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RESUMEN

Los cuidados paliativos se integran en los servicios comunes del Servicio Nacional de Salud.
Recientes estudios revelan que en el conjunto de Espana uno de cada dos pacientes que ne-
cesita cuidados paliativos no tiene acceso a ellos, bien por la escasa informacién sobre estos
servicios o por la falta de recursos. Algunas Comunidades Auténomas han concretado el con-
tenido de los cuidados paliativos en las leyes que regulan los derechos y garantias de las per-
sonas en el proceso final de la vida. Por otro lado, cada Comunidad auténoma dentro de sus
competencias determina los recursos que se ponen a disposicion de los enfermos terminales.
Estamos en presencia de un auténtico derecho humano del enfermo terminal que exigiria un
tratamiento igual en todo el territorio nacional. Tras haberse frustrado esta posibilidad en dos
ocasiones, nuevamente se han presentado dos Proposiciones de Ley cuya tramitacion coincide
en el tiempo con una Proposicion de Ley Organica reguladora de la eutanasia. Soélo si existe
una oferta real y adecuada de cuidados paliativos podra el enfermo terminal ser verdaderamente
libre para decidir en el proceso final de su vida.

ABSTRACT

Palliative care is integrated into the common services of the Recently, the AECC denounced
that in Spain as a whole, one out of every two patients who need palliative care does not have
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access to it, either due to the scarce information on these services or the lack of resources. It is
a fact that there is inequality in access to palliative care depending on the Autonomous Commu-
nity. Some have specified the content of palliative care in the laws that regulate the right to a
dignified death. On the other hand, each Autonomous Community, within its powers, determines
the resources that are made available to the terminally ill. We are in the presence of an authentic
human right of the terminally ill that would require equal treatment throughout the national terri-
tory. After having frustrated this possibility on two occasions, two Proposals of Law have been
presented again, the processing of which coincides in time with a Proposition of Organic Law
regulating euthanasia. Only if there is a real and adequate offer of palliative care can the termi-
nally ill be truly free to decide.

Palabras clave: Sistema nacional de salud; cuidados paliativos; euthanasia; asistencia sanita-
ria; derechos humanos.
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1. INTRODUCCION

La crisis generada por la pandemia de COVID-19 en los ultimos meses ha puesto de mani-
fiesto mas que nunca la importancia de cuidar y acompanar a las personas en el final de su
vida, asi como de garantizar una atencién adecuada a los pacientes mas fragiles y a sus alle-
gados. Hemos asistido en la distancia a escenas desgarradoras de pacientes terminales des-
pidiéndose de sus seres queridos gracias al moévil de un profesional sanitario. Las familias han
sufrido de una forma terrible ante la imposibilidad de visitar, cuidar, de simplemente permanecer
al lado de su familiar enfermo, para cogerle la mano, para acariciarle. Muchos se han despedido
de un padre o de una madre en la puerta de urgencias y no han vuelto a verle hasta que han
ido a recoger su cadaver. Pese a ello, nos han dicho que no han estado solos, porque el personal
sanitario y no sanitario, los capellanes de los centros sanitarios y centros geriatricos han estado
con ellos. Cuando sélo hacia un mes que estabamos debatiendo sobre la eutanasia, la epidemia
nos ha hecho ver la necesidad que tiene el ser humano de cuidar y ser cuidado, y que la medi-
cina, aunque ya no pueda sanar, siempre puede y debe cuidar’.

Dos proposiciones de ley de derechos y garantias de la dignidad de las personas ante el
proceso final de su vida y una ley organica reguladora de la eutanasia se han empezado a de-
batir en esta XIV Legislatura. Ambos tipos de iniciativas incluyen referencias mas o menos ex-
tensas a los cuidados paliativos. Estudios recientes revelan que 228.000 personas mueren cada
afno en Espafa con necesidad de cuidados paliativos y el pais cuenta con 260 servicios espe-
cializados. Es la séptima nacién europea por numero de servicios segun el Atlas de Cuidados
Paliativos en Europa 2019, que coordina la Universidad de Navarra?. Pese a que es una pres-

"En junio de 2019 el Ministerio de Sanidad, en el marco de la Estrategia de cuidados paliativo del SNS publicé un
documento técnico con el objetivo de ofrecer un conjunto de recomendaciones que ayuden a los profesionales
de Atencion Primaria (AP) en la toma de decisiones para la aplicacion de Sedacion Paliativa (SP) en domicilio en
situacién de ultimos dias (SUD) para pacientes con sospecha o confirmacién de COVID-19. Reconocia que “un
alto numero de pacientes en situacion de fragilidad avanzada y comorbilidad, en los que es posible establecer un
mal pronéstico a corto plazo, lo que no les hace susceptibles de beneficiarse clinicamente ni de mejorar su pro-
néstico de vida a través de la atencion en medio hospitalario, siendo, por tanto, candidatos a incluirse en un pro-
grama de cuidados paliativos a domicilio que asegure un adecuado control de sintomas”. Para ellos, se dice, “la
sedacion paliativa va a ser en muchos casos la Unica estrategia eficaz para mitigar el sufrimiento de los pacientes
con COVID-19 al final de su vida”. Disponible en:
https://www.mscbs.gob.es/profesionales/saludPublica/ccayes/alertasActual/nCov/documentos/18_06MANEJOEN
DOMICILIODEPACIENTESREQUIERENSEDACION.pdf.

2 Disponible en:

http://dadun.unav.edu/handle/10171/567877?_ga=2.52841960.1184075508.1602262061-
1612261026.1602262061.
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tacion incluida en la cartera de servicios comunes del Servicio nacional de salud —en adelante,
SNS—, en cuanto al ratio por poblacion, esta al mismo nivel que naciones con menor PIB per
capita como Rumania, Letonia o la Republica Checa y por debajo de Portugal, Croacia, Eslo-
venia o Bulgaria. En 2016 la Asociacion espafiola contra el cancer —en adelante, AECC— de-
nunciaba que en el conjunto de Espafia uno de cada dos pacientes que necesitaba cuidados
paliativos no tenia acceso a ellos cuando los precisaba, bien por la escasa informacion sobre
estos servicios o por la falta de recursos®.

En el proceso final de nuestra vida tenemos el derecho humano no ya a morir dignamente,
sino a “vivir” bien, con dignidad y a que se nos garanticen las condiciones de ese vivir bien. A
esa finalidad responde la prestacion sanitaria de cuidados paliativos, que constituye el objeto
de este estudio. No somos ni médicos, ni psicologos, ni enfermeros, ni trabajadores sociales.
Ellos son los expertos, por sus conocimientos y por su experiencia al lado del enfermo. De forma
mas modesta, como juristas, nos preguntamos si la regulacién en el &mbito estatal de esta pres-
tacion resulta necesaria, en primer lugar, para conseguir que Espana se sitle junto con Alema-
nia, Francia, Reino Unido e ltalia entre los paises que garantizan a los enfermos terminales un
derecho efectivo a recibir la atencién que requieren para vivir bien hasta el final. En segundo
lugar, ante el debate sobre la eutanasia nos preguntamos si una ley basica estatal de cuidados
paliativos garantizaria que todos los ciudadanos tuviesen una verdadera libertad de eleccion
en el momento final de la vida, en igualdad de condiciones en todo el territorio espafiol.

2. MARCO JURIDICO INTERNACIONAL

No existe un instrumento internacional especifico en relacion con los cuidados paliativos.
Sin embargo, en la medida en que estan integrados en el derecho a la salud, puede afirmarse
que constituye un derecho humano basico, resultando de aplicacion la doctrina internacional
existente en materia de proteccion de este derecho, destacando el articulo 25 de la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos y el articulo 24 de la Convencién sobre los derechos del
nino (Quesada Tristan, 2008, p.40).También hay que citar la Declaracién Universal sobre Bioé-
tica y derechos Humanos de 2005 de la Unesco, en la que los Estados Miembros se compro-
metieron a respetar y aplicar los principios fundamentales del ser humano al abordar los
problemas que plantean la medicina y las tecnologias. En el ambito iberoamericano ocupa un
lugar destacado la Convencion Interamericana sobre la Proteccion de los Derechos Humanos
de las Personas Mayores*.

Tenemos que acudir a declaraciones internacionales y recomendaciones hechas publicas
por la OMS y el Consejo de Europa para encontrar referencias directas a los cuidados paliativos.
En efecto, dada su integracion dentro del derecho a la salud, ha desempefiado un papel funda-
mental en el desarrollo de una cultura de cuidados paliativos la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS) que reconoce expresamente que “los cuidados paliativos estan reconocidos ex-
presamente en el contexto del derecho humano a la salud. Deben proporcionarse a través de
servicios de salud integrados y centrados en la persona que presten especial atencion a las ne-
cesidades y preferencias del individuo”. En el afio 1980 en el Informe de un comité de expertos
de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) “Alivio del dolor y tratamiento paliativo en el can-
cer” se adoptd, la definicion propuesta por la Asociacién Europea de Cuidados Paliativos como
el “cuidado total activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento curativo”.
Ese cuidado total implica no sélo el control del dolor, sino también de “otros sintomas y de pro-

3 Fuente: Observatorio de Bioética. Instituto Ciencias de la vida, 21 de marzo de 2016, disponible en
https://www.observatoriobioetica.org/2016/03/cuidados-paliativos-deficientes-12830/12830.

4 Para un estudio de la implementacién de los cuidados paliativos en el ambito iberoamericano, vid. PEREIRA
ARANA, I. (2016) “Cuidados paliativos. El abordaje de la atencion en salud desde un enfoque de derechos hu-
manos”, Dejusticia, Documentos nim. 26. La autora se centra en la experiencia de Argentina, Chile, Colombia,
Costa Rica, El Salvador, Guatemala, Panama y Uruguay.
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blemas psicolégicos, sociales y espirituales”. Destacaba el informe que los cuidados paliativos
no debian limitarse a los Ultimos dias de vida, sino aplicarse progresivamente a medida que
avanza la enfermedad y en funcién de las necesidades de pacientes y familias, proponiendo
como pilares fundamentales para el alivio del sufrimiento, el desarrollo de programas de cuida-
dos paliativos, facilitar la disponibilidad de opioides y mejorar la formacién de los profesionales
en cuidados paliativos. Interesa destacar que la OMS considera prioritario que los paises enfo-
quen sus esfuerzos en los cuidados paliativos para asegurar una muerte digna, indicando que
“los gobiernos deben asegurar que se ha dedicado especial atencién a las necesidades de sus
ciudadanos en el alivio del dolor y los cuidados paliativos antes de legislar sobre la eutanasia...”

En 2002 la OMS ampli6 la definicién de cuidados paliativos como el “enfoque que mejora la
calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los problemas asociados con enfer-
medades amenazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimiento por medio
de la identificacion temprana e impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas,
fisicos (como nauseas, vomitos, dificultad para respirar, sensacion de ahogo, angustia, miedo,
sangramiento, inmovilidad), psicologicos y espirituales”. La definicibn se completa con los si-
guientes principios sobre los cuidados paliativos: 1) Proporcionan alivio del dolor y otros sinto-
mas. 2) Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal. 3) No intentan ni
acelerar ni retrasar la muerte. 4) Integran los aspectos espirituales y psicologicos del cuidado
del paciente. 5) Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir tan activa-
mente como sea posible hasta la muerte. 6) Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a la fa-
milia a adaptarse durante la enfermedad del paciente y en el duelo.7) Utilizan una aproximacion
de equipo para responder a las necesidades de los pacientes y sus familias, incluyendo soporte
emocional en el duelo, cuando esté indicado.8) Mejoran la calidad de vida y pueden también
influenciar positivamente en el curso de la enfermedad. 9) Son aplicables de forma precoz en
el curso de la enfermedad, en conjuncién con otros tratamientos que pueden prolongar la vida,
tales como quimioterapia o radioterapia, e incluyen aquellas investigaciones necesarias para
comprender mejor y manejar situaciones clinicas complejas.

