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Hoy, el debate publico sobre la eutanasia en Espafia se centra en la presentacion
de un proyecto de ley a nivel nacional. Cuando se echa una mirada al entorno
autonoémico espafol, comprobamos que la mayoria de las autonomias ya
disponen de normativas reguladoras de la muerte digna, derechos de los
pacientes en el proceso de la muerte, etc. Ahora es momento de plantearnos
la pregunta que figura como titulo de este articulo: ;es necesaria una ley
que regule la eutanasia cuando contamos con una multiplicidad de normas
autondémicas que ya estan regulando los derechos de las personas al final de la
vida? Nos vamos a centrar en la normativa de una sola de estas comunidades
auténomas: la Comunidad de Madrid.

Today, the public debate on euthanasia in Spain focuses on the presentation of
a draft law at the national level. When we look at the Spanish autonomous com-
munity, we see that most of the autonomies already have regulatory regulations
on dignified death, rights of patients in the process of death, etc. Now it is time to
ask the question that appears as the title of this article: is it necessary a law that
regulates euthanasia when we have a multiplicity of autonomic norms that are
already regulating the rights of people at the end of life? We are going to focus
on the regulations of only one of these autonomous communities: Comunidad de
Madrid.

Proceso de muerte; derechos de los pacientes; muerte digna.

Death process; patient rights; dignified death.

Fechas: Recibido: 01/07/2019. Aceptado: 06/09/2019



Revista Iberoamericana de Bioética / n° 11 /01-19 [2019] [ISSN 2529-9573] 3

1. Introduccion

Paulatinamente en el tiempo,
las diversas autonomias han ido

En la actualidad el debate publico sobre la eutanasia en Espafia se centra en la presen-
tacién de un proyecto de ley a nivel nacional. Cuando se echa una mirada al entorno
autonémico espafiol, comprobamos que la mayoria de las autonomias ya disponen de
normativas reguladoras de la muerte digna, derechos de los pacientes en el proceso de
la muerte, etc.".

El camino logico hubiera sido al revés: contar con una ley basica a nivel nacional vy,
posteriormente, que la normativa autonémica fuera concretando dicha ley basica en
su territorio. Sin embargo, la realidad ha sido otra: paulatinamen-
te en el tiempo, las diversas autonomias han ido dictando sus
propias normas, mientras que el Parlamento nacional lo ha ido
retrasando legislatura a legislatura, encontrandonos en la situa-

dictando sus propias normas, cién actual.

mientras que el Parlamento Ahora es momento de plantearnos la pregunta que figura como
nacional lo ha ido retrasando titulo de este articulo: ;es necesaria una ley que regule la euta-

legislatura a legislatura,
encontrdndonos en la situacion

actual

nasia cuando contamos con una multiplicidad de normas auto-
némicas que ya estan regulando los derechos de las personas al
final de la vida?

En 2017, la Comunidad de Madrid publico la que, hasta el mo-
mento actual, ha sido, junto a la de Asturias y Valencia, una de
las mas recientes en el tiempo de esa normativa autonémica.
Por ello voy a centrarme en las aportaciones que realiza la normativa madrilefia para
analizar si con ellas se ampara suficientemente la vulnerabilidad de las personas al
final de su vida.

2. Anilisis de la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de derechos y garantias de las personas
en el proceso de morir (Comunidad de Madrid)

2.1. Filosofia de la norma

El trasfondo de la norma, es decir las motivaciones que la impulsan o las inquietudes
sociales a las que intenta responder, siempre segun el legislador, se puede obtener del
propio preambulo de la ley. En él se nos constata que el sufrimiento y la muerte se in-
tegran dentro de todo el proceso de la vida y precisan una asistencia sanitaria a través
de cuidados paliativos y de atenciéon médica. El principio de autonomia del paciente,
dentro de todo ese proceso, debera de ser respetado integramente. Autonomia que
abarca, dentro de su ejercicio, la posibilidad de acceder a todo cuidado paliativo y a
una atenciodn sanitaria integral cuando se inicia el proceso de morir. Pero esa autono-

1 Ver: Guerra Vaquero, A. Y. (2017). Desarrollo legislativo posterior a la ley 41/2002, de 14 de noviembre. En A. Y. Guerra Vaquero, Vo-
luntades Anticipadas, Estudio sistematico de su regulacién en Espafia y en Europa (pp. 123-126). Madrid: Universitas.
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mia personal incluye igualmente “el rechazo al uso inadecuado de medidas de soporte
vital, limitacion del esfuerzo terapéutico, y cuidados paliativos, rechazo a tratamientos,
sedacién paliativa y medidas de soporte vital"?, la reiteracidén en cuanto a estas ultimas
medidas es del propio texto legal. ;Qué se quiere decir con dicha insistencia? Existe
un cierto animo de acentuar el respeto por las decisiones del paciente que conllevan la
retirada incluso de esas medidas de soporte vital.

