recogidos en el Titulo I. 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.

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 ala 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 decisiéon compartida por varios profesionales y de informacion
al paciente y respeto a su voluntad.

Las disposiciones adicionales y finales, por ultimo, determinan el caracter basico de la presente ley,
ordenan las subsiguientes actuaciones necesarias de las Administraciones publicas para su desarrollo y
aplicacion, y adecuan a lo previsto en la ley la regulacién de las instrucciones previas que se encontraba
en el articulo 11 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre.
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TITULO PRELIMINAR

Disposiciones generales

Articulo 1. Objeto.

La presente ley tiene por objeto regular los derechos que en relacion a la atenciéon sanitaria
corresponden a 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.

Asimismo, regula las obligaciones de los profesionales sanitarios que las atienden y determina las
obligaciones de las Administraciones publicas e instituciones sanitarias para asegurar el correcto ejercicio
de estos derechos.

Articulo 2.  Ambito de aplicacion.

Esta ley sera de aplicacion en el ambito sanitario y asistencial, tanto publico como privado, de todo el
territorio nacional, sin perjuicio de la normativa de desarrollo que, en su caso, establezcan las comunidades
auténomas en el marco de sus propias competencias.

Igualmente, sera de aplicacién a todas las personas responsables de la toma de decisiones
relacionadas con el proceso final de la vida, asi como al personal sanitario implicado en la asistencia
durante dicho proceso.

Asimismo, también sera de aplicacién a las entidades aseguradoras o mutualidades que, en relacion
con el objeto de la presente ley, ofrezcan sus servicios en territorio espafiol.

Articulo 3. Fines.
La presente ley tiene como fines:

a) Protegery garantizar la dignidad de la persona en el proceso final de su vida.

b) Asegurar en dicho proceso su autonomia, la expresion de sus deseos y valores y el respeto a su
voluntad, dentro del marco legal.

c) Contribuir a la seguridad juridica del personal de las instituciones y centros sanitarios y sociales,
publicos y privados, que atienden a las personas en el proceso final de su vida.

d) Garantizar unos cuidados paliativos integrales y de calidad a todos los pacientes que lo precisen.

Articulo 4. Definiciones.
A los efectos de la presente ley, se entiende por:

1. Calidad de vida: La satisfaccion individual ante las condiciones objetivas de vida desde los valores
y las creencias personales; su contenido abarca no soélo el bienestar fisico, sino también los aspectos
psicoldgicos y espirituales.

2. Consentimiento informado en el proceso final de la vida: En el entorno del proceso 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 informacién 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 éste, capaz y adecuadamente informado, acepta o
no, someterse a determinados procesos diagndsticos o terapéuticos, en funcidon de sus propios valores.

3. Cuidados paliativos: 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 otros sintomas, asi como de los problemas psicoldgicos, sociales y
espirituales. Los cuidados paliativos son interdisciplinares 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 hospital o en su domicilio y tienen por objeto preservar la mejor calidad de vida posible hasta el
final.

cve: BOCG-12-B-86-1



BOLETIN OFICIAL DE LAS CORTES GENERALES
CONGRESO DE LOS DIPUTADOS

Serie B Num. 86-1 17 de febrero de 2017

Pag. 6

4. Documento de instrucciones previas: Documento regulado en 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 por la que se regula el ejercicio del derecho a formular instrucciones previas en el
ambito sanitario y el registro correspondiente.

5. Planificacion 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, reflexiéon, comunicacion y documentacion sobre las consecuencias y posibilidades de diferentes
tratamientos alternativos.

6. Adecuacion del esfuerzo terapéutico: Consiste en retirar, ajustar o no instaurar un tratamiento
cuando el prondstico de vida limitada asi lo aconseje. Es la adaptacion 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 la muerte y la conveniencia de abandonar las terapias que mantienen
artificialmente la vida, manteniendo las de tipo paliativo. Forma parte de la buena practica clinica y es una
obligacion moral y normativa de los profesionales.

7. Meédico responsable: profesional que, de conformidad con lo dispuesto por la legislaciéon basica
sobre autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion
clinica, tiene a su cargo coordinar la informacion y la asistencia sanitaria del paciente, con el caracter de
interlocutor principal del mismo en todo lo referente a su atencién e informacion durante el proceso
asistencial, sin perjuicio de las obligaciones de otros profesionales que participan en las actuaciones
asistenciales.

8. Medidas de soporte vital: Es toda intervencion médica, técnica, procedimiento o medicacién 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 bioldgico causal.

9. Obstinacion terapéutica y diagnostica: Situacion en la que a una persona que se encuentra en
situacion terminal o de agonia por una enfermedad grave e irreversible, se le inician o mantienen medidas
de soporte vital o se le realizan otras intervenciones carentes de utilidad clinica real, desproporcionadas
o extraordinarias, que Unicamente permiten prolongar su vida biolégica, sin concederle posibilidades
reales de mejora o recuperacion, siendo, en consecuencia, susceptibles de limitacion. Constituye una
mala practica clinica y una falta deontoldgica.

10. Proceso final de la vida: A los efectos de esta ley, son personas en el proceso final de la vida
aquellas que se encuentran en alguna de las siguientes situaciones como consecuencia de enfermedad
0 accidente.

a) Situacion terminal: se entiende por situaciéon terminal aquella en la que el paciente presenta una
enfermedad avanzada, incurable y progresiva, sin posibilidades razonables de respuesta al tratamiento
especifico, con un prondstico de vida limitado a semanas 0 meses y en la que puedan concurrir sintomas
que requieren una asistencia paliativa especifica.

b) Situacion de agonia: se entiende por situacidon 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 relacion y de ingesta y pronéstico vital de pocos dias.

Abarca también la situacion en la que se encuentran las personas que han sufrido un accidente
incompatible con la vida, con deterioro extremo y graves trastornos.

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 situacidn de capacidad, quien le represente tendra en cuenta los valores u opciones vitales recogidos
en dichas instrucciones.

12. Sedacién paliativa: La administracion deliberada de farmacos en las dosis y combinaciones
requeridas para reducir la conciencia de un paciente con enfermedad avanzada o terminal, tanto como
sea preciso para aliviar adecuadamente uno o mas sintomas refractarios, con su consentimiento explicito.
Si éste no es posible, se obtendra de su representante. La sedacion paliativa constituye la Unica estrategia
eficaz para mitigar el sufrimiento, ante la presencia de sintomas refractarios intolerables que no responden
al esfuerzo terapéutico realizado en un periodo razonable de tiempo.
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Un tipo especial de sedacién paliativa es la sedacion terminal o en la agonia, consistente en la
administracion deliberada de farmacos para producir una disminucion profunda, continuada vy
previsiblemente irreversible de la conciencia en un paciente, que se aplica cuando la muerte se prevé
proxima y en la que el fallecimiento debe atribuirse a la consecuencia inexorable de la evolucién de la
enfermedad y de sus complicaciones, no de la sedacion.

13. Sintoma refractario: El sintoma 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 sedacioén paliativa.

14. Situacion de incapacidad de hecho: Situaciéon 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
resolucién 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.

16. Comité de Etica Asistencial: Organo consultivo e interdisciplinar competente en bioética, al
servicio de los profesionales y usuarios de los centros sanitarios, constituido para analizar y asesorar en
la resolucion de conflictos éticos que puedan surgir como consecuencia de la labor asistencial y que tiene
por objetivo final mejorar la dimensidn ética de la practica clinica y la calidad de la asistencia sanitaria.
Para ello, proporcionara formacién permanente en materia de bioética a los profesionales sanitarios y
elaborara protocolos de actuacion en relacion con las situaciones de conflictos o dilemas éticos.

TITULO |

Derechos de las personas en el proceso final de la vida

Articulo 5. Derecho a la proteccion de la dignidad de las personas en el proceso final de la vida.

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 discriminacién alguna. En particular, como manifestacion del derecho a
la integridad fisica y moral, se garantizara 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.

Articulo 6. Derecho a la informacion asistencial.

1. Las personas que se encuentran en el proceso final de la vida y, en su caso, quienes tienen la
responsabilidad de tomar decisiones en dicho proceso, tienen derecho a recibir toda la informacion
disponible sobre su estado real de salud, sus expectativas de vida y de calidad de la misma, y las medidas
terapéuticas y paliativas que, de acuerdo con ella, le resultarian aplicables, en los términos establecidos
en esta ley, en 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, y en la normativa de desarrollo,
a fin de ayudarles a tomar las decisiones correspondientes de manera autdbnoma. Esta informacién debera
ser clara y comprensible para facilitar al paciente la toma de decisiones. Las personas vinculadas al
mismo seran informadas Unicamente en la medida en que éste lo permita.

2. Igualmente, todas las personas tienen derecho a rechazar la oferta de informacion y a que esta
decision searespetada. Entales casos, los profesionales sanitarios haran saber al paciente la trascendencia
de su decisién y le solicitaran la designacion, si asi lo desea, de una persona que acepte recibir la
informacion, haciendo constar estas circunstancias en la historia clinica.

3. Quien ostenta la titularidad del derecho a la informacion es la misma persona que se encuentra en
el proceso final de su vida. Sin embargo, cuando dicha persona lo permita o cuando, segun el criterio de
los profesionales que la asistan, carezca de capacidad para entender la informacién a causa de su estado
fisico o psiquico, se podra proporcionar la informacién a la persona representante designada o a las
relacionadas con la persona enferma por motivos familiares o de hecho.
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Articulo 7. Derecho a la toma de decisiones.