Segun informa la OMS, una amplia gama de enfermedades requieren cuidados paliativos.
La mayoria de los adultos que los necesitan padecen enfermedades crdnicas tales como enfer-
medades cardiovasculares (38,5%), cancer (34 %), enfermedades respiratorias cronicas
(10,3%), sida (5,7%) y diabetes (4,6%). Muchas otras afecciones pueden requerir asistencia
paliativa; por ejemplo, insuficiencia renal, enfermedades hepéticas cronicas, esclerosis mdltiple,
enfermedad de Parkinson, artritis reumatoide, enfermedades neurolégicas, demencia, anoma-
lias congénitas y tuberculosis resistente a los medicamentos®.

En el ambito de la Unién Europea es quiza donde se han aportado mas criterios. En 1980
Espanfa ratifico la Carta Social Europea (Turin 1961), en la que los paises miembros del Consejo
de Europa se comprometieron a garantizar especificamente el derecho a la salud, creando la
Asamblea Parlamentaria del Consejo Europeo en 1976 una comision especifica para el trata-
miento de los moribundos, reclamando el derecho de morir en paz y con dignidad®. En 1976 en
la Resolucion 613, declar6 que estaba “convencida de que lo que los enfermos terminales quie-
ren es, principalmente, morir en paz y dignidad, con el apoyo y la compania, si es posible, de
su familia y amigos”. En ese mismo afio la Recomendacion 779 afiadié que “prolongar la vida
no debe ser, en si mismo, el fin exclusivo de la practica médica, que debe preocuparse igual-
mente por el alivio del sufrimiento” La Recomendaciéon 1418/1999 sobre Proteccion sobre la
proteccion de los derechos humanos y la dignidad de los enfermos terminales y moribundos,

5Fuente: Organizacion Mundial de la Salud, disponible en https://www.who.int/es/news-room/fact-sheets/detail/pa-
lliative-care#:~:text=Los%20cuidados%20paliativos%20est%C3%A1n%20reconocidos,necesidades%20y%20pre-
ferencias%20del%20individuo.

8 Ratificacion de 29 de abril de 1980, de la Carta Social Europea, hecha en Turin de 18 de octubre de 1961 (BOE
del 26 de junio de 1980).
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hizo énfasis en la necesidad de reconocer y proteger el derecho a los cuidados paliativos. Se
instaba a los Estados miembros del Consejo de Europa a respetar y proteger la dignidad de los
enfermos terminales o moribundos en todos los aspectos, afirmando y protegiendo el derecho
de los enfermos terminales o moribundos a los cuidados paliativos integrales, de modo que se
adoptaran las medidas necesarias para:

I. Asegurar que los cuidados paliativos sean un derecho legal e individual en todos los Es-
tados miembros.

Il. Proporcionar un acceso equitativo a los cuidados paliativos a todas las personas mori-
bundas o en fase terminal.

[ll. Garantizar que los familiares y amigos sean animados a acompanar al enfermo terminal
o moribundo y reciban un apoyo profesional en tal empefio. Si la familia y/o las asociaciones de
cualquier tipo resultan ser insuficientes o limitadas, se deben facilitar métodos alternativos o
complementarios de asistencia médica.

IV. Contar con organizaciones y equipos de asistencia ambulatoria, que aseguren la asis-
tencia paliativa a domicilio en los casos en que esté indicada.

V. Asegurar la cooperacion entre todas las personas y profesionales implicados en la asis-
tencia del moribundo o la persona en fase terminal.

VI. Garantizar el desarrollo y mejora de los estandares de calidad en los cuidados del en-
fermo terminal o moribundo.

VII. Asegurar que la persona en fase terminal o moribunda recibira un adecuado tratamiento
del dolor (a menos que el interesado se niegue) y cuidados paliativos, incluso si tal tratamiento
tiene como efecto secundario el acortamiento de la vida.

VIIl. Garantizar que los profesionales sanitarios reciben formacion para proporcionar una
asistencia médica, de enfermeria y psicoldgica a cualquier enfermo terminal o moribundo, en el
seno de un equipo coordinado y segun los estandares mas altos posibles.

IX. Crear e impulsar centros de investigacion, ensefianza y capacitacion en los campos de
la medicina y los cuidados paliativos, asi como en tanatologia interdisciplinar.

X. Garantizar que al menos los grandes hospitales cuentan con unidades especializadas en
cuidados paliativos y hospicios, en los que la medicina paliativa pueda desarrollarse como parte
integral del tratamiento médico.

XI. Asegurar que la medicina y los cuidados paliativos se asientan en la conciencia publica
como un objetivo importante de la medicina”.

Otra Recomendacion, la 24/2003 del Comité de Ministros de los estados miembros sobre
organizacion de cuidados paliativos, subraya, asimismo, que es una responsabilidad de los go-
biernos el garantizar que los cuidados paliativos sean accesibles a todos los que lo necesiten.
Finalmente, en la Resolucion 1649/2009 de la Asamblea titulada “Cuidados paliativos: un modelo
para una politica social y de salud innovadora”, se recoge la definicion de cuidados paliativos
dada por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) considerandolos como un componente
esencial de una atencion sanitaria basada en la dignidad, la autonomia y los derechos de los
pacientes y una percepcion generalmente reconocida de solidaridad y cohesion social. Estipula
que los cuidados paliativos son una parte integral de la asistencia médica.

Dirigida a los pacientes oncol6gicos, la Resolucion del Parlamento Europeo sobre la lucha
contra el cancer en la Unién Europea, de 10 de abril de 2008 B6-0132/2008, insiste en la nece-
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sidad de incluir los cuidados paliativos en la estrategia global contra el cancer, requiriendo al
Consejo y a los Estados Miembros a que fomenten y promuevan los cuidados paliativos y que
se establezcan directrices sobre su aplicacion.

Pero los cuidados paliativos por su estrecha conexion con el derecho a una atencion integral
en el proceso de morir se incluyen también dentro del &mbito de la autonomia del paciente.
Este derecho esta reconocido en el articulo 3.2 de la Carta de Derechos Fundamentales de
Union Europea y en el Convenio del Consejo de Europa relativo a los derechos humanos y la
biomedicina, suscrito en Oviedo el 4 de abril de 1997. Como se vera en el epigrafe siguiente,
en Espana el derecho a los cuidados paliativos se recoge tanto en la normativa sobre salud,
como en la normativa reguladora del derecho a la autonomia del paciente. De hecho, la Ley
41/2002, de 14 de noviembre (BOE de 15 de noviembre), basica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica,
ha sido la que ha propiciado un desarrollo posterior en el fomento y perfeccionamiento de los
cuidados paliativos.

Si acudimos a las mas altas instancias judiciales en materia de derechos humanos, obser-
vamos que el Tribunal Europeo de Derechos Humanos resolvio en el caso de Dianne Pretty c.
el Reino Unido (STEDH Sentencia 2346/02, 29 de abril de 2002) que la respuesta a la eutanasia
pasa por la promocion de los cuidados paliativos, esto es que una mejora en los cuidados pa-
liativos es la forma como se puede solucionar el problema de la atencién a los enfermos termi-
nales, y no por la via legal de una legislacion permisiva de la eutanasia. Para ello aludia a
recientes estudios que habian demostrado que las peticiones de eutanasia disminuian cuando
se mejoraba la formacién de los pro-fesionales en el tratamiento del dolor y en cuidados palia-
tivos. En Costa Rica también cabe destacar la sentencia 5130-94 de la Sala Constitucional de
la Corte Suprema de Justicia donde se establecié que del derecho a la vida que se establece
en el articulo 21 de la Constitucion politica, donde se manifiesta que la vida es inviolable, se
desprende el derecho a la salud y a los cuidados paliativos (Quesada Tristan, 2008, p. 40).

3. MARCO ESTATAL: LEYES ESTATALES Y ESTRATEGIA NACIONAL DE CUIDADQOS PA-
LIATIVOS

El punto de partida es el art.43 de la Constitucién Espafiola —CE— donde se reconoce el de-
recho a la proteccién de la salud y se establece que “compete a los poderes publicos organizar
y tutelar la Salud Publica a través de medidas preventivas y de las prestaciones y servicios ne-
cesarios. La ley establecera los derechos y deberes de todos al respecto”. Desde el punto de
vista de la distribucion de competencias entre el Estado y las Comunidades Autbnomas, las Co-
munidades Autbnomas podran asumir competencias en materia de “Sanidad” (art. 148.21. CE).
Sin embargo, el articulo 149.1.16.% de la Constitucion atribuye al Estado la competencia exclu-
siva en materia de bases y coordinacion general de la sanidad’. Explica Escobar Roca que el
Tribunal Constitucional “en su delimitacion de estas materias, se ha preocupado especialmente
de garantizar la igualdad entre todos los esparioles en el ejercicio del derecho a la salud”. De la
doctrina apuntada en sus sentencias® pueden extraerse las siguientes conclusiones: a) La igual-
dad exigida por las bases estatales es una igualdad en el contenido minimo del derecho a la
salud, que no impide a las Comunidades Autbnomas ampliar dicho contenido (Escobar Roca,
2013). b) Las razones econdémicas no son argumento suficiente para limitar el derecho a la salud
(Escobar Roca, 2013).

7La STC 32/1983 aclara que la “coordinacion persigue la integracion de la diversidad de las partes en el conjunto
(...) evitando contradicciones que, de existir, impedirian o dificultarian la realidad misma del sistema”.

8 STC 32/1983, STC 42/1983, STC 87/1985, STC 111/1986, STC 98/2004, STC 136/2012, Auto del Tribunal Cons-
titucional 239/2012.
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Dada la ubicacion del articulo 43 entre los principios rectores de la politica social y econ6-
mica, su sentido y alcance dependeran practicamente de la concrecidén que le den las normas
de desarrollo (art. 53.3 CE). Esta legislacion, que es muy prolija y confusa, actualiza y concreta
este derecho en los términos que establece el “Catalogo de prestaciones” del Servicio Nacional
de Salud, incorporado en los arts. 7 a 11 de la Ley 16/2003, de 28 de mayo (BOE de 29 de
mayo), de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud —-LSNS—. De esta forma, las pres-
taciones que no estén incluidas en ese catalogo no podran ser exigidas con fundamento en el
derecho a la asistencia sanitaria publica. Dicho catalogo tiene por objeto garantizar las condi-
ciones basicas y comunes para una atencion integral, continuada y en el nivel adecuado de
atencién. Se consideran prestaciones de atencién sanitaria del SNS los servicios o conjunto de
servicios preventivos, diagnoésticos, terapéuticos, rehabilitadores y de promocion y manteni-
miento de la salud dirigidos a los ciudadanos. Comprende las prestaciones correspondientes a
salud publica, atencion primaria, atencion especializada, atencién de urgencias, las prestaciones
farmacéuticas, la ortoprotésica, de productos dietéticos y de transporte sanitario.