La ley cae en reiteraciones también con otras normas al recordar que dicho principio de
autonomia tiene unas manifestaciones concretas a través del derecho a la informacion
clinica, del consentimiento informado y en la participacién en la toma de decisiones®.
Esta participacién puede concretarse en dos instrumentos: el documento de consenti-
miento informado y el documento de voluntades anticipadas.

Asi, como objetivos previos de este texto legal, podemos entre-
Hay que destacar la reiteracion, sacar la difusién del documento de instrucciones previas (en el
que se constata su importancia por incorporar valores vitales del
paciente) y dar a los profesionales sanitarios acceso y consulta
normativo, en el empleo de una a dicho documento a través del registro.

palabra: proceso

a lo largo de todo el articulado

Por ultimo, en este apartado dedicado a la “filosofia” de la nor-
ma, hay que destacar la reiteracion, a lo largo de todo el articu-
lado normativo, en el empleo de una palabra: proceso. Se ven
como procesos y no como actos aislados: el morir, el consentimiento informado, los
diagndsticos, las terapéuticas, la planificacion anticipada de la atencion...%.

2.2.0bjetoy fines

Como objeto® de la regulacidn queda fijado un triple aspecto: regular y proteger el ejer-
cicio de los derechos de las personas a una adecuada atencion sanitaria en el proceso
de morir; el establecer los deberes de los profesionales sanitarios y el definir las garan-
tias que las instituciones sanitarias estan obligadas a ofrecer en este proceso (de la
muerte).

Por tanto, podemos resumirlo en que son objeto de la regulacion: los derechos de las
personas, los deberes de los profesionales y las garantias que las instituciones sanitarias
deben ofertar. Todo ello referido al proceso de la muerte. Asi tenemos tres agentes u
operadores en este ambito: personas en proceso de morir, profesionales e instituciones.

2 Ver Predmbulo de la ley.

3 La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de
informacion y documentacion clinica, ya habia recogido y regulado todo el tema del consentimiento, la informacion, la participacion
en la toma de decisiones, el documento de voluntades anticipadas, etc.

4 Alolargo del articulado se puede ver cémo el legislador esta pensando que no se trata de actos o hechos aislados, sino de procesos
continuos y continuados, que no se inician y acaban en un Unico momento aislado del contexto y del entorno.

5 Art. 1delaLey4/2017, de 9 de marzo, de derechos y garantias de las personas en el proceso de morir (Comunidad de Madrid).
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Como fines de la norma se establecen: proteger y garantizar el respeto a la dignidad de
la persona en el proceso a morir; defender y asegurar la autonomia de los pacientes en
ese proceso; contribuir a la seguridad juridica de los profesionales sanitarios; y garanti-
zar unos cuidados paliativos integrales y de calidad.

El problema que se plantea es la financiacién de estos fines, es-
pecialmente el ultimo, la extensidn de los cuidados paliativos

Muchas de estas medidas integrales a estos pacientes. Nos encontramos con que en los
nacen muertas si no se prevén pacientes cronicos tampoco se da dicha extension e igualdad en

partidas presupuestarias que
cubran su coste

2.3. Principios®

el tratamiento del dolor. La norma no establece pautas para di-
cha financiacién. Habra que esperar a la normativa complemen-
taria que desarrolle esta ley autonémica, pero podemos pensar
que, en principio, muchas de estas medidas nacen muertas si no
se prevén partidas presupuestarias que cubran su coste.

En este inicio de la norma también se van a establecer los principios orientadores que
estaran subyacentes a través del articulado (segun el texto se trata de principios infor-
madores de la ley). Estos principios son:

El respeto a la dignidad de la persona. Como regla general, creemos que este princi-
pio debe de ser la piedra angular sobre la que pivote todo el edificio de los derechos
de la persona en general y de estos pacientes en particular, por tanto, parece légico
que en una norma de esta naturaleza se sefiale como el primero de los principios
que la informan.