1. Las personas que se encuentren en el proceso final de su vida, o toda persona encargada de la
toma de decisiones relacionadas con él, tiene derecho a que se respeten las decisiones que tome respecto
a las intervenciones que afecten a dicho proceso, tanto directamente como a través de una declaracion
de voluntades anticipadas u otro tipo de instrucciones previas previstas en la normativa vigente. De
acuerdo con lo anterior podran rechazar las intervenciones y los tratamientos propuestos o instaurados
por los profesionales sanitarios, incluso tratamientos de soporte vital, aun en los casos en que esta
decisién pudiera tener el efecto de acortar su vida o ponerla en peligro inminente, salvo lo previsto, por
razones de salud publica, en el articulo 9.2 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre.

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

3. Ladecision sobre la atencion sanitaria a recibir se expresara mediante el consentimiento informado
del paciente, libremente revocable, que se ejercitara de conformidad con lo establecido en estaley y en la
Ley 41/2002, de 14 de noviembre, asi como en su normativa de desarrollo. La voluntad asi expresada se
incorporara a la historia clinica.

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

Las Comunidades Auténomas arbitraran la forma en que se producira esta incorporacion a las historias
clinicas digitalizadas.

Cuando, siendo precisa la firma del paciente para dejar constancia de su voluntad, éste no pudiera
firmar por incapacidad fisica, lo hara en su lugar otra persona que actuara como testigo a peticion 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 haran constar en la historia clinica.

Articulo 8. Ejercicio de los derechos a la informacion asistencial y a la toma de decisiones de los pacientes
menores de edad.

1. Lainformacion asistencial sobre los pacientes menores de edad se proporcionara, en todo caso,
a los representantes legales del menor y, cuando su grado de madurez lo permita, al propio menor, en la
forma mas adecuada a su capacidad de comprension.

2. El derecho a la toma de decisiones del paciente menor de edad que no sea capaz, intelectual ni
emocionalmente, de comprender el alcance de la intervencion, se ejercera por su representante legal
después de haber escuchado la opiniéon del menor, de conformidad con lo dispuesto en el articulo 9 de la
Ley 41/2002, de 14 de noviembre.

Cuando se trate de menores emancipados, o con dieciséis afios cumplidos, no incapaces ni
incapacitados, el consentimiento se prestara por el menor, sin que quepa, en este caso, el consentimiento
por representacion. No obstante, en caso de actuacion de grave riesgo, apreciada segun el criterio del
facultativo, el consentimiento lo prestara el representante legal del menor, una vez oida y tenida en cuenta
la opinién del mismo.

Articulo 9. Ejercicio de los derechos a la informacion asistencial y a la toma de decisiones de los pacientes
en situacioén de incapacidad.

1. Cuando, a criterio del médico responsable, la persona que se halla bajo atencién sanitaria esté en
situacion de incapacidad de hecho, tanto la recepcion de la informacion como la prestacion del
consentimiento corresponderan, por este orden:

a) Ala persona designada como representante en las instrucciones previas.

b) A quien ostente su representacién legal.

c) Al conyuge o persona vinculada por analoga relacién de afectividad.

d) Al hijo mayor de edad. Si hubiese varios, seran preferidos los que convivian con la persona
afectada y el de mayor edad al menor.

e) Alos parientes de grado mas proximo y, dentro del mismo grado, al de mayor edad.
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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 prestacién del consentimiento, la
determinacion de la capacidad de hecho se realizara por el médico responsable conforme a lo previsto en
el articulo 17. En este caso, si se aprecia la incapacidad de hecho, 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 sean informados y participen en
el proceso de toma de decisiones conforme a su grado de discernimiento.

4. El ejercicio de los derechos de los pacientes que se encuentren en situacion de incapacidad se
hara siempre buscando su mayor beneficio y el respeto a su dignidad personal y valores vitales. Para la
interpretacion de la voluntad de los pacientes se tendran en cuenta sus deseos expresados previamente
y los que hubieran formulado presuntamente de encontrarse ahora en situacion de capacidad.

Articulo 10. Derecho a otorgar instrucciones previas.

1. Toda persona mayor de edad y con plena capacidad de obrar tiene derecho a manifestar
anticipadamente su voluntad sobre los cuidados y el tratamiento asistencial que desea recibir en el proceso
final de su vida.

2. Esta manifestacion de voluntad podra realizarse mediante documento publico o en documento
otorgado conforme a lo dispuesto en la normativa autondmica aplicable. En este ultimo caso, el documento
sera inscrito en el Registro Nacional de Instrucciones Previas, previsto en el articulo 11 de la Ley 41/2002,
de 14 de noviembre, con el fin de asegurar su eficacia en todo el territorio nacional.

3. En las instrucciones previas, manifestadas en cualquiera de los instrumentos previstos en el
apartado anterior, se podra designar un representante y determinar sus funciones, a las que éste debera
atenerse. El representante velara para que, en las situaciones clinicas contempladas en la declaracion, se
cumplan las instrucciones que haya dejado establecidas la persona a la que represente y actuara siempre
buscando el mayor beneficio y respeto a la dignidad de la misma. 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 situacion de capacidad, quien la represente
tendra en cuenta los valores u opciones vitales recogidos en dichas instrucciones.

Articulo 11. Derecho a revocar o modificar las instrucciones previas.

1. Lasinstrucciones previas podran ser modificadas o revocadas mediante cualquiera de los medios
previstos para su otorgamiento.

2. En todo caso, cuando la persona que se encuentre en el proceso final de la vida conserve su
capacidad, la voluntad manifestada durante este proceso prevalecera sobre cualquier otra previa.

Articulo 12. Derecho a los cuidados paliativos integrales, al tratamiento del dolor y sedacion paliativa.
Todas las personas que se encuentren en el proceso final de su vida tienen derecho a recibir:

1. La atencién idonea integral que incluya los cuidados paliativos integrales de calidad, asi como a
la asistencia domiciliaria en los cuidados paliativos que precisen, siempre que no esté clinicamente
contraindicada.

2. De acuerdo con lo anterior, estas personas tienen derecho a recibir:

a) Una atencion especifica que prevenga y alivie el dolor y sus manifestaciones por medio de la
evaluacion temprana, evaluacion y tratamiento analgésico necesario.

b) Arecibir, cuando lo necesiten, sedacion paliativa, aunque ello implique un acortamiento de la vida,
mediante la administraciéon de farmacos en las dosis y combinaciones requeridas para reducir su
consciencia, con el fin de aliviar adecuadamente su sufrimiento o sintomas refractarios al tratamiento
especifico.
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Articulo 13. Derecho al acompanamiento.

Los pacientes en el proceso final de su vida que requieran permanecer ingresados en un centro
sanitario o social tienen derecho a que se les permita el acompafiamiento de su entorno familiar, afectivo
y social en los centros e instituciones sanitarias, salvo situaciones extraordinarias, debidamente justificadas,
que lo haga incompatible con el conjunto de medidas sanitarias necesarias para ofrecer una atencién de
calidad.

Asimismo, estos pacientes tendran derecho a recibir, conforme a sus convicciones y sus creencias, la
asistencia espiritual o religiosa, de acuerdo con lo previsto en la Ley Organica 7/1980, de 5 de julio, de
Libertad Religiosa. Las indicaciones sobre este extremo podran ser objeto de expresién en las instrucciones
previas.

En caso de requerir sedacién paliativa, en los términos de lo dispuesto en apartado 3 del articulo
anterior, las personas que se encuentren en el proceso final de su vida tienen derecho a despedirse de
sus familiares y allegados.

Articulo 14. Derecho a la intimidad personal y familiar.

1. Las personas que se encuentren en el proceso final de su vida tienen derecho a que se preserve
su intimidad personal y familiar.

Aestos efectos, los centros e instituciones sanitarias facilitaran a las personas que deban ser atendidas
en régimen de hospitalizaciéon una habitacidon de uso individual durante su estancia.

2. Asimismo, las personas en el proceso final de su vida tienen derecho a la proteccion de todos los
datos relacionados con su atencién sanitaria, historia clinica e instrucciones previas.

3. Siempre que sea posible la persona en el proceso final de su vida podra elegir morir en su domicilio,
si las condiciones lo permiten.

TiTULO Il

Actuaciones de los profesionales sanitarios

Articulo 15. Informacion asistencial.

El personal sanitario garantizara el derecho a la informacion establecido en el articulo 6 de esta ley,
en funcién de su grado de responsabilidad y participacion en el proceso de atencidn sanitaria a la persona
en el proceso final de la vida.

Los profesionales sanitarios estan obligados a dejar constancia en la historia clinica de la informacién
proporcionada a los pacientes, asi como de las decisiones tomadas por éstos.

Articulo 16. Respeto a la voluntad de paciente.

1. Los profesionales sanitarios estan obligados a respetar la voluntad manifestada por el paciente
sobre los cuidados y el tratamiento asistencial que desea recibir en el proceso final de su vida, en los
términos establecidos en esta ley y cuantas normas sean de aplicacion.

A los efectos previstos en el parrafo anterior, si el paciente se encuentra en situacién de incapacidad,
el personal médico esta obligado a comprobar si el paciente otorgd instrucciones previas o documento
similar y, de ser asi, a su consulta directa.

El documento de instrucciones previas o voluntades anticipados debe estar incorporado a la historia
clinica electrénica del paciente.

2. En caso de contradiccion entre lo manifestado por la persona en el proceso final de la vida y por
su representante, prevalecera siempre la voluntad del primero, debiendo actuar los profesionales sanitarios
conforme a la misma.

3. Elcumplimiento 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.
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Articulo 17. Valoracion de la incapacidad de hecho.