Las prestaciones se hacen efectivas a través de un conjunto de técnicas, tecnologias y pro-
cedimientos que integran la “Cartera comun de servicios” (art. 8 LSNS), que se articula en las
modalidades de:

- Cartera comuUn basica de servicios asistenciales —prestaciones sanitarias minimas—: com-
prende actividades de prevencion, diagnéstico, rehabilitacién, transporte sanitario urgente que
se realizan en los centros sanitarios y socio-sanitarios (art. 8 bis LSNS); esta cubierta de forma
completa con fondos publicos. La prestacion de estos servicios se hara de forma que se garan-
tice la continuidad asistencial, bajo un enfoque multidisciplinar, centrado en el paciente, garan-
tizando la méxima calidad y seguridad en su prestacién, asi como las condiciones de
accesibilidad y equidad para toda la poblacion cubierta®.

- Cartera comun suplementaria del SNS: incluye las prestaciones cuya provision se realiza
mediante dispensacion ambulatoria, como la farmacéutica, ortoprotésica, productos dietéticos,
transporte sanitario no urgente (art. 8 ter LSNS); estéa sujeta a la aportacion del usuario.

- Cartera comun de servicios accesorios del SNS: sin tener caracter de prestacion, se con-
sideran de apoyo para mejorar las patologias (art. 8 quater LSNS); estan sujetas a aportacion
y/o reembolso del usuario.

El “Catalogo comun de servicios” es concretado, con caracter de conjunto de prestaciones
minimas para toda Espana, por la “cartera de servicios comunes” del SNS, regulado por el RD
1030/20086, de 15 de septiembre (BOE del 16 de septiembre)' y por la Orden SCO/3422/2007,
de 21 de noviembre (BOE de 28 de noviembre), por la que se desarrolla el procedimiento de
actualizacion de la cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud.

”

9De acuerdo con el art. 10 LSNS las prestaciones sanitarias minimas, esto es, la denominada “cartera basica
que establece el legislador estatal, son “son responsabilidad financiera de las Comunidades Autonomas de con-
formidad con los acuerdos de transferencias y el actual sistema de financiacion autondémica, sin perjuicio de la
existencia de un tercero obligado al pago”.

0 Con anterioridad, la atencion a los pacientes en fase avanzada y sus familias era una prestacion sanitaria re-
cogida en la legislacion espanola en el Real Decreto 63/1995 de 20 de enero (BOE del 10 de febrero) sobre or-
denacion de prestaciones sanitarias del Sistema Nacional de Salud, que regula las prestaciones sanitarias basicas,
financiadas con cargo a la Seguridad Social, incluyendo entre las mismas la atencion domiciliaria a pacientes in-
movilizados y terminales dentro de la atencion primaria. En 1999, el pleno del Senado aprobd una mocién por la
que instaba al Gobierno a que, en el marco del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, llevase a
cabo la elaboracién de un Plan Nacional de Cuidados Paliativos. En el afio 2001, siguiendo las Recomendaciones
del Comité de Ministros del Consejo de Europa respecto a la necesidad de reconocer y proteger el derecho de
los ciudadanos a los cuidados paliativos, el Ministerio de Sanidad y Consumo publicé las “Bases para el desarrollo
del Plan Nacional de Cuidados Paliativos”. En ellas se postula la estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema
Nacional con un modelo de atencion integral, integrado en la red asistencial, sectorizado, con una adecuada co-
ordinacion entre niveles y con la participacion de equipos interdisciplinares.
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La LSNS recoge dentro de la cartera de servicios comunes del SNS y, en concreto, dentro
de las prestaciones basicas, la atencién paliativa a enfermos terminales. Se incluye en la pres-
tacion de atencion primaria' [apartado g) art. 12.2)] y en la prestacién de atencion especiali-
zada'? [apartado f) del art.13.2]. En cuanto prestacion sanitaria es objeto de desarrollo por las
COMUNIDADES AUTONOMAS. ElI contenido en cada nivel se desarrolla en los anexos. En el
articulo 7 del Anexo Il (“cartera de servicios comunes de atencion primaria”) se dispone que la
atencion paliativa a enfermos terminales “comprende la atencion integral, individualizada y con-
tinuada de personas con enfermedad en situacién avanzada, no susceptible de recibir trata-
mientos con finalidad curativa y con una esperanza de vida limitada (en general, inferior a 6
meses), asi como de las personas a ellas vinculadas. Su objetivo terapéutico es la mejora de
su calidad de vida, con respeto a su sistema de creencias, preferencias y valores. Esta atencion,
especialmente humanizada y personalizada, se presta en el domicilio del paciente o en el centro
sanitario, si fuera preciso, estableciendo los mecanismos necesarios para garantizar la conti-
nuidad asistencial y la coordinacién con otros recursos y de acuerdo con los protocolos esta-
blecidos por el correspondiente servicio de salud. Incluye: 7.1 Identificacion de los enfermos en
situacion terminal segun los criterios diagnosticos y la historia natural de la enfermedad. 7.2 Va-
loracién integral de las necesidades de pacientes y cuidadores/as y establecimiento de un plan
de cuidados escrito que incluya medidas preventivas, recomendaciones higiénico-dietéticas,
control de los sintomas y cuidados generales. 7.3 Valoracién frecuente y control de sintomas fi-
sicos y psiquicos, indicando el tratamiento farmacolégico y no farmacol6gico del dolor y de otros
sintomas. Informacién y apoyo al paciente en las distintas fases del proceso. 7.4 Informacion,
consejo sanitario, asesoramiento y apoyo a las personas vinculadas al paciente, especialmente
al cuidador/a principal. 7.5 En las situaciones que lo precisen, y particularmente en los casos
complejos, se facilita la atencion por estructuras de apoyo sanitario y/o social o por servicios
especializados, tanto en consultas como en el domicilio del paciente o mediante internamiento,
en su caso.”

En el articulo 6 del Anexo Il (“Cartera de servicios comunes de atencion especializada”) se
dispone que “comprende la atencion integral, individualizada y continuada, de personas con en-
fermedad en situacién avanzada no susceptible de recibir tratamientos con finalidad curativa y
con una esperanza de vida limitada (en general, inferior a 6 meses), asi como de las personas
a ellas vinculadas. Su objetivo terapéutico es la mejora de la calidad de vida, con respeto a su
sistema de creencias, preferencias y valores. Esta atencion, especialmente humanizada y per-
sonalizada, se presta en el domicilio del paciente o en el centro sanitario, si fuera preciso, es-
tableciendo los mecanismos necesarios para garantizar la continuidad asistencial y la
coordinacion con otros recursos y de acuerdo con los protocolos establecidos por el correspon-
diente servicio de salud. Las acciones que incluye coinciden con las sefialadas en el punto 7.

En el articulo 28 LSNS (Garantias de calidad y servicios de referencia) recuerda que las Co-
munidades Autbnomas garantizaran la calidad de las prestaciones y abordaran actuaciones
para la humanizacion de la asistencia y mejora de la accesibilidad administrativa y de su con-
fortabilidad, procurando la incorporacion progresiva en los hospitales de habitaciones de uso
individual.

TArt. 12.1: “La atencion primaria es el nivel basico e inicial de atencién, que garantiza la globalidad y continuidad
de la atencion a lo largo de toda la vida del paciente, actuando como gestor y coordinador de casos y regulador
de flujos. Comprendera actividades de promocion de la salud, educacion sanitaria, prevencion de la enfermedad,
asistencia sanitaria, mantenimiento y recuperacién de la salud, asi como la rehabilitacién fisica y el trabajo so-
cial.”

2 Art. 13.1.: “La atencién especializada comprende actividades asistenciales, diagnosticas, terapéuticas y de re-
habilitacion y cuidados, asi como aquéllas de promocion de la salud, educacién sanitaria y prevencion de la en-
fermedad, cuya naturaleza aconseja que se realicen en este nivel. La atencion especializada garantizara la
continuidad de la atencion integral al paciente, una vez superadas las posibilidades de la atencion primaria y hasta
que aquél pueda reintegrarse en dicho nivel.”
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Conviene recordar que conforme al articulo 9 “las prestaciones sanitarias del Sistema Na-
cional de Salud Unicamente se facilitaran por el personal legalmente habilitado, en centros y
servicios, propios o concertados, del Sistema Nacional de Salud, salvo en situaciones de riesgo
vital, cuando se justifique que no pudieron ser utilizados los medios de aquél, sin perjuicio de lo
establecido en los convenios internacionales en los que Espana sea parte.” Precisamente, en
cuidados paliativos juegan un papel esencial los centros concertados, en su mayoria pertene-
cientes a congregaciones religiosas.

Pero los cuidados paliativos guardan también una estrecha atencion con el derecho a la au-
tonomia del paciente que es especialmente importante en la etapa final de la vida. Las personas
que reciban estas prestaciones tendran derecho a la informacién y documentacion sanitaria y
asistencial de acuerdo con la Ley 41/2002, de 14 de noviembre (BOE de 15 de noviembre), ba-
sica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de infor-
macion y documentacion clinica que les reconoce el "derecho a decidir libremente" entre las
opciones clinicas disponibles (art.2.3) y "a negarse al tratamiento, excepto en los casos deter-
minados en la ley" (art.2.4). Especial importancia tiene el Capitulo IV donde se desarrolla el res-
peto a la autonomia del paciente y dentro de él, el consentimiento informado (arts. 8 a 10). En
el articulo 11 se regulan también las llamadas "instrucciones previas" para dejar por escrito su
"voluntad" sobre los cuidados y tratamientos que desea recibir en caso de que llegue a una si-
tuacion en la que no pueda expresarse’®. Ademas, en su disposicion adicional primera, dispone
que las Comunidades Autbnomas adoptaran, en el ambito de sus respectivas competencias,
las medidas necesarias para la efectividad de la misma. En desarrollo de esta disposicion se
han dictado las distintas leyes autonémicas, que se examinaran en el siguiente epigrafe.

Para garantizar la calidad de este servicio el Ministerio de Sanidad elabor6 en 2007 la Es-
trategia de Cuidados Paliativos para el SNS que contempla multitud de objetivos y lineas estra-
tégicas. Esta estrategia fue actualizada en 2010 para el periodo 2010-2014, pero en la
actualidad se encuentra paralizada. La mision de la Estrategia consiste en “mejorar la calidad
de la atencion prestada a los pacientes en situacion avanzada y terminal y sus familiares, pro-
moviendo la respuesta integral y coordinada del sistema sanitario a sus necesidades y respe-
tando su autonomia y valores”. Entre los objetivos especificos destacan:

8 Segun los ultimos datos de abril de 2020, el nUmero de declarantes con Instrucciones previas activas apenas
llegaba a 323.485. Esta cifra, que apenas supone el 0,68% de la poblacién en Espana, confirma la escasa acogida
del llamado testamento vital en nuestro pais. El motivo, segun la SECPAL se encontraria en el temor de las per-
sonas a hablar de su propia muerte. Entre las que si se plantean la muerte, sobre todo las de edad avanzada,
piensan que dejar un documento escrito podria generar confusion si luego quieren cambiarlo, por lo que la incer-
tidumbre juega un papel destacado a la hora de elaborar y registrar las instrucciones previas. Fuente: Noticias
30/11/2018 “SECPAL apuesta por la Planificacién Anticipada de los Cuidados como una tendencia méas avanzada
que el ‘testamento vital”, disponible en:
https://www.secpal.com/SECPAL-apuesta-por-la-Planificacion-Anticipada-de-los-Cuidados-como-una-tendencia-
mas-avanzada-que-el-%E2%80%98testamento-vital%E2%80%99 (recuperado el 9 de octubre de 2020). Este
modelo innovador incide en la idea de que la expresion de la voluntad del paciente es un proceso evolutivo que
se puede modificar las veces que sea preciso durante la trayectoria de la enfermedad y que se basa en una ade-
cuada comunicacion entre la persona y el equipo de profesionales que la atiende. La ley 16/2018, de 28 de junio
(BOE de 30 de julio) de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el proceso de atencion al final de la
vida, de la Comunidad valenciana, lo recoge, definiéndolo en el art. 5.12. como el “proceso voluntario de comu-
nicacién y deliberacion entre una persona capaz y el personal sanitario con implicacion en su atencion, acerca de
los valores, deseos y preferencias que quiere que se tengan en cuenta respecto a la atencién sanitaria que recibira
como paciente, fundamentalmente en los momentos finales de su vida. Su finalidad Gltima es elaborar un plan
conjunto para que, en el caso de que la persona pierda su capacidad de decidir, bien temporal o permanentemente,
puedan tomarse decisiones sanitarias coherentes con sus deseos. Debera ser registrada en la historia clinica,
actualizada periddicamente y comunicada a todo el personal relacionado con la atencién de la persona enferma,
asi como a sus familiares y representantes que hayan sido autorizados para ello”.
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- Disponer de un plan terapéutico y de cuidados coordinado con los diferentes profesionales
basado en una valoracién integral adaptada a las necesidades fisicas, emocionales, socio
familiares, espirituales y culturales.