Los valores: libertad, autonomia y voluntad de la persona. Aqui parece que se da
una redundancia al hablar por separado de autonomia y de voluntad. La voluntad es
una manifestacion del ejercicio de la autonomia, por tanto, cuando se mencionan
ambos términos por separado en este contexto, no queda muy claro a qué se refiere
el legislador. Es cierto que la autonomia es un concepto mas amplio que la voluntad,
pero en este contexto quiza se estd acentuando el respeto hacia las decisiones con-
cretas de estos pacientes.

Respetar los deseos, preferencias, creencias o valores de la persona. Si anterior-
mente ya se habian sefialado como valores la libertad, la autonomia y la voluntad,
ahora se hace referencia a respetar los deseos del paciente y sus valores. Podemos
comprobar que existe, en la filosofia que inunda la norma, un afan por garantizar que
se cumpla lo que decida la persona que se encuentra en este proceso.

Preservar su intimidad y confidencialidad. La intimidad y la confidencialidad se han
instaurado como dos de los grandes principios de la sociedad de nuestro tiempo.
La misma normativa de proteccion de datos personales considera los datos sani-

6 Art. 4.
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tarios como de alta proteccién. Ahora esta norma no hace mds que acentuar este
principio.

+ Garantizar que el rechazo de un tratamiento no suponga el menoscabo de una aten-
cién sanitaria integral. Esto choca, por lo menos aparentemente, con lo establecido
en el articulo 21 de la Ley de autonomia del paciente que habla del alta forzosa para
los casos en que un paciente no acepte un tratamiento ni acepte el alta voluntaria’.

+ Reconocimiento del derecho de todas las personas a recibir cuidados paliativos de
calidad. Como vimos anteriormente es una de las grandes preocupaciones de la
norma y ahora establece como principio y como derecho el acceso a los cuidados
paliativos de calidad. Este principio debera ponerse en intima relacién con el que
sigue.

+ lgualdad efectiva y ausencia de discriminacién en el acceso a los servicios sanita-
rios en este proceso. Esto no es ni mas ni menos que la aplicacién de otro principio
general: el principio de igualdad que exige, casi por definicién, que todos tengamos
las mismas oportunidades de acceso a una proteccion de la salud, con todo lo que
ello conlleva.

+ Derecho a una atencion personalizada, deferente y respetuosa. Hoy hay una corrien-

te que defiende la practica de una medicina personalizada y humanizadora, centra-
da en la persona. Por tanto, en este principio no se hace mas que
recoger esa nueva vision de la medicina y reconocer esa practica
La |ey‘ al recoger los pr|nc|p|OS, al tratar al enfermo que se encuentra en este proceso.

se limita a reiterar lo que ya se Como vemos, la ley, al recoger los principios, se limita a reiterar
lo que ya se ha recogido en otras normas de nuestro ordena-
miento. Quiza podemos descubrir la intencion de los legislado-
res de acentuar todos estos principios cuando nos encontramos
con personas que se encuentran en este proceso final.

ha recogido en otras normas de
nuestro ordenamiento

2.4. Algunas definiciones®

Como es ya costumbre en las legislaciones actuales, especialmente en el campo bio-
médico o sanitario, se acompaiia el texto normativo con unas definiciones que intentan
aclarar el sentido que van a tener algunos conceptos a lo largo de la norma.

En este momento solo nos interesa comentar algunos de estos conceptos. Asi, se en-
tiende, a los efectos de esta norma, por:

+ Calidad de vida: la satisfaccion individual ante las condiciones objetivas de vida
desde los valores y creencias personales del paciente.

7 Ley41/2002, cit.
8 Art. 5.
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En la norma que estamos

Consentimiento informado: se recoge la misma definicion ya establecida en el art.
3 de la Ley de autonomia del paciente® (“conformidad libre, voluntaria y consciente
de un paciente, manifestada en pleno uso de sus facultades después de recibir la in-
formacién adecuada, para que tenga lugar una actuacioén que afecta a su salud”). La
novedad es que en la norma que estamos analizando se considera el consentimien-
to como un proceso gradual y continuado, plasmado en ocasiones en un documen-
to, mediante el cual acepta o no, someterse a determinados procesos diagndsticos
o terapéuticos, en funcién de sus propios valores.