1. El médico responsable es quien debe valorar si la persona que se halla bajo atencion médica
pudiera encontrarse en una situacion de incapacidad de hecho que le impida decidir por si misma. Tal
valoracién debe constar adecuadamente en la historia clinica. Para determinar la situacion de incapacidad
de hecho se evaluaran, entre otros factores que se estimen clinicamente convenientes, los siguientes:

a) Sitiene dificultades para comprender la informacién que se le suministra.

b) Siretiene defectuosamente dicha informacién durante el proceso de toma de decisiones.
c) Sino utiliza la informacién de forma légica durante el proceso de toma de decisiones.

d) Sifalla en la apreciacion de las posibles consecuencias de las diferentes alternativas.

e) Sino logra tomar, finalmente, una decisién o comunicarla.

Para la valoracion de estos criterios se podra contar con la opinion de otros profesionales implicados
directamente en la atencién de los pacientes. Asimismo, se podra consultar a la familia con objeto de
conocer su opinion.

2. Una vez determinada la situacion de incapacidad de hecho, el médico responsable debera hacer
constar en la historia clinica los datos de quien debe actuar por la persona incapaz, atendiendo a lo
previsto en esta ley.

Articulo 18. 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 aquella responde a la lex artis, en la medida en que esta 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 situacion del paciente, evitando la adopciéon 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.

En todo caso, la adecuacion 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 consideracion su voluntad, y oido el criterio profesional del personal de enfermeria responsable
de los cuidados. De todas las actuaciones mencionadas en los parrafos anteriores debera quedar
constancia en la historia clinica.

Articulo 19. Respeto a las convicciones y creencias del paciente.

Todos los profesionales sanitarios tienen la obligacién de respetar las convicciones y creencias de los
pacientes en el proceso final de su vida, debiendo abstenerse de imponer criterios de actuacion basados
en las suyas propias.

TITULO 1Nl

Obligaciones de las administraciones sanitarias

Articulo 20. Obligaciones de las Administraciones publicas sanitarias.
Las Administraciones publicas sanitarias, en el ambito de sus respectivas competencias, garantizaran:

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.

b) La informacién a los ciudadanos sobre la posibilidad de otorgar instrucciones previas, asi como
de las formalidades necesarias para su otorgamiento y de los requisitos para su registro.

c) Elacceso de los profesionales sanitarios a los registros de instrucciones previas, a los efectos de
hacer posible el cumplimiento de la obligacién contenida en el articulo 15 de la presente ley.
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d) La confidencialidad, seguridad e integridad de los datos inscritos en dichos registros de
instrucciones previas en la forma establecida en el Real Decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se
regula el Registro Nacional de Instrucciones Previas y el correspondiente fichero automatizado de datos
de caracter personal.

e) El acceso telematico en todo el territorio nacional al Registro Nacional de Instrucciones Previas,
para consulta por parte del médico responsable, en las situaciones previstas en esta ley.

f) La promocion de iniciativas formativas de calidad para los profesionales en el ambito de la
prestacion de cuidados paliativos.

g) El derecho de los ciudadanos y de los profesionales a recibir informacion sobre los cuidados
paliativos.

Articulo 21. Comités de Etica Asistencial.

En caso de discrepancias entre los profesionales sanitarios y los pacientes o, en su caso, con aquellas
personas que ejerciten sus derechos, o entre éstas y las instituciones sanitarias, en relaciéon con la
atencion sanitaria prestada a los pacientes, que no se resuelva mediante acuerdo entre las partes, se
reconoce al paciente o, en su caso, a las personas que ejerciten sus derechos, el derecho de acceso al
comité de ética asistencial correspondiente o del 6rgano que corresponda, que procurara asesorar y
proponer alternativas o soluciones éticas en relacion con la atencion sanitaria prestada o a prestar a
dichos pacientes.

Articulo 22. Modelo de instrucciones previas.

Las Administraciones sanitarias impulsaran la elaboracién 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
informacion a los pacientes en las materias reguladas por esta ley.

Articulo 23. Apoyo emocional durante el proceso final de la vida.

1. Las instituciones sanitarias facilitaran medios de apoyo emocional a los pacientes y a sus familias
que les ayuden a afrontar el proceso final de la vida, cuando asi lo soliciten.

2. Alos efectos previstos en el apartado anterior, los poderes publicos fomentaran la participacion
del voluntariado en el acompafiamiento de los pacientes en el proceso final de la vida y de sus familias.

Disposicién adicional primera. Caracter de legislacion basica.

Esta ley tiene la condicion de basica, de conformidad con lo establecido en el articulo 149.1.1.2y 16.2
de la Constitucion.

El Estado y las comunidades autdbnomas adoptaran, en el ambito de sus respectivas competencias,
las medidas necesarias para su efectividad.

Disposicion adicional segunda. Régimen sancionador.

Las infracciones de lo dispuesto por la presente ley quedan sometidas al régimen sancionador previsto
en el capitulo VI del Titulo 1 de la Ley 14/1986, general de sanidad, sin perjuicio de la responsabilidad civil
o penal y de la responsabilidad profesional, administrativa o laboral procedentes en derecho.

Disposicién adicional tercera. Cooperacion y coordinacion en la aplicacion de la ley.

La Administracion General del Estado promovera la adopcion de los instrumentos y mecanismos de
cooperacioén y coordinacién con las comunidades autbnomas que garanticen el desarrollo y cumplimiento
de lo previsto en esta ley.
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Disposicion adicional cuarta. Adecuacion de procedimientos de prescripcion y dispensacion de medica-
mentos que contengan sustancias estupefacientes.

En el plazo de seis meses desde la entrada en vigor de la presente ley, el Gobierno promovera las
medidas normativas precisas en relacion a la prescripcion y dispensacion de medicamentos que contengan
sustancias estupefacientes especificas para el tratamiento de pacientes en situacion terminal o de agonia,
con el objeto de simplificar dicho procedimiento y hacer mas accesible el tratamiento a estos pacientes.

Disposicién adicional quinta. Implementacion del derecho al uso de habitacion individual.

Las Comunidades Autonomas garantizaran de forma progresiva la prevision contenida en ultimo
parrafo del articulo 14.1 de la presente ley en los centros e instituciones sanitarias.

Disposicion final primera. Modificacion de 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 madifica el 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, que pasa a
tener la siguiente redaccion:

«Articulo 11. Instrucciones previas.

1. Através de las instrucciones previas, una persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta
anticipadamente su voluntad, dentro de los limites legales, con objeto de que ésta se cumpla en el
momento en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarla
personalmente, sobre el tratamiento de su salud y los cuidados o, una vez llegado el fallecimiento,
sobre el destino de su cuerpo o de los 6rganos del mismo.

Igualmente, podra designar un representante y determinar sus funciones, a las que éste debera
atenerse.

2. Las instrucciones previas seran validas y eficaces en todo el territorio nacional cuando
consten en documento publico o, siempre que, otorgadas por escrito de acuerdo con lo establecido
en la normativa autonémica aplicable, se inscriban en el Registro Nacional de Instrucciones Previas,
dependiente del Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, que se regira por las normas que
reglamentariamente se determinen, previo acuerdo del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional
de Salud.

3. Las instrucciones previas seran libremente revocables por cualquiera de los medios
previstos para su otorgamiento.

4. Una vez manifestadas las instrucciones previas, éstas, debidamente informatizadas, se
incorporaran a la historia clinica electronica del paciente, tanto a la hospitalaria como a la de
atencion primaria en tanto no estén unificadas. Las comunidades auténomas, arbitraran la forma en
que se producira esta incorporacién a las historias clinicas electrénicas. Cada servicio de salud
regulara el procedimiento adecuado para que, llegado el caso, se garantice el cumplimiento de las
instrucciones previas de cada persona, siempre que no contravengan el ordenamiento juridico.»

Disposicion final segunda. Entrada en vigor.

Esta ley entrara en vigor en el plazo de un mes a partir del dia siguiente al de su publicacién en el
«Boletin Oficial del Estado».
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PROPOSICION DE LEY

122/000051 Proposicién de Ley de derechos y garantias de la dignidad de la
persona ante el proceso final de su vida.

Presentada por el Grupo Parlamentario Ciudadanos.

La Mesa de la Camara, en su reunion del dia de hoy, ha adoptado el acuerdo que se indica respecto
del asunto de referencia.

(122) Proposicion de Ley de Grupos Parlamentarios del Congreso.

Autor: Grupo Parlamentario Ciudadanos.

Proposicion de Ley de derechos y garantias de la dignidad de la persona ante el proceso final de su vida.
Acuerdo:

Admitir a tramite, trasladar al Gobierno a los efectos del articulo 126 del Reglamento, publicar en el Boletin
Oficial de las Cortes Generales y notificar al autor de la iniciativa.

En ejecucion de dicho acuerdo se ordena la publicacion de conformidad con el articulo 97 del
Reglamento de la Camara.

Palacio del Congreso de los Diputados, 13 de diciembre de 2016.—P.D. El Secretario General del
Congreso de los Diputados, Carlos Gutiérrez Vicén.

Ala Mesa del Congreso de los Diputados

El Grupo Parlamentario Ciudadanos, al amparo de lo establecido en los articulos 124 y siguientes del
vigente Reglamento de la Camara, presenta para su consideracion y debate en el Pleno, la siguiente
Proposicién de Ley de derechos y garantias de la dignidad de la persona ante el proceso final de su vida.

Palacio del Congreso de los Diputados, 2 de diciembre de 2016.—José Manuel Villegas Pérez,
Portavoz del Grupo Parlamentario Ciudadanos.
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PROPOSICION DE LEY DE DERECHOS Y GARANTIAS DE LA DIGNIDAD DE LA PERSONA
ANTE EL PROCESO FINAL DE SU VIDA

Exposicién de motivos

La muerte es la unica certeza que tenemos los seres humanos en esta vida. Morir constituye la ultima
de las etapas de la biografia personal de cada ser humano, y asi como es aceptado por todos que el
ordenamiento juridico debe procurar que todas las personas disfruten de una vida digna, también debe
asegurar que todas tengan derecho a una muerte digna.