- Realizar una valoracion integral de las familias de los pacientes, con especial énfasis en la
persona cuidadora principal.

- Implementar en cada Comunidad autbnoma un modelo regional de cuidados paliativos en
forma de plan o programa especifico, con 6rganos responsables de su coordinacion y ges-
tién.

- Los equipos de atencién primaria seran responsables de los cuidados paliativos de los en-
fermos en fase avanzada y terminal en el domicilio, en coordinacion con atencidén especia-
lizada.

- Implantar progresivamente, para los pacientes y familiares, un sistema de acceso especifico
para recibir apoyo e intervencion psicoldgica y socio familiar especializada y adaptada a sus
necesidades.

Posteriormente algunas Comunidades Auténomas desarrollaron sus planes de actuacion.
En el “Informe de la situacion actual en cuidados paliativos en Espafa” (AECC, 2014) se ponia
de relieve que, a pesar de contar con una Estrategia Nacional en Cuidados Paliativos, los planes
autondmicos no siguen una perfecta alineacion con la misma, puesto que existe gran diversidad
entre unos y otros a la hora de plantear sus objetivos y lineas de accion.

- Apesar de que la mayoria de las Comunidades Autonomas disponen de planes estratégicos
especificos en cuidados paliativos son muchos los que no disponen de una version actuali-
zada y alineada con la Estrategia del SNS (2010-2014), fijando unos objetivos inferiores.

- Ninguna de las Comunidades Autbnomas que cuentan con plan especifico contemplan
entre sus objetivos el control del dolor entre la primera y la segunda semana, tal y como lo
contempla la Estrategia Nacional.

- La atencion de cuidados paliativos en nifios contindia siendo una asignatura pendiente a
incluir en los planes o programas autonémicos.

- No se recoge informacion que garantice que se realiza la valoracion integral de los familia-
res, en especial del cuidador principal, como se recoge en la Estrategia del SNS.

- De las doce Comunidades Autbnomas que cuentan con plan especifico de cuidados palia-
tivos Gnicamente son seis las que contemplan la figura del Trabajador Social y del Psic6logo
de forma especifica y propia. En el caso del resto de Comunidades Autbnomas, dos tienen
psicélogos y cuatro no especifican. En su mayoria, los profesionales especializados en estas
areas son externos a la sanidad publica, es decir, aportados por una entidad privada.

Por tanto, los planes autonémicos deberian seguir el mismo enfoque que se plantea desde
el Sistema Nacional de Salud para, de este modo, contribuir a que se garantice un acceso equi-
tativo a los cuidados paliativos.

Finalmente, las necesidades de algunos pacientes subsidiarios de atencion paliativa con-
vergen con la Ley 39/2006, de 14 de diciembre (BOE de 15 de diciembre), de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia. La ley configura
un nuevo derecho como “el derecho de las personas en situacién de dependencia a recibir unos
servicios, unas prestaciones, que les permitan afrontar con dignidad su situacion de dependen-
cia y la promocion de su autonomia personal para desarrollar plenamente su condicién de ciu-
dadania en el seno de la sociedad.” Estos pacientes pueden acceder a las medidas previstas
en esta ley, siendo de especial interés las reflejadas en el articulo 17 —prestacion econdémica
vinculada al servicios, consistente en una aportacién econémica para la contratacion de perso-
nas cualificadas cuando no sea posible el acceso a un servicio publico o concertado de atencion
y cuidado'—, y el articulo 18" —prestacion econémica para cuidados en el entorno familiar y

4 Art. 17 “1. La prestacion econémica, que tendra caracter periodico, se reconocera, en los términos que se es-
tablezca, Unicamente cuando no sea posible el acceso a un servicio publico o concertado de atencion y cuidado,
en funcion del grado de dependencia y de la capacidad econdémica del beneficiario, de acuerdo con lo previsto en
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apoyo a cuidadores no profesionales— alcanzando asi uno de los objetivos de los cuidados pa-
liativos: que el paciente permanezca en el domicilio hasta el final. Sin embargo, el proceso de
tramitacién es muy lento y se desarrolla sin tener en cuenta el limitado pronéstico de vida de
los enfermos terminales (6 meses), sin prioridad alguna a pesar de su situacion'®. Muchas de
ellas fallecen antes de haber podido beneficiarse de la ley'”. En otros paises como el Reino
Unido este tema se soluciond con la asignaciéon de un suplemento econdémico para todos aque-
llos pacientes que se hallasen en situacién terminal, siendo los trdmites mas agiles y asi los pa-
cientes y sus familias pudieran aprovecharlos'®. En algunas Comunidades Auténomas se han
adoptado medidas al respecto, Asi en Extremadura, se han articulado protocolos y alternativas
para la atencion de las personas dependientes en situacion de enfermedad terminal que garan-
tizan unos plazos breves para la evaluacion'®. Por su parte en la Comunidad de Madrid la Dis-

el convenio celebrado entre la Administracion General del Estado y la correspondiente Comunidad auténoma. 2.
Esta prestacién econémica de caracter personal estara, en todo caso, vinculada a la adquisicién de un servicio.
3. Las Administraciones Publicas competentes supervisaran, en todo caso, el destino y utilizaciéon de estas pres-
taciones al cumplimiento de la finalidad para la que fueron concedidas.”

5 Art. 18 “1. Excepcionalmente, cuando el beneficiario esté siendo atendido por su entorno familiar, y se retinan
las condiciones establecidas en el art. 14.4, se reconocera una prestacion econémica para cuidados familiares.
2. Previo acuerdo del Consejo Territorial de Servicios Sociales y del Sistema para la Autonomia y Atencion a la
Dependencia se estableceran las condiciones de acceso a esta prestacion, en funciéon del grado reconocido a la
persona en situacion de dependencia y de su capacidad econémica. 3. El cuidador debera ajustarse a las normas
sobre afiliacion, alta y cotizacion a la Seguridad Social que se determinen reglamentariamente. 4. El Consejo Te-
rritorial del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia promovera acciones de apoyo a los cuidadores
no profesionales que incorporaran programas de formacion, informacién y medidas para atender los periodos de
descanso.”

'6 Los plazos maximos para resolver los procedimientos de reconocimiento de la situacion de dependencia y de
elaboracion del Programa Individual de Atencién seran de seis meses, a contar desde la fecha en que la solicitud
tenga entrada en el registro del 6rgano competente para su tramitacion. En la practica, el plazo establecido por
Ley se demora en algunas Comunidades Auténomas.

7 En 2009 el presidente de la SECPAL declaraba que “el problema no es que la ley de dependencia no prevea
las ayudas, sino que necesitamos resolver el diagnostico y la aplicacién de medidas en muy pocos dias y en esto
es lo que estamos fallando”. Fuente: “La ley de dependencia ‘falla’ con los enfermos en fase terminal, denuncia
la sociedad de cuidados paliativos”, elEconomista.es, 28 de mayo de 2009, disponible en:
https://ecodiario.eleconomista.es/sociedad/noticias/1284250/05/09/La-ley-de-dependencia-falla-con-los-enfermos-
en-fase-terminal-denuncia-la-sociedad-de-cuidados-paliativos.html (recuperado el 2 de septiembre de 2020).

18 R, VALENTIN, F. SAIZ, M. T. ALONSO, E. MARTIN, A. M. DURAN “Grado de dependencia de los pacientes ter-
minales atendidos por un equipo de soporte de cuidados paliativos”, pp. 3-4.
http://www.orcpex.es/documentos/publicaciones/2009/3.pdf (recuperado el 15 de septiembre de 2020).

9 En Extremadura en 2013 se firmé un “protocolo sobre atencién a personas dependientes en cuidados paliativos
de modo que las personas dependientes que sufran una enfermedad terminal tienen prioridad en los procedi-
mientos de valoracién para beneficiarse de las ayudas y prestaciones que contempla el catalogo de la Ley de
Dependencia. La Consejeria de Salud y Politica Social pretende asi que estas personas puedan ser valoradas
por los equipos de ambos entes en un plazo no mayor a 15 dias para que puedan hacer uso efectivo del servicio
o prestacion que les corresponda en el menor tiempo posible. En la actualidad rige el Ill Protocolo. Si bien es
cierto que el plan no se dirige a todas las personas incluidas en el Programa Regional de Cuidados paliativos de
Extremadura susceptibles de encontrarse en situacion de dependencia, sino que, ademas, debe encontrarse en
una o varias de las siguientes situaciones:

+ Ausencia de cuidador.

+ Claudicacion familiar o riesgo inminente de que ésta se produzca. Se valorara:

o Edad del cuidador

o Estado de salud/Grado de dependencia

o Competencia del cuidador

o Cargas familiares: menores, personas dependientes, otras.

0 Apoyos recibidos

- Disfuncionalidad de la Red de Apoyo Familiar: valoracién de la atencion recibida por el paciente, grado de con-
flictividad familiar e implicacion de los distintos miembros de la familia en los cuidados del paciente.

« Situaciones que dificulten el mantenimiento de los cuidados adecuados en el domicilio: ausencia de vivienda o

»
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posicion adicional cuarta de la Ley 4/2017, de 9 de marzo (BOE de 22 de marzo) de derechos
y garantias de la dignidad de la persona en el proceso de morir y de la muerte, prevé que: “1.
La Comunidad de Madrid, a través de la Consejeria competente en materia de Dependencia,
garantizara a las personas con enfermedad terminal que precisen el reconocimiento de su si-
tuacion de dependencia, una valoracion y, en su caso, la elaboracion del correspondiente Plan
Individual de Atencion, en los términos de urgencia contemplados en la legislacion vigente en
la materia®.