Cuidados paliativos: el conjunto coordinado de acciones en el ambito sanitario diri-
gido al cuidado integral y activo de los pacientes cuya enfermedad no responda al
tratamiento curativo, siendo primordial el control del dolor y otros sintomas. Inclu-
yen al paciente, familia y entorno y pueden aplicarse en el hospital o en el domicilio.

Documento de instrucciones previas: toma la definicion y regulacion establecida en
la Ley 3/2005 de la Comunidad de Madrid (que es la misma definicién recogida en la
Ley de autonomia del paciente, pero sin mencionar a los mayores de edad, que esta
si lo hace), por lo que parece que, en este caso, se acepta el documento firmado por
un menor'®,

Planificacion anticipada de la atencién: se incluye esta planificacion como una alter-
nativa al documento anterior y la entiende como un proceso realizado por el pacien-
te de manera conjunta con los profesionales que le atienden habitualmente, dirigido
a planificar la atencion futura, incluyendo educacion, reflexion,
comunicacién y documentacion sobre las consecuencias y po-
sibilidades de diferentes tratamientos alternativos. Debe dejarse

analizando se considera el constancia en la historia clinica. Creemos que esta solucién es
consentimiento como un mas recomendable que el documento de instrucciones previas

proceso gradual y continuado

puesto que nos da mas posibilidades de actualizarlas y de ir to-
mando decisiones paulatinamente para planificar nuestra deci-
sion de futuro.

Adecuacién del esfuerzo terapéutico: consiste en retirar, ajustar o no instaurar un
tratamiento cuando el prondstico de vida limitada asi lo aconseje. Se le considera
como una obligacién moral y normativa de los profesionales.

Médico responsable: profesional que tiene a su cargo coordinar la informacién y la
asistencia sanitaria del paciente, con el caracter de interlocutor principal del mismo
en todo lo referente a su atencién e informacion durante el proceso asistencial. Lo
recoge de la Ley de autonomia del paciente.

9 Ley41/2002, cit.

10 Sobre los documentos de instrucciones previas y su regulacion, ver: Guerra Vaquero, A. Y., Voluntades Anticipadas, ..., cit.; también:
Marcos del Cano, A. M. (ed.) (2014). Voluntades Anticipadas. Madrid: Dykinson; Marcos del Cano, A. M. (2018). Capacidad en situa-
ciones de vulnerabilidad. En R. Junquera de Estéfani, y A. M. Marcos del cano, Etica y Vida: La Bioética, Cuadernos de Etica en Clave
Cotidiana (pp. 37-64). Madrid: Editorial PS.

11 Ley 41/2002, cit., art. 3.
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+ Medidas de soporte vital: consisten en toda intervencién médica, técnica, procedi-
miento o medicacion que se administra a un paciente para mantener sus constantes
vitales.

+ Obstinacién terapéutica y diagndstica: aquella situacién en la que a una persona
gue se encuentra en fase terminal o de agonia por una enfermedad grave e irreversi-
ble, se le inician o mantienen medidas de soporte vital o se le realizan otras interven-
ciones carentes de utilidad clinica real, desproporcionadas o extraordinarias, que
Unicamente permiten prolongar su vida biolégica.

« Proceso de morir: la norma delimita dos estados en que se pueden encontrar las
personas en proceso de morir:

+ Situacién terminal: el paciente presenta una enfermedad avanzada, incurable y
progresiva, sin posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico,
con un prondstico de vida limitado a semanas o meses y en la que pueden con-
currir sintomas que requieren una asistencia paliativa.

+ Situacién de agonia: fase gradual que precede a la muerte y que se manifiesta cli-
nicamente por un deterioro fisico grave, debilidad extrema, trastornos cognitivos y
de conciencia, dificultad de relacién y de ingesta y prondstico vital de pocos dias.