Surge asi la necesidad de legislar los derechos y garantias que aseguren la aspiracion de morir
dignamente con los significados que ello conlleva. Morir pudiendo rechazar los tratamientos que no se
desean. Morir segun los deseos intimos previamente expresados en un testamento vital. Morir en la
intimidad personal y familiar. Morir, en fin, con el minimo sufrimiento fisico, psiquico y espiritual posible.

Es necesario reconocer que en todas las vidas hay un momento en que lo razonable o util para ayudar
a las personas es mantenerlas confortables y libres de sufrimiento. Llegados a ese punto, deben asumirse
no solo los limites de la medicina, sino también el hecho inevitable de la muerte, lo que conduce a hacer
un uso adecuado de los medios disponibles para prolongar la vida. Se debe de diferenciar en estos casos
lo que es un razonable esfuerzo terapéutico conducente a alargar la vida de los pacientes en condiciones
dignas del encarnizamiento terapéutico que solo conduce a la prolongacion de un sufrimiento innecesario.
En estos procesos la prolongacion de la vida no debe considerarse un bien superior al derecho de los
pacientes a disponer de sus ultimos dias de acuerdo a sus creencias y convicciones personales. Tampoco
nos es licito imponer el sufrimiento a quien carece de expectativas de supervivencia.

Respecto al marco normativo y jurisprudencial en el que se inscribe la presente ley, cabe comenzar
citando la Constitucion Espanola, que, en su articulo 10.1, proclama que «la dignidad de la persona, los
derechos inviolables que le son inherentes, el libre desarrollo de la personalidad, el respeto a la ley y a los
derechos de los demas, son fundamento del orden politico y de la paz social». Asimismo, en su articulo 15,
consagra el «derecho de todos a la vida y a la integridad fisica y moral», y en su articulo 18.1, el derecho
«a la intimidad personal y familiar». Por su parte, el articulo 43 de nuestra Carta Magna reconoce «el
derecho a la proteccion de la salud» y encomienda a los poderes publicos «organizar y tutelar la salud
publica a través de medidas preventivas y de las prestaciones y servicios necesarios», afiadiendo que «la
ley establecera los derechos y deberes de todos al respecto».

Tradicionalmente, el derecho constitucional a la proteccion de la salud se ha interpretado desde el
punto de vista de la garantia a recibir cuidados sanitarios frente a la enfermedad. Sin embargo, ya la
vigente 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, partiendo de los principios de respeto
a la dignidad personal, a la libre autonomia de la voluntad y a la intimidad, establecio la regla general de
que toda actuacion en el ambito de la sanidad requiere el previo consentimiento de los pacientes o usuarios
del sistema sanitario y el derecho de estos a decidir libremente, después de recibir la informaciéon adecuada
entre las opciones clinicas disponibles, asi como a negarse a recibir el tratamiento indicado por el personal
sanitario, excepto en los casos determinados en la ley.

También el Tribunal Constitucional, ademas de haber reconocido el derecho de las personas a rechazar
un tratamiento, aun a sabiendas de que ello puede hacer que peligre su vida (SSTC 120/1990, 119/2001
y 154/2002), afirmd, en su Sentencia de 28 de marzo de 2011, que el rechazo al tratamiento, intervencion
o procedimiento recomendado por los profesionales sanitarios forma parte del articulo 15 de la Constitucion,
al entenderse como «una facultad de autodeterminacion que legitima al paciente, en uso de su autonomia
de la voluntad, para decidir libremente sobre las medidas terapéuticas y tratamientos que puedan afectar
a su integridad, escogiendo entre las distintas posibilidades, consintiendo su practica o rechazandolasy;
la cual seria «precisamente la manifestacién mas importante de los derechos fundamentales que pueden
resultar afectados por una intervencién médica: la de decidir libremente entre consentir el tratamiento o
rehusarlo, posibilidad que ha sido admitida por el Tribunal Europeo de Derechos Humanos, aun cuando
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pudiera conducir a un resultado fatal (STEDH de 29 de abril de 2002, caso Pretty c. Reino Unido, § 63), y
también por este Tribunal (STC 154/2002, de 18 de julio, FJ 9)».

Asimismo, algunas Comunidades Auténomas, en el ejercicio de sus propias competencias, han
regulado con desigual extension esta materia. En ese sentido, la presente ley se configura como norma
estatal basica que reconoce en nuestro pais una serie de derechos a todas las personas, con independencia
del territorio o de la Administracion sanitaria encargada de velar por su tratamiento en el proceso final de
la vida. Esta regulacion, en la medida en que contiene una prevision de derechos de las personas en el
marco de la prestacion de los servicios sanitarios y una garantia en el acceso a prestaciones concretas,
debe articularse a partir del mandato del articulo 43.2 de la Constitucién, y con pleno respeto al reparto
competencial entre el Estado y las Comunidades Autdbnomas, de conformidad con el articulo 149.1.16.2 de
la misma, que atribuye al Estado la competencia exclusiva en materia de bases y coordinacion general de
la sanidad.

Con ello se pretende, por un lado, ampliar los derechos de las personas que residen en nuestro pais,
sin perjuicio de los elementos adicionales o de desarrollo que introduzca el correspondiente ordenamiento
autonomico. De este modo, todos los ciudadanos pueden sentirse protegidos, con suficiente certeza
juridica y precision de las obligaciones que su respeto comporta, por ese conjunto de derechos ante una
situacién que por su propia naturaleza viene marcada por la dificultad y la incertidumbre. Al mismo tiempo,
es necesario dotar a todos los profesionales sanitarios del apoyo, la informacién y las herramientas
necesarias para asumir su papel con seguridad y reducir la conflictividad en una situacion dolorosa y
compleja como es la del final de la vida. Constituye una obligacién ineludible con ellos y un compromiso
decidido con la ciudadania.

Teniendo en cuenta todo lo anterior, mediante la presente ley se pretende, en primer lugar, dar una
respuesta legal a los dilemas a los que se enfrentan las Administraciones y el personal sanitario en el caso
de las personas que se encuentran ante el proceso final de su vida. Una situacion en la que el respeto a
la dignidad del paciente provoca que, la asistencia sanitaria mas adecuada para velar por el bienestar de
la persona, no siempre se corresponda con aquella que resulte mas efectiva a la hora de alargar el tiempo
de vida. En tales circunstancias, los cuidados paliativos, dirigidos a mitigar el dolor de los pacientes,
incluso cuando ello pueda acortar o incluso poner en peligro inminente su vida, pueden ser la opcion mas
adecuada vy, a la vez, la mas humana para garantizar que puedan afrontar el proceso final de su vida de
manera digna.

Igualmente, la presente ley tiene por objeto regular, de manera expresa y concisa, los derechos de las
personas que se encuentran ante el proceso final de su vida, asi como los deberes del personal sanitario
y las garantias de los centros e instituciones sanitarias para hacer efectivos tales derechos, todo ello en
consonancia con lo dispuesto en la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, y 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.

Por tanto, 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 e intimidad personal de la persona.

Y

La presente ley esta estructurada en cinco titulos, junto cinco disposiciones adicionales, una disposicién
derogatoria y tres disposiciones finales.

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 prondstico vital reducido en el tiempo e irreversible, ocasionado tanto por una enfermedad incurable
como por un deterioro extremo que provoca trastornos graves en quienes lo padecen.

El Titulo | recoge la declaracion de derechos de las personas en el proceso final de su vida, centrada en
torno al derecho a la toma de decisiones, que presupone, como ha afirmado el propio Tribunal Constitucional,
el derecho a una informacion asistencial completa, clara y comprensible. Junto a esa informacion, los
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elementos de falta de capacidad que pueden darse en los pacientes en razén de su minoria de edad o de
su estado fisico y cognitivo, requieren una serie de precisiones e instrumentos especificos, que van desde
la posibilidad de la persona que se encuentra ante el proceso final de su vida de designar representante
hasta la prevision de las llamadas instrucciones previas y sus formas de modificacion.

En todos los casos, el objetivo consiste garantizar la primacia de la voluntad de la persona en el
proceso final de su vida, asi como las vias de conocimiento y manifestacién de dicha voluntad, y de
proscribir cualquier consecuencia discriminatoria en la atencion sanitaria que pudiera derivarse de dicha
voluntad y, especificamente, del rechazo a determinados tratamientos, intervenciones o procedimientos.

En la declaracion de derechos se incluye también aquellos que tienen por objeto las prestaciones
sanitarias y de otra indole a las que deben poder acceder las personas en el proceso final de su vida: los
cuidados paliativos integrales y el tratamiento del dolor, previendo especificamente el derecho a la sedacion
paliativa, incluso cuando ello pudiera implicar un acortamiento de la vida; el derecho a recibir tales cuidados
paliativos en su domicilio o en otro lugar que designen, o, en caso de que requieran asistencia en régimen
de internamiento hospitalario, que se les permita el acompafiamiento de sus familiares, allegados y el
auxilio espiritual que deseen, y el respeto a su intimidad personal y familiar, en particular, mediante la
estancia en habitacién individual de los pacientes en situacion terminal, sometiendo estos ultimos derechos
a la compatibilidad con las medidas necesarias para una atencion sanitaria de calidad.