4. NORMATIVA AUTONOMICA

El derecho a los cuidados paliativos ha entrado en algunos de los Estatutos de Autonomia
gue han sido recientemente reformados?!, de la mano del llamado “derecho estatutario a la
muerte digna” que aparece regulado bien de forma auténoma (Andalucia?? y Catalufia?) o inte-
grado en el derecho a la salud (Islas Baleares?*y Castilla y Le6n?®). Explica Pérez Miras (2015,
p.100) que los Estatutos que han incorporado este derecho, “lo han hecho introduciendo dos
realidades que obedecen a un fundamento distinto: por un lado, el derecho a declarar anticipa-
damente la voluntad; y por otro, el derecho a recibir cuidados paliativos en el momento final de
nuestra existencia.” Compartimos su opinion de que el término “derecho a la muerte digna” de-
beria circunscribirse exclusivamente a los supuestos de medicina paliativa (Pérez Miras, 2015,
p.102). Este derecho a la muerte digna no implica un reconocimiento a la eutanasia, sino que
bajo la locucion “muerte digna” se esconde un haz de derechos que principalmente entroncan
con el &mbito sanitario y, por tanto, cobran eficacia ante el sistema de salud (Pérez Miras, 2015,
p. 104). Se trataria de “una moda o uso que pretende hacer patente que el principio de autono-
mia personal del paciente no puede sacrificarse ante el Ultimo aliento” (Pérez Miras, 2015, p.
99). En este sentido, la STC 31/2010, de 28 de junio de 2010 (BOE del 16 de julio) respecto de
la posible inconstitucionalidad del art. 20.1 del Estatuto de Autonomia de Catalufia sobre el de-
recho a vivir con dignidad el proceso de la muerte, sefial6 que “vivir con dignidad el proceso de
[la] muerte no es sino una manifestacion del derecho a la vida digna y con el mismo alcance
que para ese concepto puede deducirse de los arts. 10.1 y 15 CE, es decir, sin que necesaria-
mente se implique con ello el derecho a la muerte asistida o a la eutanasia.”

riesgo de pérdida de la misma. O bien, no retne las condiciones de habitabilidad necesarias para el cuidado del
paciente.

» Situacion econdmica precaria: se establece como criterio de aplicacion que la renta per capita de la unidad fa-
miliar sea igual o inferior a la cantidad establecida en el Indicador Publico de Rentas de Efectos Multiples (IPREM).
Este criterio serd uno mas a valorar para la posible inclusion en la poblacion diana, pero en ningun caso, la situa-
cibn econdmica sera excluyente, puesto que la ley 39/2006 ya de por si tiene en cuenta la capacidad econémica
de la persona solicitante para el calculo de prestaciones. Fuente: REDACCION de elPeriédicoExtremadura, “Los
enfermos terminales tendran ayuda por dependencia sin lista de espera”, 18 de julio de 2013,
https://www.elperiodicoextremadura.com/noticias/extremadura/enfermos-terminales-extremenos-tendran-ayuda-
dependencia-sin-hacer-lista-espera_744819.html (Gltima consulta 15 de septiembre de 2020).

20 Contintia diciendo en el apartado 2 que “para las situaciones de urgencia en los procedimientos de reconoci-
miento de la situacion de dependencia, es de aplicacion el art. 33 de la Ley 39/2015, de 1 de octubre, del Proce-
dimiento Administrativo Comin de las Administraciones Publicas.”

21 El derecho a recibir cuidados paliativos también se recoge en el Proyecto reforma del Estatuto de Autonomia
de Murcia.

22 ey Organica 2/2007, de 19 de marzo (BOE de 20 de marzo), de reforma del Estatuto de Autonomia para An-
dalucia, art. 20.

2 Ley Orgénica 6/2006, de 19 de julio (BOE de 20 de julio), de reforma del Estatuto de Autonomia de Catalufia,
art. 20

24 Ley Organica 1/2007, de 28 de febrero (BOE de 1 de marzo), de reforma del Estatuto de Autonomia de las Islas
Baleares, art. 25.

2 Ley Orgénica 14/2007, de 30 de noviembre (BOE de 1 de diciembre), de reforma del Estatuto de Autonomia de
Castilla y Leén, art. 13, apartado segundo.
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El hecho de que estos derechos a una muerte digna, no se hayan recogido en los otros Es-
tatutos de Autonomia, no impide que las COMUNIDADES AUTONOMAS aprueben sus propias
leyes, ya que, como hemos visto anteriormente, conforme al reparto competencia del Titulo VIII,
tenemos una ley basica estatal, la Ley 41/2002, que garantiza estos derechos a nivel general
del Estado, y por otro lado, las COMUNIDADES AUTONOMAS, en el ejercicio de su competen-
cia legislativa sobre la materia, pueden dictar, como lo han hecho la mayoria, normas sobre el
ambito sanitario, que mas alla de la mera organizacion clinico-hospitalaria, han entrado a ga-
rantizar y concretar los derechos de los pacientes en cuanto que usuarios del sistema de salud.
“Por lo tanto, las garantias que conllevan este derecho a la muerte digna se materializa en la
ley autonémica respectiva, con independencia de que se haya incluido o no un derecho de esta
indole entre el articulado de un Estatuto de Autonomia “(Pérez Miras, 2015, p. 104). En la ac-
tualidad diez comunidades auténomas tienen una ley que regula los derechos y garantias de
las personas en el proceso final de la vida y que, en términos muy parecidos, garantizan el de-
recho a los cuidados paliativos, incluida la sedacién paliativa (Andalucia, Aragén, Asturias, Islas
Baleares, Islas Canarias, Galicia, Madrid, Navarra, Comunidad Valenciana y Pais Vasco?). Cas-
tilla y Lebn esté pendiente de aprobar un Proyecto de Ley de derechos y garantias de las per-
sonas al final de su vida, que recoge practicamente el texto de la Proposicion de Ley que
presenté el Grupo Parlamentario en el Congreso y que decay6 al finalizar la Xl Legislatura.
Existe una clara opcion por potenciar los cuidados paliativos, como lo muestra el hecho de que
se haya aprobado la Ley 4/2019, de 19 de marzo (BOE de 16 de abril), por el que se modifica
la Ley 2/2007, de 7 de marzo, del Estatuto Juridico del Personal Estatutario del Servicio de
Salud de Castilla y Ledn, para la creacion de, la categoria de Médico de Cuidados Paliativos.

Todas las leyes presentan un contenido parecido: respeto a la autonomia del paciente, de-
recho a rechazar el encarnizamiento terapéutico, derecho al acompafamiento del entorno fa-
miliar y social, derecho a la atencion espiritual y derecho a una habitacion individual. Interesa
especialmente destacar que todas ellas reconocen el derecho del paciente a la sedacion palia-
tiva y la sedacion en la fase de agonia, en el marco de la prestacioén de unos cuidados paliativos
integrales. Como explica Diez Fernandez (2017), las definiciones de ambas modalidades de
sedacion contenidas en los Glosarios o en el articulado son practicamente idénticas y expresan
unas condiciones comunes que determinarian su aplicacion y que son las siguientes:

- Consentimiento explicito o implicito del paciente.

- Evitacion de un sufrimiento fisico insostenible, manifestado en sintomas refractarios que
no ceden ante la medicacion ordinaria (la ley andaluza, por excepcion, no condiciona la sedacion
a la existencia de sintomas refractarios).

- Los farmacos sedantes se han de administrar en las dosis oportunas; provocan una dismi-
nucién de la consciencia e, indirectamente -aunque no en todos los casos- un acortamiento de
la vida, que se produce como efecto no buscado del farmaco.

- Todas enmarcan la sedacion en agonia, dentro de los cuidados paliativos: unas usan el
término sedacién en agonia, otras el de sedacion terminal; la de Navarra, emplea indistintamente
ambos términos.

- La mayoria de las disposiciones explicita que la sedaciéon debe estar indicada médicamente;
algunas —las menos— solo sefialan que se deben administrar las dosis “precisas”, sin aludir a la
indicacion médica. Solo las leyes de Madrid, y Navarra, indican como limite o condicién de la
sedacion el respeto a la “lex artis”; en las demas aparecen invocaciones genéricas, a la legis-
lacion general sobre la materia (en especial, la Ley 41/2002 de Autonomia del paciente), tanto
en lo relativo al rechazo de tratamientos como al cumplimiento de la voluntad anticipada.

2| a normativa puede encontrarse sistematizada en el Cédigo Sanitario. Normativa Autonémica, disponible en la
Biblioteca Juridica del BOE:
https://www.boe.es/biblioteca_juridica/codigos/codigo.php?id=212&modo=2&nota=0&tab=2
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5. LAPRESTACION DE ASISTENCIA SANITARIA EN EL FINAL DE LA VIDAEN LAS PRO-
POSICIONES DE LEY

El 6 de mayo de 2011, el Grupo parlamentario Popular presentd una Proposicion no de Ley
sobre la elaboracion de un Plan Nacional de Cuidados Paliativos (161/002248), ya caducada.
En ella se instaba al Gobierno, entre otras cosas, a desarrollar un marco regulatorio y una nor-
mativa de la cartera de servicios de cuidados paliativos a los enfermos terminales que garanti-
zase la equidad de los ciudadanos en todo el territorio nacional, asi como a regular las diferentes
tipologias y los requisitos comunes de organizacion y gestion, recursos, calidad y seguridad
que han de reunir las Unidades de Cuidados Paliativos en los diferentes niveles asistenciales
de los Sistemas Autondémicos de Salud. S6lo un mes después, el 17 de junio de 2011, el Go-
bierno socialista de Espana aprobaba el denominado “Proyecto de Ley reguladora de los dere-
chos de la persona ante el proceso final de la vida™. Con este proyecto se acometia por primera
vez en nuestro pais el desarrollo de una normativa dedicada especificamente a los cuidados
paliativos en la fase terminal de la vida humana en el &mbito nacional. En aquel momento, ya
estaban publicadas las leyes autonémicas de Andalucia, Navarra o Aragon. El objetivo del Pro-
yecto de Ley consistia en utilizar la competencia exclusiva en materia de bases y coordinacion
general de la sanidad del art. 149.1.16 CE para establecer una normativa estatal basica que re-
conociera “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”.
De este modo, se evitaria el pernicioso efecto de que los ciudadanos espanoles dispusieran de
diferentes derechos fundamentales en funcion de la Comunidad autbnoma en la que se hallasen,
lo que choca frontalmente con el postulado de igualdad, esencial en nuestro ordenamiento ju-
ridico nacional®.

En el ano 2016 el Grupo Parlamentario Ciudadanos present6 una Proposicion de Ley de de-
rechos y garantias de la dignidad de la persona ante el proceso final de su vida (BOCCGG de
16 de diciembre de 2016). Posteriormente, el 3 de mayo de 2018 el Grupo Parlamentario so-
cialista presenté su Proposicién de Ley reguladora de la eutanasia. En noviembre del mismo
ano el grupo socialista anunci6 que los integrantes de la Ponencia encargada de redactar el In-
forme sobre la Proposicion de Ley darian su apoyo a aquélla a cambio de que Ciudadanos apo-
yara la futura ley de eutanasia®. Con el fin de la XII legislatura, decayeron ambas iniciativas.

Iniciada la XIV legislatura, la mesa del Congreso admitia a tramite el 31 de enero de 2020,
la proposicion de ley organica de regulacién de la eutanasia, presentada por el Grupo Parla-
mentario Socialista. La ley no se limita a despenalizar las conductas eutanasicas, sino que ha
optado por regular los supuestos en que la eutanasia sera una practica legalmente aceptable,
siempre que se observen unos requisitos y garantias®. De esta forma, la Disposicion final 1.2

27Publicado en el Diario de la Cortes con la referencia 121/0001321.

28 El Proyecto de Ley reguladora de los derechos de la persona ante el proceso final de la vida fue objeto de dura
critica por su presunto acogimiento de figuras eutanasicas.