+ Representante: es la persona mayor de edad y capaz, que da un consentimiento
en representacion de la persona enferma, tras haber sido de-
Valores vitales: son el conjunto signada mediante un documento de instrucciones previas o,
en su defecto, en virtud de las disposiciones legales vigentes
en ese ambito. A pesar de que anteriormente se ha incluido el
termino de planificacidn anticipada, en este caso ni se mencio-
proyecto vital na, cuando podria ser también una herramienta para designar a
una persona que actuara como representante ante el personal
sanitario.

de valores y creencias de una

persona que dan sentido a su

+ Sedacion paliativa: es la administracién deliberada de farmacos en las dosis y com-
binaciones requeridas para reducir la conciencia de un paciente con enfermedad
avanzada o terminal, tanto como sea preciso para aliviar adecuadamente uno o mas
sintomas refractarios, con su consentimiento explicito. En muchos casos es la uni-
ca estrategia eficaz para mitigar el sufrimiento.

« Sintoma refractario: es el sintoma que no puede ser adecuadamente controlado con
los tratamientos disponibles, aplicados por médicos expertos, en un plazo de tiem-
po razonable.

+ Incapacidad de hecho: es la situacion del paciente en la que no tenga capacidad
para tomar decisiones o su estado fisico o psiquico no le permita hacerse cargo de
su situacién, sin que exista una resolucién judicial de incapacidad.

+ Valores vitales: son el conjunto de valores y creencias de una persona que dan sen-
tido a su proyecto vital.

Hasta aqui algunas de las definiciones que he considerado mas utiles de cara a mis
reflexiones sobre esta norma.



Revista Iberoamericana de Bioética / n° 11 /01-19 [2019] [ISSN 2529-9573] 9

Tras el apartado de las definiciones, la norma diferencia, como veiamos al hablar del
objeto de la misma, entre:

+ Derechos de los pacientes o personas que se encuentran en este proceso de muerte.
+ Los deberes de los profesionales sanitarios.
+ Y las garantias que deben proporcionar las instituciones sanitarias.

Ahora, llegamos al apartado principal de la norma, el dedicado a los derechos de las
personas que se encuentran en este proceso de morir.

2.5. Derechos de las personas en el proceso de morir

En este apartado la norma diferencia varias situaciones: 1) las
o personas que se encuentran en situacion de tomar decisiones;
de tomar deC'S'oneS) que se 2) personas que no se encuentran con posibilidad de tomar deci-
encuentren en este proceso de siones; y 3) los menores de edad.

Las personas (en situacion

muerte tienen derecho a recibir
la informacion necesaria sobre
su diagndstico y pronostico,
adaptada a sus capacidades Estos pacientes tienen los siguientes derechos:
cognitivas y sensoriales + Derecho a la informacién asistencial'

2.5.1. Personas en situacion de tomar decisiones

+ Las personas que se encuentren en este proceso de muerte
tienen derecho a recibir la informacion necesaria sobre su diagndstico y pronéstico,
adaptada a sus capacidades cognitivas y sensoriales (se remite a los arts. 4y 5 de
la Ley de autonomia). Podran ser destinatarias de la informacion terceras personas,
siempre que se cuente con la autorizacion del paciente.

« Si se prevén deterioros graves, pérdida de autonomia o fallecimiento a medio/largo
plazo, se recoge el derecho a ser informado sobre la posibilidad de formular instruc-
ciones previas (aqui tampoco se habla de planificacion anticipada).

+ Sirechazan voluntariay libremente ser informados: se respetara su decisiony se les
solicitarg, si asi lo desean, que designen una persona que acepte recibir la informa-
cién y tomar decisiones en su representacion.

+ Setiene derecho a que esa informacion sea por escrito a fin de obtener una segunda
opinion.

+ El derecho a la informacion puede limitarse cuando exista riesgo inmediato y grave
para la integridad fisica o psiquica del enfermo y no sea posible conseguir su auto-
rizacién. Debe dejarse constancia en la historia clinica y se comunicara a las perso-
nas vinculadas con él por razones familiares o de hecho en el menor plazo posible.

12 Art. 6.
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En la Ley de autonomia™ se recoge esta posibilidad, pero referida a la necesidad
terapéutica.

+ Derecho a la toma de decisiones: se recoge, como no podia ser menos, su derecho
a decidir sobre si mismos’.

+ Derecho a formular instrucciones previas'’. No se menciona el derecho a la planifi-
cacién anticipada de decisiones, aunque podemos presumir que queda amparado
bajo esa denominacion de IP.

+ Derecho a los cuidados paliativos integrales. Que implican el tratamiento del dolor
y la sedacién paliativa.