Los preceptos contenidos en los Titulos Il y Il determinan el marco de actuacion de los profesionales
sanitarios y las obligaciones de las administraciones concernidas al objeto de dar satisfacciéon a los
derechos recogidos en el Titulo I, todos ellos relacionados con el derecho del paciente a que se respete
su voluntad, que se configura como mandato fundamental del personal sanitario y, en consecuencia,
como clave de su seguridad juridica y de su régimen de responsabilidad. A tal efecto, 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 el deber de limitar el esfuerzo terapéutico a la situacion
del paciente, evitando la obstinacion terapéutica y dando plena cobertura a la disminucién proporcional de
ese esfuerzo en razon del bienestar del paciente, siempre con las garantias de decisiéon compartida por
varios profesionales y de informacion al paciente y respeto a su voluntad.

El Titulo IV regula el procedimiento sancionador por las infracciones cometidas en la aplicacion de la
presente ley, en consonancia con lo dispuesto en la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, y
sin perjuicio de la normativa que en su caso desarrollen las Comunidades Autbnomas.

Por ultimo, las disposiciones adicionales y finales determinan el caracter basico de la presente ley,
ordenan las subsiguientes actuaciones necesarias de las Administraciones Publicas, y en particular de las
Administraciones sanitarias, para su desarrollo y aplicacién, y adecuan a lo dispuesto en la ley la regulacion
de las instrucciones previas que se encontraba en el articulo 11 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre.

TITULO PRELIMINAR

Disposiciones generales
Articulo 1. Objeto.

La presente ley tiene como objeto regular el ejercicio de los derechos de la persona ante el proceso
final de su vida y los deberes del personal sanitario que atiende a los pacientes que se encuentren en esta
situacioén, asi como las garantias para la dignidad de la persona que las instituciones sanitarias estaran
obligadas a proporcionar con respecto a ese proceso.

Articulo 2. Ambito de aplicacion.

La presente ley sera de aplicacion a todas las personas que se encuentren ante el proceso final de su
vida o que afronten decisiones relacionadas con dicho proceso, al personal implicado en su atencion
sanitaria, asi como a los centros, servicios y establecimientos sanitarios, tanto publicos como privados, y
a las entidades aseguradoras y mutualidades, que presten sus servicios en todo el territorio nacional; todo
ello sin perjuicio de la normativa de desarrollo que, en su caso, establezcan las Comunidades Auténomas
en el marco de sus propias competencias.
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Articulo 3. Principios basicos.
Son principios basicos que inspiran esta ley:

a) Lagarantia del pleno respeto del derecho a la plena dignidad de la persona en el proceso del final
de su vida.

b) Lapromocion de la libertad, la autonomia y la voluntad de la persona, de acuerdo con sus deseos,
preferencias, creencias o valores, asi como la preservacion de su intimidad y confidencialidad.

c) La garantia de que el rechazo de un tratamiento por voluntad de la persona, o la interrupcién del
mismo, no suponga el menoscabo de una atencién sanitaria integral y del derecho a la plena dignidad de
la persona ante el proceso final de su vida.

d) La garantia del derecho de todas las personas a recibir cuidados paliativos integrales y un
adecuado tratamiento de los sintomas fisicos y problemas emocionales que surjan en el proceso final de
Su vida.

e) Laigualdad efectiva y la ausencia de discriminacion en el acceso a los servicios sanitarios en el
proceso final de su vida, con independencia de su lugar de residencia en todo el territorio nacional.

f) Garantizar una atencién sanitaria personalizada a través de la coordinacion y cooperacién entre
los sistemas de salud y de servicios sociales velando por la continuidad de los cuidados.

Articulo 4. Definiciones.
A efectos de la presente ley, se entiende por:

a) Calidad de vida: Satisfaccion individual ante las condiciones objetivas de vida desde los valores y
las creencias personales.

b) Consentimiento informado: De acuerdo con lo dispuesto en el articulo 3 de 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 documentacioén clinica, «la conformidad libre, voluntaria y consciente de un
paciente, manifestada en pleno uso de sus facultades después de recibir la informaciéon adecuada, para
que tenga lugar una actuacion que afecta a su salud».

c) Cuidados paliativos: Conjunto coordinado de intervenciones sanitarias dirigidas, desde un enfoque
integral, a la mejora de la calidad de vida de los pacientes y de sus familias, afrontando los problemas
asociados con una enfermedad terminal mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento, asi como la
identificacion, valoracion y tratamiento del dolor y otros sintomas fisicos y/o psiquicos.

d) Instrucciones previas: De acuerdo a 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
es el documento por el cual «una persona, mayor de edad, capaz y libre, manifiesta anticipadamente su
voluntad, dentro de los limites legales, con objeto de que esta se cumpla en el momento en que llegue a
situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarla personalmente, sobre el tratamiento de
su salud y los cuidados o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los 6rganos
del mismon.

e) Intervencion en el ambito de la sanidad: De acuerdo con lo dispuesto en el articulo 3 de la
Ley 41/2002, de 14 de noviembre, es «toda actuacion realizada con fines preventivos, diagnosticos,
terapéuticos, rehabilitadores o de investigacién».

f) Limitacion del esfuerzo terapéutico: Retirada o no instauracion de una medida de soporte vital o de
cualquier otra intervencion que, dado el mal prondstico de la persona en términos de cantidad y calidad
de vida futuras, constituye, a juicio de los profesionales sanitarios implicados, algo futil, que solo contribuye
a prolongar en el tiempo una situacion clinica carente de expectativas razonables de mejoria.

g) Medida de soporte vital: Intervencion sanitaria destinada a mantener las constantes vitales de la
persona, independientemente de que dicha intervencién actie o no terapéuticamente sobre la enfermedad
de base o el proceso bioldgico, que amenaza la vida de la misma. Se incluye entre ellas la ventilacion
mecanica o asistida, la nutricion forzada y la dialisis.

h) Meédico responsable: De acuerdo con lo dispuesto en el articulo 3 de la ley 41/2002, de 14 de
noviembre, es «el profesional que tiene a su cargo coordinar la informacién y la asistencia sanitaria del
paciente o del usuario, con el caracter de interlocutor principal del mismo en todo lo referente a su atenciéon
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e informacioén durante el proceso asistencial, sin perjuicio de las obligaciones de otros profesionales que
participan en las actuaciones asistenciales».

i) Obstinacion terapéutica: Situacion en la que a una persona, que se encuentra en situacion terminal
o 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, que unicamente prolongan su vida biolégica, sin
posibilidades reales de mejora o recuperacion, siendo, en consecuencia, susceptibles de limitacién.

j) Personas en el proceso final de su vida: Personas que se encuentran en un proceso de enfermedad
avanzado, progresivo e incurable por los medios existentes, sin posibilidad razonable de respuesta al
tratamiento especifico y con sintomatologia intensa, multifactorial y cambiante, que condiciona una
inestabilidad en la evolucion del paciente, asi como un prondstico de vida limitado a corto plazo.

k) Representante: Persona mayorde edady con plena capacidad de obrar que emite el consentimiento
por representacion de otra, habiendo sido designada para tal funcion mediante una declaracion de
voluntad vital anticipada o, de no existir esta, siguiendo las disposiciones legales vigentes en la materia.

I) Sedacion paliativa: Administracion de farmacos, en las dosis y combinaciones requeridas, para
reducir la conciencia de la persona en situacion terminal o de agonia, para aliviar adecuadamente uno o
mas sintomas refractarios, previo consentimiento informado explicito en los términos establecidos en la ley.

m) Sedacioén en fase de agonia: Sedacion paliativa indicada en la fase final del proceso de vida del
paciente en situacion terminal o de agonia, con intencién de alcanzar niveles de sedacion profunda, hasta
alcanzar una ausencia de respuesta a estimulos dolorosos.

n) Sintoma refractario: Aquel que no responde al tratamiento adecuado y que precisa, para ser
controlado, reducir la conciencia de los pacientes.

o) Situacion de agonia: Fase gradual que precede a la muerte y que se manifiesta clinicamente por
un deterioro fisico grave, debilidad extrema, trastornos cognitivos y de conciencia, dificultad de relacion y
de ingesta, y prondstico vital de pocos dias.

p) Situacion de incapacidad de hecho: Situacién en la que las personas carecen de entendimiento y
voluntad suficientes para gobernar su vida por si mismas de forma auténoma, sin que necesariamente
haya resolucién judicial de incapacitacion.

q) Situacion terminal: Presencia de una enfermedad avanzada, incurable y progresiva, sin
posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico, con un prondstico de vida limitado y en
la que pueden concurrir sintomas intensos y cambiantes que requieran una asistencia paliativa especifica.

r) Testamento vital: Equivale al documento de instrucciones previas.

s) 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 |

Derechos de las personas ante el proceso final de su vida

Articulo 5. Derecho a la informacion asistencial.

1. Las personas que se encuentren ante el proceso final de su vida o que afronten decisiones
relacionadas con dicho proceso tienen derecho a recibir la informacidn sanitaria necesaria, vinculada a
su salud y adaptada a sus capacidades cognitivas y sensoriales, en los términos que establecen los
articulos 4 y 5de laLey 41/2002, de 14 de noviembre. También podran ser destinatarias de la informacion
sanitaria necesaria terceras personas, con autorizacion del paciente. Toda informacion que se le facilite
al paciente, asi como a terceras personas, debe quedar recogida en el historial clinico.