2 “E| PSOE apoyara la Ley de muerte digna de Ciudadanos para garantizarse el si a la eutanasia”, Fuente: Diario
ABC, 15 de noviembre de 2018, disponible en https://www.abc.es/sociedad/abci-psoe-apoyara-ley-muerte-digna-
ciudadanos-para-garantizarse-si-eutanasia-201811150314_noticia.html?ref=https:%2F%2Fwww.google.com%2F
(recuperado el 6 de octubre de 2020).

30 E| Partido proponente de la iniciativa justifica su opcion tomando como referencia la doctrina del Tribunal Europeo
de Derechos Humanos que, en su sentencia de 14 de mayo de 2013 (caso Gross vs. Suiza), habria considerado
que no es aceptable que un pais que haya despenalizado conductas eutanasicas no tenga elaborado y promul-
gado un régimen legal especifico, precisando las modalidades de practica de tales conductas eutanasicas (Ex-
posicion de Motivos). La interpretacion que hace de la sentencia es cuando menos discutible. Al respecto, GOMEZ
MONTORO (2016, p.640) advierte que “lo que en esta jurisprudencia parece sostenerse no es tanto que haya
una exigencia de facilitar la muerte a quien la pide en condiciones de lucidez, sino que, si esto es posible de
acuerdo con la legislacién interna, como era el caso suizo, entonces el derecho a la vida privada se vulnera si no
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modifica el apartado 4 del articulo 143 de la Ley Orgéanica 10/1995, de 23 de noviembre (BOE
del 24 de noviembre), del Cédigo Penal, que tendria la siguiente redaccion: “4. No sera punible
la conducta del médico o médica que con actos necesarios y directos causare o cooperare a la
muerte de una persona, cuando esta sufra una enfermedad grave e incurable o enfermedad
grave, cronica e invalidante, en los términos establecidos en la normativa sanitaria.” Simultane-
amente, y situandose el titulo competencial dentro art. 149.1.16 CE (Disposicién Final 2.%) se
crea una nueva prestacion sanitaria, denominada “prestacion de ayuda para morir”, lo que su-
pone que la ley convierte el deseo de morir en un derecho humano que, ademas, no sélo parece
obligar al Estado a no impedirlo (agere licere), sino que le impone una obligacién positiva que
se traduce en la citada prestacion sanitaria. El articulo 3.g) la define asi: “accion derivada de
proporcionar los medios necesarios a una persona que cumple los requisitos previstos en esta
ley y que ha manifestado su deseo de morir. Dicha prestacion se puede producir en dos moda-
lidades: i) La administracion directa al o la paciente de una sustancia por parte del profesional
sanitario competente. ii) La prescripcion o suministro al o la paciente por parte del profesional
sanitario competente de una sustancia, de manera que esta se la pueda auto administrar, ya
sea en el propio centro sanitario o en su domicilio, para causar su propia muerte”. Segun el art.
13 “estara incluida en la Cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y sera de
financiacion publica”.

La Proposicion de ley contiene referencias a los cuidados paliativos, asi en el articulo 5.1,
dentro de las condiciones y circunstancias para solicitar y recibir “la prestacion de ayuda para
morir” se indica en el apartado b): “Disponer por escrito de la informacion que exista sobre su
proceso médico, las diferentes alternativas y posibilidades de actuacién, incluida la de acceder
a cuidados paliativos.” Posteriormente, en el articulo 8, al hilo de la regulacion del procedimiento
a seguir por el médico responsable cuando exista una solicitud previa de prestacion de ayuda
para morir, se indica lo siguiente: “1. Una vez recibida la solicitud de prestacion de ayuda para
morir a la que se refiere el articulo 5.1.c), el médico o la médica responsable en el plazo maximo
de dos dias, una vez verificados que se cumplen los requisitos previstos en el articulo 5.1, a),
c) y d), realizara con el o la paciente solicitante un proceso deliberativo sobre su diagnéstico,
posibilidades terapéuticas y resultados esperables, asi como sobre posibles cuidados paliativos,
asegurandose de que comprende la informacién que se le facilita. Sin perjuicio de que dicha in-
formacién sea explicada por el médico o médica responsable directamente al paciente, la misma
debera facilitarse igualmente por escrito”. Llama la atencién que no se incluya entre los requisitos
que tiene que verificar el médico responsable, el relativo al art. 5.1.b) a no ser que la referencia
al apartado c) sea un error de redaccion. Segun se indica en el articulo 8 apartado 2. “La pres-
tacion de la ayuda para morir se realizara en centros sanitarios publicos, privados, o concerta-
dos, sin que el acceso y la calidad asistencial de la prestacion puedan resultar menoscabadas
por el ejercicio de la objecion de conciencia sanitaria o por el lugar donde se realiza.” Este pre-
cepto resulta especialmente preocupante. No se dice que, si en los centros publicos no hay mé-
dicos dispuestos a prescribir esta prestacion por razén de objecion de conciencia, se derivaran
los pacientes a los centros privados concertados, como ocurre con el aborto. La exigencia es
mayor, ya que también en los centros concertados y privados sera preceptivo que se garantice
la nueva prestacion, lo que podria plantear un grave problema a los centros de esta naturaleza,
sanitarios y socio-sanitarios, cuya titularidad es de congregaciones religiosas especializadas en
cuidados paliativos. Esperemos que la negativa a prestar la nueva prestacion por objecion de
conciencia, no lleve al cierre de dichos centros. Segun la Disposicion final cuarta, la entraria en
vigor a los tres meses de su publicacion en el BOE. Para finalizar, recientemente, el 30 de sep-
tiembre de 2020 Comité de Bioética ha aprobado por unanimidad un informe3' en el que rechaza

hay criterios claros de decision”. Hay que tener en cuenta, ademas, que la sentencia no devino definitiva y no ad-
quiri6 firmeza, ya que la Gran Sala rechazé la demanda presentada por el abogado de la Sra. Gross por abuso
de derecho.

3! Fuente: Diario El Mundo, jueves 8 de octubre de 2020. Disponible en:
https://www.elmundo.es/ciencia-y-salud/salud/2020/10/08/5{7f563efdddffcd 1b8b464c.html (recuperado el 9 de oc-
tubre de 2020).
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elevar la eutanasia o el suicidio asistido a la categoria de derecho e incluirlos, asi como una
prestacion publica mas, dentro de la cartera de servicio sanitarias®.

Posteriormente, en febrero de 2020 se presentaron tres posiciones de ley por los grupos
parlamentarios socialista®, Popular®* y Ciudadanos®, todas con titulos practicamente idénticos
“de derechos y garantias de la dignidad de la persona ante el proceso final de la vida”. El grupo
socialista retir6 la suya el 7 de septiembre de 2020, tres dias antes del debate de totalidad en
el Pleno del Congreso de la Proposicion de Ley organica de regulacién de la eutanasia. EI 5 de
agosto de 2020, el grupo parlamentario Popular habia presentado una Proposicién no de Ley®®
relativa a “priorizar la aprobacion de una ley de cuidados paliativos, con el objetivo de garantizar
previamente el acceso a una asistencia paliativa integral que asegure la calidad de vida hasta
el ultimo momento y en condiciones de igualdad en todo el territorio nacional, antes de abordar
cualquier tipo de regulacion de la eutanasia que desvirtuaré el abordaje de los pacientes en los
Ultimos momentos de su vida”. Entre los motivos invocados, ademas de la tradicional reclama-
cién de que se apruebe una ley de ambito nacional que ponga fin a las diferencias en términos
de cuidados paliativos existentes en el seno del Sistema Nacional de Salud, se insiste en que
la Sociedad espafola de cuidados paliativos —en adelante, SECPAL- considera que “la crisis
generada por la pandemia de COVID-19 en los ultimos meses ha puesto de manifiesto mas
que nunca la importancia de cuidar y acompanar a las personas al final de su vida, asi como de
garantizar una atencién adecuada a los pacientes —especialmente a los mas fragiles—y a sus
seres queridos. De forma consecuente con la voluntad de entidades como la SECPAL, y en tér-
minos generales —pero en mayor medida al tener presentes las circunstancias que se han pro-
ducido durante la pandemia—, cabe considerar la necesidad de dar prioridad legislativa a la
aprobacién de una ley nacional de cuidados paliativos sobre el desarrollo de la tramitacion de
una iniciativa para legislar el suicidio asistido”.

Pasemos a analizar el contenido de las otras dos proposiciones de ley, empezando por la
presentada por el grupo parlamentario Ciudadanos. Respecto del titulo competencial, en la me-
dida 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, se articula a
partir del mandato del articulo 43.2 de la Constitucidn, con pleno respeto al reparto competencial
entre el Estado y las Comunidades Autbnomas, de conformidad con el articulo 149.1.16.2 de la
misma. Ya en la exposicidn de motivos explica que busca garantizar, tanto al paciente como a
los profesionales de la salud, la seguridad legal en sus actuaciones sobre el paciente terminal
(apartado Ill) evitando las situaciones conflictivas que se producen actualmente. En cuanto al
objeto de la ley (que luego desarrolla en el art. 1y 2), especifica en la exposicion de motivos
que se trata del proceso del final de la vida, entendido como “un final proximo e irreversible, do-
loroso y potencialmente lesivo para la dignidad de quien lo padece”. El proceso final de la vida
se define como:

“Aquel en el que se encuentran las personas en situacion terminal o de agonia como con-
secuencia de enfermedad o accidente.

32 Al haberse iniciado la tramitacién por medio de una proposicién de ley y no a través de un anteproyecto, los in-
formes de los 6rganos consultivos no resultan preceptivos en sentido estrictamente juridico. Sin embargo, el Co-
mité de Bioética, dada su condicion de érgano consultivo constituido por Ley, ha querido manifestar que esta via
de tramitacion de la iniciativa legislativa, que no requiere preceptivamente de informes consultivos, resta riqueza
al necesario debate sobre una norma de un enorme calado social, ético y legal. Vid, “Informe del comité de bioética
de Espafa sobre el final de la vida y la atencion en el proceso de morir, en el marco del debate sobre la regulacion
de la eutanasia: propuestas para la reflexion y la deliberacion”. Disponible en:
http://assets.comitedebioetica.es/files/documentacion/Declaracion%20CBE%20tramitacion%20reforma%?20euta-
nasia%:20auxilio%20al%20suicidio.pdf

33 BOCG. Congreso de los Diputados, serie B, nim. 63-1, de 28/02/2020, cve: BOCG-14-B- 3-1.

34 BOCG. Congreso de los Diputados, serie B, nim. 55-1, de 21/02/2020, cve: BOCG-14-B-55-1.

35 BOCG. Congreso de los Diputados, serie B, num. 54-1, de 21/02/2020, cve: BOCG-14-B-54-1.

% BOCG. Congreso de los Diputados Num. D-137 de 11/09/2020, pag.: 236 Iniciativa
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- Se entiende por situacion terminal aquella en la que el paciente presenta una enfermedad
avanzada, incurable y progresiva, sin posibilidades razonables de respuesta al tratamiento es-
pecifico, con un prondstico de vida limitado a semanas 0 meses y en la que puedan concurrir
sintomas que requieren una asistencia paliativa especifica.

- Se entiende por situacién de agonia la fase gradual que precede a la muerte y que se ma-
nifiesta clinicamente por un deterioro fisico grave, debilidad extrema, trastornos cognitivos y de
consciencia, dificultad de relacién y de ingesta y pronoéstico vital de pocos dias.