2.5.2. Personas con imposibilidad de tomar decisiones’’

A las personas que se encuentren en esta situacion se les reconocen los mismos de-
rechos, como no podria ser de otra manera, pero adaptados a su situacién. Asi, se
reconoce que tienen derecho a:

+ Lainformacion y toma de decisiones:

Ante una situacion de + Si estamos ante una situacién de incapacidad de hecho: es

incapacidad de hecho: es el el criterio del médico responsable el que determina si la per-
criterio del médico responsable sona no es capaz de tomar decisiones o si su estado fisico/
psiquico no le permite hacerse cargo de su situacién perso-
nal. Para estos supuestos, la informacion se ofrecera a las si-
guientes personas, por el orden que aqui aparece, y son ellas

el que determina si la persona

No es capaz de tomar
decisiones o si su estado fisico/ las que deberan prestar el consentimiento:

psiquico no le permite hacerse +  En primer lugar, se debe de acudir al representante designado
cargo de su situacion personal en las instrucciones previas. De nuevo se prescinde de men-
cionar la posibilidad de que se le designe a través de la plani-
ficacién anticipada.

+ Sino existe representante designado, se acudira al representante legal. Com-
probamos que, para estas decisiones, se acude antes al representante desig-
nado que al legal, aunque podria ser el mismo.

+ Enausencia de cualquiera de los dos anteriores, se acude al cényuge o pareja
de hecho.

13 Ley 41/2002.
14 Art. 7.

15 Art. 8.

16 Art. 11.

17 Art. 9.
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+ En cuarto lugar, se tendra en cuenta al pariente de grado mas préximo (hasta
4.° y dentro del mismo grado se elegira al de mayor edad).

+ En pendltimo lugar, a la persona vinculada al paciente, que no sea el cényuge
ni la pareja de hecho, por una relacion de afectividad y convivencia analoga a
la de aquellos.

« Por ultimo, en ausencia de todos los anteriores, se acudiria al asistente o
cuidador.

+ Si nos hallamos ante una incapacidad juridica/judicial: habra que atenerse a lo
establecido en la sentencia judicial de incapacitacién. Si dicha resolucién no es-
tablece limitaciones respecto al consentimiento, sera el médico responsable el

que decida si aprecia si puede tomar decisiones o no. En caso

La incapacidad no obsta contrario se acudiria al orden establecido en el apartado anterior.

para que los pacientes sean En cualquiera de los casos, la incapacidad no obsta para que los
pacientes sean informados y participen en el proceso de toma
de decisiones conforme a su grado de discernimiento.

informados y participen en el

proceso de toma de decisiones

Se procurara que el ejercicio de los derechos se realice siempre
conforme a su grado de

buscando el mayor beneficio de la persona en el proceso de mo-
discernimiento rir y con el mayor respeto a su dignidad.

2.5.3. Menores de edad™®

En cuanto a los menores de edad se les reconoce también el:

+ Derecho a la informacién y toma de decisiones: que en este caso supone recibir
informacion adaptada a su edad, madurez, desarrollo mental, estado afectivo y psi-
coldgico.

+ Siel menor no es capaz, ni intelectual ni emocionalmente, de comprender el alcance
de la intervencion, se establece que dara el consentimiento el representante legal
del menor después de escuchar su opinién. Del texto parece deducirse que se con-
sidera al menor como capaz de otorgar el consentimiento, pero esto choca con el
resto del ordenamiento juridico y con la Ley basica 41/2002.

+ En cuanto a los menores emancipados (o con 16 afios cumplidos) y que no se les
considere incapaces ni estén incapacitados, no cabe la representacion. Esto resulta
I6gico, porque a casi todos los efectos el menor emancipado es considerado como
mayor de edad. Ahora bien, siguiendo la Ley 41/2002, se considera que en caso de
grave riesgo para el menor emancipado/mayor de 16 (a juicio del facultativo): el
consentimiento sera otorgado por el representante legal del menor, oida y tenida en
cuenta su opinion.

18 Art. 10.
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« Las decisiones por representacion del menor deberan tomarse atendiendo siempre
al mayor beneficio para la vida o salud del paciente. Las decisiones contrarias a
esos intereses deberan ponerse en conocimiento de la autoridad judicial o Ministe-
rio Fiscal. Todo ello salvo razones de urgencia en que se actuara siempre en salva-
guarda de la vida o salud del paciente.