2. Los pacientes a quienes se les diagnostique una enfermedad irreversible y progresiva en los que
se prevea la posibilidad de un desenlace fatal en un medio o largo plazo, tienen derecho a ser informados
prontamente sobre la posibilidad de realizar testamento vital o ultimas instrucciones a fin de que tales
decisiones sean tomadas de forma reflexiva y con la anticipacioén 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 informacién asistencial por los profesionales
sanitarios implicados en la atencién de los pacientes, éstos rechacen voluntaria y libremente el ser
informados, se respetara dicha decision, haciéndoles ver la trascendencia de la misma, y se les solicitara
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que designen una persona que acepte recibir la informacién y tomar las decisiones en su representacion.
Dicha designacion se hara por escrito a efectos de dejar constancia en la historia clinica de tal designacion.
En caso de rechazo como representante por la persona designada, se solicitard que el paciente sefiale
otra, respetando el mismo procedimiento.

4. En el supuesto de incapacidad o imposibilidad del paciente para comprender la informacién a causa
del estado fisico o psiquico, esta sera brindada a su representante, o, en su defecto, al conyuge o pareja de
hecho que conviva con el paciente, o a la persona que, sin ser su conyuge, conviva o esté a cargo de la
asistencia o del cuidado de éste, y a los familiares hasta el cuarto grado de consanguinidad. En el supuesto
de incapacidad declarada judicialmente, la informacion se le facilitara a la o al representante legal.

5. El paciente tiene derecho a recibir la informacién sanitaria por escrito, a fin de poder obtener una
segunda opinién sobre el diagndstico, prondstico, o tratamiento relacionados con su estado de salud.

6. Elderecho a la informacion sanitaria de los pacientes puede limitarse por la existencia acreditada
de un estado de necesidad terapéutica. Se entiende por tal la facultad del médico para actuar
profesionalmente sin informar antes a la persona enferma, cuando por razones objetivas el conocimiento
de su propia situacion pueda perjudicar su salud de modo grave. En ninguin caso se aplicara esta excepcion
si el paciente se encuentra en situaciéon terminal salvo para medidas destinadas a aliviar el sufrimiento.
Llegado este caso, el médico dejara constancia razonada de las circunstancias en la historia clinica y
comunicara su decisién a las personas vinculadas al paciente por razones familiares o de hecho.

Articulo 6. Derecho a la toma de decisiones y al consentimiento informado.

1. Las personas que se encuentren en el proceso de muerte o que afronten decisiones relacionadas
con dicho proceso tienen derecho a tomar decisiones respecto a las intervenciones sanitarias que les
afecten, ya sea mediante declaraciéon de voluntades anticipadas u otro tipo de instrucciones previstas en
el ordenamiento juridico.

2. Sin perjuicio de lo dispuesto en el articulo 10, toda intervencidon en este ambito requiere el previo
consentimiento libre y voluntario de los pacientes, una vez que hayan recibido y valorado la informacion
prevista en el articulo 5.

3. El consentimiento sera verbal, por regla general, dejandose en todo caso constancia en la historia
clinica, sin perjuicio de lo dispuesto en el articulo 8.2 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre.

Articulo 7. Derecho a otorgar instrucciones previas.

1. Toda persona mayor de edad y con plena capacidad de obrar tiene derecho a manifestar
anticipadamente su voluntad sobre los cuidados y el tratamiento asistencial que desea recibir en el proceso
final de su vida. Esta manifestacion de voluntad podra realizarse mediante documento publico o en
documento otorgado conforme a lo dispuesto en la normativa autonémica aplicable. En este ultimo caso, el
documento debera ser inscrito en el Registro Nacional de Instrucciones Previas, previsto en el articulo 11
de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, para su validez y eficacia en todo el territorio nacional.

2. En las instrucciones previas, manifestadas en cualquiera de los instrumentos previstos en el
apartado anterior, se podra designar un representante y determinar sus funciones, a las que este debera
atenerse. El representante actuara siempre buscando el mayor beneficio y el respeto a la dignidad de la
persona a la que represente. En todo caso velara para que, en las situaciones clinicas contempladas en
la declaracién, se cumplan las instrucciones que la persona a la que represente haya dejado establecidas.

3. 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 situacién de capacidad, quien la represente tendra en cuenta los valores u opciones vitales recogidos
en dichas instrucciones.

4. Las instrucciones previas podran ser modificadas o revocadas por el paciente en cualquier
momento mediante cualquiera de los medios previstos para su otorgamiento. En todo caso, cuando la
persona que se encuentre en el proceso final de la vida conserve su capacidad, la voluntad manifestada
durante dicho proceso prevalecera sobre cualquier otra previa.
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Articulo 8. Derecho al rechazo y a la retirada de una intervencion.

1. Toda persona tiene derecho a rechazar el tratamiento, intervenciéon o procedimiento propuestos
por los profesionales sanitarios, incluyendo las medidas de soporte vital, tras un proceso de informacién y
decision libre, voluntaria y consciente, asi como a revocar el consentimiento informado emitido respecto
de una intervencion concreta, lo que implicara necesariamente la interrupcion de dicha intervencion,
aunque ello pueda poner en peligro su vida, salvo en lo previsto, por razones de salud publica, en el
articulo 9.2 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre.

2. Elrechazo al tratamiento, intervencion o procedimiento propuestos por los profesionales sanitarios
y la revocacion del consentimiento informado deberan constar por escrito. Si la persona no pudiere firmar,
firmara en su lugar otra persona que actuara como testigo a su ruego, dejando constancia de su
identificacion y del motivo que impide la firma de quien revoca su consentimiento informado. Todo ello
debera constar por escrito en la historia clinica del paciente.

3. Elrechazo al tratamiento, intervencion o procedimiento, o la decision de interrumpirlos, en ningun
caso supondra 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 dolor y otros sintomas, y hacer mas digno y
soportable el proceso final de su vida,

Articulo 9. Ejercicio del derecho a la informacién asistencial y a la toma de decisiones por parte de las
personas incapacitadas.

1. Cuando la persona que se halla bajo atencion medica esté en situacion de incapacidad de hecho,
a criterio de su médico responsable, tanto la recepcion de la informacion, como la prestaciéon del
consentimiento y, en su caso, la eleccién del domicilio para recibir cuidados paliativos integrales, a que se
refiere el articulo 11.2, se realizaran, sin perjuicio de lo que pudiera decidir la autoridad judicial competente
conforme a la legislacién procesal, en este orden, por:

a) La persona designada especificamente a tal fin en la declaracion de voluntad vital anticipada.
b) La persona que actie como representante legal.

c) El cényuge o persona vinculada por analoga relacion de afectividad.

d) Los familiares de grado mas préximo y dentro del mismo grado el de mayor edad.

e) En ultima instancia, quién decidan las autoridades judiciales.

2. En el caso de pacientes incapacitados judicialmente se estard a lo dispuesto en la sentencia
judicial de incapacitacién, salvo que en ella no exista prohibicion o limitacion expresa sobre la recepcion
de informacién o la prestacion del consentimiento informado, situacion en la cual el médico responsable
valorara la capacidad de hecho de los mismos, en la forma establecida en el articulo 16.

3. La situacion de incapacidad no obsta para que los pacientes sean informados y participen en el
proceso de toma de decisiones de modo adecuado a su grado de discernimiento.

4. El ejercicio de los derechos de los pacientes que se encuentren en situacion de incapacidad se
hara siempre buscando su mayor beneficio y el respeto a su dignidad personal. Para la interpretacion de
la voluntad de los pacientes se tendran en cuenta tanto sus deseos expresados previamente, como los
que hubieran formulado presuntamente de encontrarse ahora en situacion de capacidad.

Articulo 10. Ejercicio del derecho a la informacion asistencial y a la toma de decisiones por parte de las
personas menores de edad.

1. Las personas menores de edad tienen derecho a recibir informacion sobre su enfermedad y sobre
las propuestas terapéuticas de forma adaptada a su edad y a su capacidad de comprension.

2. Asistiran a las personas menores en esta situacion todos los derechos reconocidos en los articulos 18
a 21 de la Ley 3/2005, de 18 de febrero, de Atencion y Proteccién a la Infancia y la Adolescencia. En
particular, tanto si son hospitalizadas como si no, las personas menores de edad que se encuentren en el
proceso final de su vida tendran derecho:

a) A recibir informacién 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.
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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, quienes no asistirdn como espectadores pasivos sino
como elementos activos de la vida hospitalaria o asistencia domiciliaria, salvo que ello 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 tension,
para lo cual dispondran de los medios adecuados.

e) A ser hospitalizados, cuando lo sean, junto a otros menores, por lo que se evitara todo lo posible
su hospitalizacion entre personas adultas.

f) A disponer de locales adecuados que respondan a sus necesidades en materia de cuidados, de
educacion y de juego, de acuerdo con las normas oficiales de seguridad y accesibilidad.

g) Aproseguir suformacion escolar y a beneficiarse de las ensefianzas de los maestros y del material
didactico que las autoridades escolares pongan a su disposicién.

h) A disponer durante su permanencia en el hospital de juguetes, libros, medios audiovisuales u
otros recursos didacticos y de entretenimiento adecuados a su edad.

i) Ala seguridad de recibir los cuidados precisos, incluso si para ello fuera necesaria la intervencion
de la justicia, en los casos en que los progenitores o la persona que los sustituya se los negaran, por
razones religiosas, culturales o cualesquiera otras, o no estuvieran en condiciones de dar los pasos
oportunos para hacer frente a la necesidad, debiendo prevalecer en todos los casos el derecho a la vida
y a la integridad fisica de la persona menor de edad.

3. Sin perjuicio de lo dispuesto en el apartado anterior, cuando el paciente menor de edad no sea
capaz intelectual ni emocionalmente de comprender el alcance de la intervencion, dara el consentimiento
el representante legal del menor después de haber escuchado su opinién si tiene doce afios cumplidos.
Cuando se trate de menores no incapaces ni incapacitados, pero emancipados o con dieciséis afos
cumplidos, no cabe prestar el consentimiento por representaciéon. Sin embargo, en caso de actuacion de
grave riesgo, segun el criterio del facultativo, los progenitores seran informados y su opinién sera tenida
en cuenta para la toma de la decision correspondiente.