Abarca también la situacion similar en la que se encuentran las personas que han sufrido
un accidente incompatible con la vida, con deterioro extremo y graves trastorno” (art. 4.k).

El Titulo | recoge la declaracién de derechos de las personas en el proceso final de su vida,
centrada en torno al derecho a la toma de decisiones, que presupone, el derecho a una infor-
macion asistencial completa, clara y comprensible. Junto a esa informacion, los elementos de
falta de capacidad que pueden darse en los pacientes en razdén 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 de-
signar representante hasta la prevision de las llamadas instrucciones previas y sus formas de
modificacion.

Como explica la exposicién de motivos, en todos los casos, el objetivo consiste en garantizar
la primacia de la voluntad de la persona en el proceso final de su vida, asi como las vias de co-
nocimiento y manifestacion de dicha voluntad, y de proscribir cualquier consecuencia discrimi-
natoria en la atencion sanitaria que pudiera derivarse de dicha voluntad y, especificamente, del
rechazo a determinados tratamientos, intervenciones o procedimientos.

La ley sera de aplicacion en el ambito sanitario y socio-sanitario (centros geriatricos, por
ejemplo), tanto publico como privado, de todo el territorio nacional, sin perjuicio de la normativa
de desarrollo que, en su caso, establezcan las Comunidades Autbnomas en el marco de sus
propias competencias.

En la declaracion de derechos se incluyen también aquellos que tienen por objeto las pres-
taciones sanitarias y de otra indole a las que deben poder acceder las personas en el proceso
final de su vida: los cuidados paliativos integrales (art. 3.d), previendo especificamente, como
hacen las leyes autonémicas, el derecho a la sedacién paliativa, incluso cuando ello pudiera
implicar un acortamiento de la vida¥. En torno a la sedacion paliativa, ya tras la publicacion de
las sucesivas leyes autonémicas se planted un debate ético, ya que, en ocasiones, se ha iden-
tificado con una eutanasia lenta. La diferencia entre ambas figuras reside en la intencionalidad.
Desde el punto de vista ético se aplica la teoria del doble efecto. “Dado que todo acto puede
tener dos efectos, uno beneficioso y otro perjudicial, el principio del doble efecto distingue entre
las consecuencias o efectos de un acto y su intencionalidad. Existen situaciones complejas en
la practica clinica en las que solo es posible conseguir un beneficio (o evitar un perjuicio), cau-
sando un mal que no se desea El efecto negativo esta éticamente permitido si no ha sido nuestra
intencién provocarlo. Este principio es de aplicacién en el caso de la sedacion paliativa y la se-
dacion terminal™®. Concluye Souto Galvan (2006, pp.121-122) que “desde un punto de vista

57La sedacion paliativa se define como: “Administracion de farmacos indicados, en las dosis y combinaciones re-
queridas, para reducir la consciencia 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.” (art. 4.m). A su vez la sedacion en fase de agonia es la “Sedacién paliativa indicada en la fase final del pa-
ciente en situacion terminal o de agonia, con intencion de alcanzar niveles de sedacién profunda, hasta alcanzar
una ausencia de respuesta a estimulos dolorosos.” (art. 4.n).

% Sedacion paliativa y sedacion terminal. Orientaciones para la toma de decisiones en la practica clinica, Sevilla,
Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia, 2005, p. 13.
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ético, el paciente o sus representantes pueden decidir la aplicacion de la sedacion, como efecto
deseado, aunque ello pudiera producir el acortamiento de la vida, como efecto indeseado y no
buscado. Este planteamiento ha sido asumido desde un punto de vista juridico, al excluir de la
tipificacion penal el supuesto del fallecimiento por la aplicacion de una medicacion paliativa.”

Los cuidados paliativos se definen en el articulo 4.c) como el “conjunto coordinado de ac-
ciones dirigido a la atencién activa 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 inde-
pendencia de donde esté siendo cuidado, ya sea en el centro sanitario o social o en su domicilio
y tienen por objeto preservar la mejor calidad de vida® posible hasta el final. Forma parte de la
buena practica médica.” A efectos de garantizar el cumplimiento del este derecho los centros
sanitarios y sociales, 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 (art. 11.1).

Se recogen también los derechos a recibir tales cuidados paliativos en el domicilio o en otro
lugar que designen (en su centro sanitario o social), o, en caso de que requieran asistencia en
régimen de internamiento en un centro sanitario o social, que se permita el acompafamiento
del entorno familiar, afectivo y social y/o por voluntarios de organizaciones sociales* y el auxilio
espiritual o religioso que deseen, y el respeto a su intimidad personal y familiar, sometiendo
estos ultimos derechos a la compatibilidad con las medidas necesarias para una atencién sani-
taria de calidad. En caso de requerir sedacién paliativa, las personas que se encuentren en el
proceso final de su vida tienen derecho a despedirse de sus familiares allegados. El art 19 presta
especial atencién a la familia y a las personas cuidadoras, indicando que los centros e institu-
ciones les prestaran apoyo y asistencia tanto en su domicilio, como en los centros sanitarios y
sociales. El art. 20 recoge el derecho al asesoramiento sobre los objetivos de los cuidados pa-
liativos “que recibiran de acuerdo con sus necesidades y preferencias”. Por ultimo, el art. 21 es-
tablece una medida encaminada a preservar la intimidad del paciente, de modo que “los centros
e instituciones garantizaran a las personas en el proceso final de su vida, que requieran ser
atendidos en régimen de hospitalizacidon, una habitacion individual durante su estancia, con el
nivel de atencién, cuidado e intimidad que requiere su estado de salud.” La Disposicion transi-
toria, impone a las Administraciones competentes el plazo de 1 afio, desde la publicacion de la
ley, para la dotacion de dichas habitaciones individuales.

Dada la complejidad de los recursos personales y materiales y de los medios econémicos
que requiere la puesta en marcha de la ley, conforme a la Disposicion final tercera, su entrada
en vigor no seria totalmente inmediata, al dia siguiente de su publicacion en el BOE, ya que se
exceptlan las medidas que, en su caso, impliquen un aumento de los créditos o una disminucion
de los ingresos en relacion con el presupuesto vigente, que “no entraran en vigor, en la parte
que comporte afectacion presupuestaria, hasta el ejercicio presupuestario siguiente al de aquel

39| a calidad de vida se define como “La satisfaccion individual ante las condiciones objetivas de vida desde los
valores y las creencias personales; su contenido abarca no solo el bienestar fisico, sino también los aspectos psi-
coldgicos, socioecondmicos y espirituales.” (art.4.a).

40 Explica, al respecto, Juan Sanmartin, jefe de la unidad de cuidados paliativos del Hospital Maritimo de Oza (La
Corufia) que “las familias son ahora multifuncionales, no hay a veces solo una pareja, sino varias, varios miembros
distintos. Estamos en una transformacion social y eso se transmite en el entorno de la enfermedad. En la muerte
se junta todo, es una especie de rio adonde conduce todo. Y ahi es donde se mezcla lo que has vivido: con quién,
cémo lo has hecho...” Recomienda que, a través del instrumento de Voluntades anticipadas, indiquemos, incluso,
quiénes queremos que nos visiten en los Ultimos momentos. Fuente: Entrevista al doctor Juan Sanmartin por
Sandra Faginas, La Voz de Galicia, 6 de octubre de 2020, disponible en:
https://www.lavozdegalicia.es/noticia/yes/2020/10/06/juan-sanmartin-jefe-servicio-paliativos-chuac-vez-muere-
gente-sola-covid/00031602001450656504191.htm (recuperado el 7 de octubre de 2020).
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en que se produzca la entrada en vigor.” Como puede observarse, aunque se diera prioridad a
la tramitacion parlamentaria de dicha Proposicion de Ley, no se garantizaria que la futura ley
reguladora de la eutanasia entrase en vigor una vez que ya estuviesen dotados todos los centros
sanitarios y sociales publicos, privados y concertados con equipos multidisciplinares de cuidados
paliativos.

La Proposicion de ley del grupo parlamentario Popular, presenta muchas similitudes. Des-
tacan, no obstante, las siguientes aportaciones:

- En el ambito de aplicacion de la ley, se incluye a las entidades aseguradoras o mutualidades
que, en relacién con el objeto de la proposicion de ley, ofrezcan sus servicios en territorio espa-
fAol.

- Varia la definicién de sedacion paliativa*!, que, ademas, incorpora la referencia a la aplica-
cién del principio de proporcionalidad.

- Respecto al auxilio religioso o espiritual, se recoge la mencién expresa a la Ley Organica
7/1980, de 5 de julio, de Libertad Religiosa.

- Se incorpora un articulo, el 15, relativo a la formacion y capacitacion de los profesionales
sanitarios en materia de cuidados paliativos. El objetivo es que la prestacion de cuidados palia-
tivos sea una competencia basica para todos los profesionales sanitarios, con independencia
de su especialidad, emplazandose a las autoridades educativas a garantizar formacién especi-
fica suficiente en cuidados paliativos en los grados universitarios de Medicina, Enfermeria, Tra-
bajo Social y Psicologia y en los Titulos correspondientes a los estudios de Formaciéon
Profesional de Técnico de Cuidados Auxiliares de Enfermeria y Técnico en Emergencias Sani-
tarias o las titulaciones y grados equivalentes que correspondan por razén de la materia*. Asi-
mismo, se da respuesta a otra necesidad igualmente importante, que venia siendo reclamada
por las asociaciones de cuidados paliativos, la aprobacion del area de capacitacion especifica
(ACE) para que se reconozcan las competencias de los profesionales involucrados que trabajan
en este campo y se regule y acredite su formacion sanitaria especializada*®. Ademas, en la Dis-
posicion adicional quinta se establece que las Administraciones sanitarias, procuraran una for-
macién especifica y continua en cuidados paliativos a sus profesionales en su ambito.

- Dentro de las medidas de acomparnamiento a los familiares se incluye en el art. 18.4 la re-
ferencia a un permiso: “art. 18.4. Los familiares de primer grado de consanguinidad o afinidad
de un paciente que se encuentre en el proceso de morir podran disfrutar de permisos laborales
regulados conforme a lo establecido en el articulo 37 del Real Decreto Legislativo 2/2015, de
23 de octubre, por el que se aprueba el texto refundido de la Ley del Estatuto de los Trabajado-
res, asi como en los articulos 48 y 51 del Real Decreto Legislativo 5/2015, de 30 de octubre,

4T Art. 4 “m) Sedacion paliativa: la disminucién deliberada de la conciencia del enfermo, una vez obtenido el opor-
tuno consentimiento mediante la administracion de los farmacos indicados y a las dosis proporcionadas, con el
objetivo de evitar un sufrimiento insostenible causado por uno o méas sintomas refractarios. La sedacién debe se-
guir siempre el principio de proporcionalidad, siendo el objetivo alcanzar un nivel de sedacion suficientemente
profundo como para aliviar el sufrimiento.

n) Sedacion en fase de agonia: sedacion paliativa que se utiliza cuando el enfermo se encuentra en sus Ultimos
dias u horas de vida para aliviar un sufrimiento intenso. En esta situacion la sedacién es continua y tan profunda
como sea necesario para aliviar dicho sufrimiento.”

42 Segun el Atlas de Cuidados Paliativos en Europa (2019), el 53% de las facultades de Medicina y el 61% de las
de Enfermeria forman a sus alumnos en esta disciplina.