4. Del mismo modo, asistiran a sus progenitores, tutores o guardadores legales todos los derechos
reconocidos por la Ley 3/2005, de 18 de febrero, de Atencidn y Proteccién a la Infancia y la Adolescencia,
y en particular el derecho:

a) Aserinformados acerca del estado de salud del nifio, nifia 0 adolescente, sin perjuicio del derecho
fundamental de estos ultimos a su intimidad en funcién de su edad, estado afectivo y desarrollo intelectual.

b) A serinformados de las pruebas de deteccidn o de tratamiento que se considere oportuno aplicar
al nifo, nifia o adolescente, y a dar su consentimiento previo para su realizacion en los términos previstos
en los apartados anteriores. En caso de que no prestaran su consentimiento, sera la autoridad judicial,
previa prescripcion facultativa, quien otorgara, en su caso, el consentimiento, primando siempre el derecho
alaviday a la salud de la persona menor de edad.

Articulo 11. Derecho a los cuidados paliativos integrales y al tratamiento del dolor.

1. Todas las personas que se encuentren en el proceso final de su vida tienen derecho a una atencion
integral que prevenga y alivie el dolor y sus manifestaciones, incluida la sedacion paliativa si el dolor, o
cualquier otro sintoma que produzca molestias severas, son refractarios al tratamiento especifico, aunque
ello implique un acortamiento de su vida.

A efectos de garantizar el cumplimiento del precepto anterior, todos los centros hospitalarios y
sociosanitarios, publicos o privados, deberan disponer de medios para prestar cuidados paliativos
integrales y de calidad a los pacientes que asi lo soliciten, inclusive los menores de edad.

2. Asimismo, las personas que se encuentren en el proceso final de su vida, si asi lo desean, tienen
derecho a que estos cuidados paliativos integrales se les proporcionen bien en su centro sanitario o bien
en su domicilio o en cualquier otro que designen, siempre que esta opcidon no esté médicamente
contraindicada.

3. En casos de agitacion en enfermos terminales, la sujecién mecanica solo se contemplara como
medida temporal hasta lograr una sedacion adecuada. La prolongacion de la sujecion mecanica mas alla
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de las 24 horas sera considerada mala practica salvo que existan condiciones clinicas o asistenciales que
hayan hecho imposible alcanzar el nivel de sedacion suficiente.

Articulo 12. Derecho al acompanamiento.

1. Todas las personas que se encuentren en el proceso final de su vida requieran permanecer
ingresados en un centro sanitario tienen derecho a que se les permita el acompafamiento de su entorno
familiar, afectivo y social en los centros e instituciones sanitarias.

2. Asimismo, las personas que se encuentren en el proceso final de su vida tendran derecho a
recibir, conforme a sus convicciones y sus creencias, la asistencia espiritual o religiosa que se procuren,
de acuerdo con lo previsto en la Ley Organica 7/1980, de 5 de julio, de Libertad Religiosa. Las indicaciones
sobre este extremo podran ser objeto de expresion en las instrucciones previas.

3. Los derechos previstos en los apartados 1 y 2 de este articulo podran limitarse, e incluso
exceptuarse, en los casos en que la presencia de personas externas sean desaconsejadas o incompatibles
con la prestacion sanitaria de conformidad con los criterios clinicos. En todo caso, tales circunstancias
seran explicadas a los afectados de manera comprensible.

Articulo 13. Derecho a la intimidad personal y familiar.

1. Las personas que se encuentren en el proceso final de su vida tienen derecho a que se preserve
su intimidad personal y familiar.

A tales efectos los centros e instituciones sanitarias facilitaran a las personas que, requieran ser
atendidas en régimen de hospitalizacidon una habitacién de uso individual durante su estancia.

2. Asimismo, las personas en el proceso final de su vida tienen derecho a la proteccion de todos los
datos relacionados con su atencion sanitaria, historia clinica e instrucciones previas.

TiTuLO Il
Deberes de los profesionales sanitarios que atiendan a personas en el proceso final de su vida

Articulo 14. Deberes respecto a la informacion clinica.

1. El personal médico responsable de cada paciente debera garantizar el cumplimiento del derecho
a la informacion establecido en el articulo 5.

2. Elresto de los profesionales sanitarios que atiendan a los pacientes durante el proceso asistencial,
o les apliquen una intervencion concreta, también tienen obligacién de facilitarles informacion clinica en
funcion de su grado de responsabilidad y participacion en el proceso de atenciéon sanitaria.

3. Los profesionales a los que se refieren los apartados 1y 2 dejaran constancia en la historia clinica
de que dicha informacidn fue proporcionada a los pacientes y suficientemente comprendida por ellos, asi
como de las decisiones tomadas por éstos.

Articulo 15. Deberes respecto a la toma de decisiones clinicas y de respeto a la voluntad del paciente.

1. El personal médico responsable, antes de proponer cualquier intervencion sanitaria a una
persona en el proceso final de su vida, debera asegurarse de que la misma esta clinicamente indicada,
elaborando su juicio clinico al respecto basandose en el estado de la ciencia, en la evidencia cientifica
disponible, en su saber profesional, en su experiencia y en el estado clinico, gravedad y prondstico de la
persona afecta.

En el caso de que este juicio profesional concluya en la indicacién de una intervencion sanitaria,
sometera entonces la misma al consentimiento libre y voluntario de la persona, que podra aceptar la
intervencién propuesta, elegir libremente entre las opciones clinicas disponibles, o rechazarla, en los
términos previstos en la presente Ley y en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre.

2. Todos los profesionales sanitarios implicados en la atencién de los pacientes tienen la obligacién
de respetar su voluntad y sus valores, creencias y preferencias en la toma de decisiones clinicas, en los
términos previstos en la presente ley, en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, en la Ley 5/2003, de 9 de
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octubre, y en sus respectivas normas de desarrollo, debiendo abstenerse de imponer criterios de actuacion
basados en sus propias creencias y convicciones personales, morales, religiosas o filosoficas. En estos
casos podran alegar la clausula de objecion de conciencia siempre y cuando exista un profesional
cualificado para sustituirles.

Alos efectos previstos en el parrafo anterior, si el paciente se encontrase en situacion de incapacidad,
el personal médico debera consultar el Registro Nacional de Instrucciones Previas, dejando constancia de
dicha consulta en la historia clinica, y respetar la voluntad manifestada en él por el paciente.

3. Encasode contradiccion entre lo manifestado por el paciente noincapacitado y por su representante
prevalecera siempre la voluntad del primero, debiendo actuar los profesionales sanitarios conforme a la
misma.

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 cualquier 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 los profesionales sanitarios.

Articulo 16. 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 se halla bajo atencion médica
pudiera encontrarse en una situaciéon de incapacidad de hecho que le impidiera decidir por si misma. Tal
valoracién debe constar adecuadamente en la historia clinica. Para determinar la situacion de incapacidad
de hecho se evaluaran, entre otros factores que se estimen clinicamente convenientes, los siguientes:

a) Sitiene dificultades para comprender la informacion que se le suministra.

b) Siretiene defectuosamente dicha informacién durante el proceso de toma de decisiones.
c) Sino utiliza la informacion de forma légica durante el proceso de toma de decisiones.

d) Sifalla en la apreciacion de las posibles consecuencias de las diferentes alternativas.

e) Sino logra tomar, finalmente, una decisiéon o comunicarla.

2. Para la valoracion de estos criterios se podra contar con la opinidon de otros profesionales
implicados directamente en la atencién de los pacientes. Asimismo, se podra consultar a la familia con
objeto de conocer su opinion.

3. Una vez establecida la situacion de incapacidad de hecho, el médico responsable debera hacer
constar en la historia clinica los datos de quien deba actuar por la persona en situacion de incapacidad,
conforme a lo previsto en el articulo 9.1.

Articulo 17. Deberes respecto a la limitacion del esfuerzo terapéutico.

1. El médico responsable de cada paciente, en el ejercicio de una buena practica clinica, limitara el
esfuerzo terapéutico, cuando la situacion clinica lo aconseje, evitando la obstinacién terapéutica. La
justificacion de la limitacion debera constar en la historia clinica.

2. Dichalimitacion se llevara a cabo oido el criterio profesional del personal de enfermeria responsable
de los cuidados, y requerira que la opinidon del médico responsable sea coincidente con la de, al menos,
otro médico de los que participen en su atencién sanitaria. La identidad de dichos profesionales y su
opinidn sera registrada en la historia clinica.

3. En cualquier caso, 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 bienestar, y a respetar el consentimiento informado del paciente en los
términos previstos en la presente ley.

4. Cuando los pacientes se encuentren en situacién de sedacién en fase de agonia se suspenderan
todos aquellos tratamientos o medidas de soporte que no sean precisos para mantener el control de los
sintomas, a fin de no alargar innecesariamente el proceso de agonia.
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TITULO 1Nl

Garantia de los centros e instituciones sanitarias

Articulo 18. Garantia de los derechos de los pacientes.

1. La Administracion sanitaria, asi como las instituciones recogidas en el articulo 2, deberan
garantizar, en el ambito de sus respectivas competencias, el ejercicio de los derechos establecidos en
el Titulo | de la presente ley, en relacion con los correlativos deberes establecidos en el Titulo Il de la
misma.

2. Las instituciones sanitarias responsables de la atencion directa a los pacientes deberan arbitrar
los medios para que los derechos de estos no se vean mermados en ningln caso o eventualidad,
incluida la negativa o ausencia del profesional o la profesional, asi como cualquier otra causa
sobrevenida.

Articulo 19. Acompanamiento de los pacientes.

1. Los centros e instituciones sanitarias facilitaran a las personas que se encuentren en el proceso
final de su vida el acompafiamiento de su entorno familiar, afectivo y social, compatibilizando éstas con el
conjunto de medidas sanitarias necesarias para ofrecer una atencion de calidad a los pacientes.

En particular, los centros e instituciones sanitarias procuraran, si asi lo desea el paciente, que no
exista limite de visitas por paciente ni tiempo de permanencia de ellas, que se permitan las visitas de
menores de edad, que los familiares puedan pernoctar junto al paciente, y que éste pueda utilizar su ropa
personal, asi como que sus familiares puedan traerle alimentos y, en general, todo aquello que pueda
contribuir al bienestar del paciente y evitar los efectos negativos de su institucionalizacion.

2. Los centros e instituciones sanitarias facilitaran, a peticién de los pacientes, de las personas que
sean sus representantes, o de sus familiares, el acceso de aquellas personas que les puedan proporcionar
auxilio espiritual, conforme a sus convicciones y creencias, procurando, en todo caso, que las mismas no
interfieran con las actuaciones del equipo sanitario.

Articulo 20. Apoyo a la familia y personas cuidadoras.

1. Los centros e instituciones sanitarias prestardn apoyo y asistencia a las personas cuidadoras y
familias de pacientes en proceso de muerte, tanto en su domicilio, como en los centros sanitarios.

2. Los centros e instituciones sanitarias prestaran una atencioén en el duelo a la familia y a las
personas cuidadoras y promoveran medidas para la aceptacion de la muerte de un ser querido y la
prevencion de situaciones calificadas como de duelo patolégico.

Articulo 21. Asesoramiento en cuidados paliativos.

Se garantizara a los pacientes ante el proceso final de su 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.

Articulo 22. Estancia en habitacion individual.

1. Los centros e instituciones sanitarias garantizaran a las personas en el proceso final de su vida
que requieran ser atendidos en régimen de hospitalizaciéon una habitacion individual durante su estancia,
con el nivel de atencion, cuidado e intimidad que requiere su estado de salud.

2. Asimismo, estos pacientes podran estar acompafados permanentemente por su entorno familiar,
afectivo y social, en los términos previstos en el articulo 12.

Articulo 23. 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 éticos, que seran acreditados por la Consejeria competente en materia de salud. Los
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informes o dictdmenes emitidos por el Comité de Etica Asistencial en ningun caso sustituiran las
decisiones que tengan que adoptar los profesionales sanitarios, salvo en casos de discrepancia entre
profesionales y pacientes.

2. Enlos casos de discrepancia entre los profesionales sanitarios y los pacientes o, en su caso, con
quienes ejerciten sus derechos, o entre éstos y las instituciones sanitarias, en relacion con la atencion
sanitaria prestada en el proceso final de su vida que no se hayan podido resolver mediante acuerdo entre
las partes, se solicitara asesoramiento al Comité de Etica Asistencial correspondiente, que podra proponer
alternativas o soluciones éticas a aquellas decisiones clinicas controvertidas.

3. 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 personales que,
sobre profesionales sanitarios, pacientes, familiares y personas allegadas hayan podido conocer en su
condicion de miembros del Comité.

TITULO IV

Infracciones y sanciones

Articulo 24. Disposiciones generales.

1. Sin perjuicio de lo previsto en la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, las infracciones
contempladas en la presente ley y en su normativa de desarrollo seran objeto de sancion administrativa,
previa instruccion del oportuno expediente, sin perjuicio de las responsabilidades civiles, penales o de otro
orden que puedan concurrir.

2. No podran sancionarse los hechos que hayan sido sancionados, penal o administrativamente, en
los casos en que se aprecie identidad de sujeto, hecho y fundamento.

3. Son sujetos responsables de las infracciones, en la materia regulada por esta ley las personas
fisicas o juridicas que, por accion u omisioén, hubiesen participado en aquellas mediando dolo, culpa o
negligencia.

Articulo 25. Infracciones leves.

Se tipifica como infraccién leve el incumplimiento de cualquier obligacién o la vulneracion de cualquier
prohibicion de las previstas en esta ley, siempre que no proceda su calificacidn como infraccién grave o
muy grave.

Articulo 26. Infracciones graves.
1. Se tipifican como infracciones graves las siguientes:

a) Elincumplimiento de las normas relativas a la cumplimentacion de los datos clinicos.
b) El impedimento del acompafiamiento en el proceso de muerte, salvo que existan circunstancias
clinicas que asi lo justifiquen.

2. Las infracciones tipificadas como leves podran calificarse de graves, en atencion a las siguientes
circunstancias:

a) Lesividad del hecho.

b) Cuantia del eventual beneficio obtenido.

c) Gravedad de la alteracion sanitaria y social producida.
d) Grado de intencionalidad.

Articulo 27. Infracciones muy graves.
1. Se tipifican como infracciones muy graves las siguientes:

a) Elobstaculo oimpedimento a los ciudadanos del disfrute de cualquiera de los derechos expresados
en el Titulo | de la presente ley.
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b) La actuacion que suponga incumplimiento de los deberes establecidos en el Titulo 11 de la
presente ley.

2. Lasinfracciones tipificadas como graves podran igualmente calificarse de muy graves, en atencion
a las circunstancias previstas en el apartado 2 del articulo anterior, salvo que esta concurrencia haya
determinado su tipificacion como grave.

Articulo 28. Sanciones.

1. Las infracciones previstas en esta ley seran objeto de las sanciones administrativas previstas en
el articulo 36 de la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad.

2. Sin perjuicio de la sancién econdmica que pudiera corresponder, en los supuestos de infracciones
muy graves, se podra acordar por la Administracion sanitaria competente la revocacion de la autorizacion
concedida para la actividad en centros y establecimientos sanitarios.

Disposicién adicional primera. Caracter de legislacion basica.

1. La presente ley tiene la consideracion de legislacion basica, de conformidad con lo establecido en
el articulo 149.1.1.2 y 16.2 de la Constitucion.

2. ElEstadoylas Comunidades Auténomas adoptaran, en el ambito de sus respectivas competencias,
las medidas necesarias para garantizar su aplicacion y efectividad.

Disposicion adicional segunda. Cooperacion y coordinacion en la aplicacion de la ley.

La Administracién General del Estado promovera la adopcién de los instrumentos y mecanismos de
cooperacioén y coordinacion con las Comunidades Auténomas que garanticen el desarrollo y cumplimiento
de lo previsto en esta ley.

Disposicién adicional tercera. Evaluacion de la ley.

El Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, en colaboracién con las Comunidades
Auténomas, elaborara un informe con caracter anual que permita evaluar la aplicacion y efectos de la
presente ley. Para ello el Ministerio de Sanidad desarrollara reglamentariamente una lista de indicadores
que habran de registrarse obligatoriamente en todos los centros.

Disposicién adicional cuarta. Difusion de la ley.

El Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad habilitara los mecanismos oportunos para dar
la maxima difusion a la presente ley entre los profesionales sanitarios y la ciudadania en general, asi como
para promover entre la misma la realizacion del documento de instrucciones previas.

Disposicién adicional quinta. Eficacia de los cuidados paliativos.

Las Administraciones sanitarias, para el mejor cumplimiento de lo establecido en la presente ley en relacion
a la prestacion de cuidados paliativos, procurara una formacion especifica y continua a sus profesionales en su
ambito, y promovera las medidas necesarias para disponer del numero y dotacion adecuados de unidades de
cuidados paliativos, incluidas las unidades de cuidados paliativos infantiles, y equipos de soporte, tanto para su
prestacion en régimen de internamiento hospitalario como en asistencia domiciliaria.

Disposicién derogatoria Unica. Derogacién normativa.

Quedan derogadas cuantas disposiciones de igual o inferior rango contravengan las contenidas en la
presente ley.
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Disposicion final primera. Modificacion de 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 modifica el 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 informacion y documentacion clinica, que queda
redactado como sigue:

«Articulo 11. Instrucciones previas.

1. Pormedio de las instrucciones previas, una persona mayor de edad, capaz y libre, manifiesta
anticipadamente su voluntad, dentro de los limites legales, con objeto de que esta se cumpla en el
momento en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarla
personalmente, sobre el tratamiento de su salud y los cuidados o, una vez llegado el fallecimiento,
sobre el destino de su cuerpo o de los 6rganos del mismo. Igualmente, podra designar un
representante y determinar sus funciones, a las que este debera atenerse.

2. Las instrucciones previas seran vélidas y eficaces en todo el territorio nacional cuando
consten en documento publico o, siempre que, otorgadas por escrito de acuerdo con lo establecido
en la normativa autonémica aplicable, se inscriban en el Registro Nacional de Instrucciones Previas,
dependiente del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, que se regira por las normas
que reglamentariamente se determinen, previo acuerdo del Consejo Interterritorial del Sistema
Nacional de Salud.

3. Las instrucciones previas seran libremente revocables por cualquiera de los medios
previstos para su otorgamiento.

4. Cada servicio de salud regulara el procedimiento adecuado para que, llegado el caso, se
garantice el cumplimiento de las instrucciones previas de cada persona, siempre que no contravengan
el ordenamiento juridico.»

Disposicion final segunda. Habilitacién normativa.

Se habilita al Gobierno para dictar cuantas disposiciones reglamentarias sean precisas para el
desarrollo y ejecucion de lo dispuesto en la presente ley.

Disposicion final tercera. Entrada en vigor.

La presente ley entrara en vigor en el plazo de un mes a partir del dia siguiente al de su publicacion
en el «Boletin Oficial del Estado».
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