43 Se encomienda al Ministerio de Sanidad la creacién de un titulo de especialista, mediante la creacion de un
area de capacitacion especifica en materia de cuidados paliativos de conformidad con lo establecido en el art. 24
de la Ley 44/2003, de 21 de noviembre, de ordenacion de las profesiones sanitarias y en el art. 8 del Real De-
creto-ley 16/2012, de 20 de abril, de medidas urgentes para garantizar la sostenibilidad del Sistema Nacional de
Salud y mejorar la calidad y la seguridad de sus prestaciones.

Estudios Latinoa., nim. 10-Afo 2020-Vol.ll. ISSN: 2445-0472. Asistencia sanitaria en el..., pags. 119 a 140



138 Asistencia sanitaria en el final de la vida...

por el que se aprueba el texto refundido de la Ley del Estatuto Basico del Empleado Publico
[EBEP].” La referencia al articulo 37 del Estatuto de los Trabajadores remite a los permisos re-
tribuidos por hospitalizacion o enfermedad grave (37.3.b) y a las reducciones de jornada por
cuidado de hijos o familiares que requieran cuidado directo (art. 37.6). Sin embargo, dichas fi-
guras no resultan del todo adecuadas para una situacion que puede prolongarse durante un
periodo de incluso seis meses, para lo cual, un permiso retribuido de 2 dias resulta del todo in-
suficiente. Por otro lado, las reducciones de jornada implican una reduccién del salario. Unica-
mente en caso de menores de 18 anos, conforme al articulo 37.6 del Estatuto de los
Trabajadores, los progenitores, siempre y cuando los dos trabajen, tendrian derecho a pedir
una reduccién de jornada de al menos la mitad de la jornada, con derecho a percibir la prestacion
de la Seguridad Social del art. 190 del RD Legislativo 8/2015, de 30 de octubre (BOE del 31 de
octubre) por el que se regula el Texto Refundido de la Ley General de la Seguridad Social, ya
que dentro del Anexo de “enfermedades graves” se incluye expresamente a los cuidados palia-
tivos (Real Decreto 1148/2011, de 29 de julio (BOE del 30 de julio), para la aplicacion y desarrollo
en el Sistema de la Seguridad Social, de la prestacion econémica por cuidado de menores afec-
tados por cancer u otra enfermedad grave. En el caso de los empleados publicos el sistema es-
tablecido en el EBEP es mas beneficioso ya que el art.48 prevé el siguiente permiso: “i) Por ser
preciso atender el cuidado de un familiar de primer grado, el funcionario tendra derecho a soli-
citar una reduccion de hasta el cincuenta por ciento de la jornada laboral, con caracter retribuido,
por razones de enfermedad muy grave y por el plazo maximo de un mes. Si hubiera méas de un
titular de este derecho por el mismo hecho causante, el tiempo de disfrute de esta reduccion se
podra prorratear entre los mismos, respetando en todo caso, el plazo maximo de un mes”. La
tramitacion de la Proposicion de Ley seria una buena ocasion para regular para los trabajadores
por cuenta ajena, un permiso retribuido especifico analogo al de los empleados publicos o una
reduccion de jornada similar a la prevista para el cuidado de hijos menores de cancer u otras
enfermedades graves.

- En el articulo 22, se recogen ayudas a la dependencia, emplazandose al Ministerio de De-
rechos Sociales y Agenda 2030, y las Comunidades Autbnomas, en este caso mediante sus
consejerias competentes en materia de Dependencia, a garantizar a las personas con enfer-
medad terminal que precisen el reconocimiento de su situacion de dependencia, una valoracion
Yy, en su caso, una atencion personalizada en los términos de urgencia contemplados en la le-
gislacién vigente en la materia™“.

- La Disposicion adicional quinta, establece que las Administraciones sanitarias, por lo tanto,
las comunidades autbnomas, promoveran las medidas necesarias para disponer del nimero 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 corno en asistencia domiciliaria.

La situacion de los dos tipos de iniciativas a fecha de hoy es muy diferente, ya que mientras
que el Congreso dio luz verde en septiembre a la ley de eutanasia, la tramitacién de las otras
proposiciones de ley esté parada.

6. CONCLUSIONES

La asistencia sanitaria en el proceso final de la vida, cuando la medicina ya no puede curar
la enfermedad, debe centrarse en cuidar, lo que se materializa a través de la prestacion de cui-
dados paliativos al paciente. Se trata de una prestacion sanitaria incluida dentro de la cartera
de servicios comunes del SNS y, en concreto, dentro de las prestaciones béasicas. Las Comu-
nidades Autbnomas también la han incorporado en su cartera de servicios. A nivel legal donde

4 Afhade en el parrafo 2 que “para las situaciones de urgencia en los procedimientos de reconocimiento de la si-
tuacién de dependencia, es de aplicacion el art. 33 de la Ley 39/2015, de 1 de octubre, del Procedimiento Admi-
nistrativo Comun de las Administraciones Publicas.
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han encontrado un mayor desarrollo de su contenido ha sido en las leyes autonémicas que re-
gulan los derechos y garantias de la dignidad de los pacientes en el proceso final de su vida.
Hasta la fecha, diez Comunidades Autbnomas han legislado sobre esta materia, con base en la
competencia sobre sanidad, estableciendo no solo el haz de derechos de los pacientes, par-
tiendo del pleno respeto a la autonomia del paciente, sino también las garantias de los profe-
sionales sanitarios. Sin embargo, el grado de desarrollo de esta prestacion en todas las
Comunidades Auténomas, con lo que implica de dotacién de recursos personales y materiales,
dista de ser igual. Se ha denunciado, por ejemplo, que el ejercicio efectivo del derecho a la se-
dacion paliativa, en los términos contemplados por las leyes autondmicas, se presenta hoy en
dia como un derecho de dificil satisfaccion: de los méas de 100.000 enfermos que necesitarian
cuidados paliativos en Espafa, solo la mitad pueden ser atendidos con los recursos médicos y
materiales con que actualmente se cuentan; faltan camas hospitalarias, unidades de atencion
domiciliaria y, sobre todo, profesionales como una preparacion especifica en cuidados paliativos
(Diez Fernandez, J.A., 2017)%.

Expertos paliativistas denuncian que la causa de esta falta de desarrollo tiene que ver con
su poca valoracion dentro de la propia medicina “ya que se consideran en ocasiones como una
mera accion caritativa” (Declaraciones de Carlos Centeno, director del Servicio de Medicina Pa-
liativa de la Clinica Universitaria de Navarra en declaraciones al Diario de Navarra el 10 de oc-
tubre 2020, dia mundial de los cuidados paliativos). Llama la atencién que ningun partido politico
haya priorizado la aprobacion de una ley estatal de cuidados paliativos y que las iniciativas que
se han presentado durante la ultima década lo hayan hecho como reaccion ante el temor de
que se aprobara una ley reguladora de la eutanasia activa.

El panorama podria cambiar en fechas no muy lejanas. Si finalmente se aprueba la ley or-
ganica reguladora de la eutanasia, junto a la prestacién de cuidados paliativos, el paciente ten-
dria a su disposicion una prestacion “de ayuda para morir”. Para garantizar la libertad de decision
al paciente, se establece la obligacion de informarle sobre la posibilidad de recibir cuidados pa-
liativos. Creemos, sin embargo, que hasta que la prestacion de cuidados paliativos no esté ple-
namente desarrollada, en igualdad de condiciones, en todo el territorio espafol, no habra tal
libertad para decidir. Este objetivo s6lo lo puede cumplir una ley basica estatal.

Dicha ley debe tramitarse, como exigia la SECPAL “al menos con la misma contundencia y
celeridad” con la que se respalda la regulacion de la eutanasia y, lo que es mas importante,
“con dotacién presupuestaria suficiente y con instrumentos que aseguren su cumplimiento" para
que sea verdaderamente efectiva y responda realmente a las necesidades a las que se enfren-
tan cada afo miles de personas en Espafia“. Una vez que sea aprobada dicha ley, el siguiente
paso deberia ser abordar el desarrollo reglamentario, de modo, que no quede su concrecion en
niveles no normativos, como guias de actuacion, planes o estrategias. De lo contrario, lo que
es un derecho humano del paciente en la fase final de su vida podria quedar reducido a un
mero acto de caridad o de beneficencia. Hay que tener en cuenta, que la prestacién sanitaria
“de ayuda a morir” es muy sencilla de implantar y de administrar (hasta el punto de que el propio
paciente puede suministrarsela en su domicilio). Ni mucho menos requiere la dotacién de los
recursos econémicos, materiales y personales que exige la prestacién de cuidados paliativos.
Buena prueba de ello es el distinto plazo de entrada en vigor prevista en la Proposicion de ley
orgénica reguladora del derecho a la eutanasia y en las dos Proposiciones de ley de derechos
y garantias de la dignidad de las personas en el proceso final de la vida (en estas ultimas podria
decirse aquello de “largo me lo fiais”). Si la ley organica de eutanasia empezara a aplicarse

4 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL), Andlisis y Evaluacion de los Recursos de Cuidados Pa-
liativos de Espafia. nim. 9, mayo 2016.

“ “Ley de Eutanasia en el Congreso: Secpal pide al Gobierno la misma “rapidez” para la de Paliativos”, Fuente:
ConSalud.es, 11 de febrero de 2020, disponible en:
https://www.consalud.es/profesionales/medicina/secpal-pide-gobierno-homogeneizacion-cuidados-paliativos-
pais_74129_102.html (recuperado el 2 de octubre de 2020).
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antes, existiria un serio peligro de que se detuviera el avance de los cuidados paliativos. Al res-
pecto no podemos dejar de recordar lo que dijo el Tribunal Constitucional respecto del aborto
eugenésico en la sentencia 53/1985, de 11 de abril (BOE del 18 de mayo) en el fundamento ju-
ridico 11: “el fundamento de este supuesto, que incluye verdaderos casos limite, se encuentra
en la consideracion de que el recurso a la sancion penal entrafaria la imposicion de una con-
ducta que excede de la que normalmente es exigible a la madre y a la familia. La afirmacién an-
terior tiene en cuenta la situacidon excepcional en que se encuentran los padres, y especialmente
la madre, agravada en muchos casos por la insuficiencia de prestaciones estatales y sociales
que contribuyan de modo significativo a paliar en el aspecto asistencial la situacién, y a eliminar
la inseguridad que inevitablemente ha de angustiar a los padres acerca de la suerte del afectado
por la grave tara en el caso de que les sobreviva”. Pese a declarar la constitucionalidad de la
ley que permitia el aborto del nasciturus a quien su hubiera diagnosticado una discapacidad, el
Alto Tribunal sefalaba que “en la medida en que se avance en la ejecucion de la politica pre-
ventiva y en la generalizacion e intensidad de las prestaciones asistenciales que son inherentes
al Estado social (en la linea iniciada por la Ley de 7 de abril de 1982 relativa a los minusvalidos,
que incluye a los disminuidos profundos, y disposiciones complementarias) se contribuird de
modo decisivo a evitar la situacién que esta en la base de la despenalizacién.” Desgraciada-
mente, antes de que el Estado Social cumpliera con sus deberes de proteccion de los mas dé-
biles, se permitio su eliminacion. Treinta y cinco anos después de la sentencia, el Sistema para
la Autonomia y la Atencién a la Dependencia sigue sin dar una alternativa, pero miles de nifios
con discapacidad han visto negado su derecho a nacer3. Regulemos y desarrollemos plena-
mente una red de cuidados paliativos en todo el territorio nacional y sélo después, planteemos
el debate de la eutanasia. En este caso, puede afirmarse que “el orden de los factores si altera
el producto”.
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