Las decisiones por
representacion del menor
deberan tomarse atendiendo
siempre al mayor beneficio para

la vida o salud del paciente. Las
decisiones contrarias a esos
intereses deberan ponerse en
conocimiento de la autoridad
judicial o Ministerio Fiscal

También como menores se les reconoce unos derechos es-
pecificos, atendiendo a su estatus de menores:

Ser atendidos (en lo posible) por el mismo equipo de profe-
sionales.

Estar acompafiados el maximo de tiempo posible, durante su
permanencia en el hospital, de sus padres, madres o perso-
nas que les sustituyan.

A ser hospitalizados junto a otros menores (se evitara com-
partir habitaciones con adultos).

En estos casos de menores, siempre se aplica el principio gene-
ral de salvaguardar el mejor interés del menor. Dicho principio es
el que se encuentra detras de todas estas medidas protectoras.

2.6. Deberes de los profesionales sanitarios que atienden a pacientes en la fase final de la vida

La norma va a ir regulando los deberes de los profesionales sanitarios en distintos am-
bitos: informacion, toma de decisiones, instrucciones previas, personas con incapaci-
dad de hecho. De hecho, se trata de establecer medidas que aseguren el cumplimiento
de los derechos vistos anteriormente.

+ Respecto a la informacién clinica': los deberes de los profesionales se concretan en:

+ Garantizar el cumplimiento del derecho a la informacién.

+ Dejar constancia en la historia clinica de la informacién facilitada sobre diagnés-
tico, prondstico y a quién se habia informado.

+ Hacer que la informacion sea comprensible, adaptada y proporcional a las de-
mandas del paciente.

+ En latoma de decisiones y respecto a la adecuacién o limitacién del esfuerzo tera-

péutico?:

+ Antes de proponer cualquier intervencién sanitaria a una persona en fase termi-
nal debera asegurarse de que esta clinicamente indicada, elaborando su juicio
clinico basdndose en el estado de la ciencia, evidencia cientifica disponible, sa-
ber profesional, su experiencia, estado clinico, gravedad y pronéstico.

19 Art. 12
20 Art.13.
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« Debera someterse dicha intervencién al consentimiento del paciente o persona
que corresponda otorgarlo.

+ Deberan adecuarse el esfuerzo terapéutico proporcionalmen-
te a la situacion del paciente, evitando intervenciones o medi-
El cumplimiento de la voluntad das carentes de utilidad clinica, sin menoscabo del cuidado y

manifestada del paciente bienestar del sujeto.

excluira cualquier exigencia + Deberarespetarse los valores, creencias y preferencias de los
pacientes en la toma de decisiones.

de responsabilidad por las
correspondientes actuaciones

El cumplimiento de la voluntad manifestada del paciente excluira
: cualquier exigencia de responsabilidad por las correspondientes
profesionales actuaciones profesionales. El legislador intenta evitar problemas
al personal sanitario para que siempre, en lo posible, se atiendan
los deseos del paciente.

+ Enloreferente a las instrucciones previas?':

Los profesionales tienen todas las obligaciones de garantizar el derecho a formular
instrucciones previas y a respetarlas. Lo que conlleva los siguientes deberes:

« Proporcionar a sus pacientes la informacion necesaria acerca de su derecho a
formular la declaracién de instrucciones previas.

+ Registrar en la historia clinica la existencia o no de instrucciones.
+ Respetar los valores e instrucciones contenidos en la declaracion.

+ Siel paciente esta en el proceso de moriry en situacién de incapacidad, el equipo
asistencial deberd consultar el registro de instrucciones previas, dejando cons-
tancia en la historia.

« Alingreso del paciente en instituciones sanitarias o sociosanitarias debera reci-
bir informacién por escrito de sus derechos, garantias y obligaciones profesiona-
les en relacion con el derecho a formular instrucciones previas.

La ley tampoco en este punto incluye la referencia a la planificacién anticipada de de-
cisiones. Es como si, una vez introducida esta herramienta, el legislador se hubiera
olvidado de ella, como venimos viendo en todo el trascurso del texto normativo.

+ Deberes respecto a las personas que puedan hallarse en situacion de incapacidad
de hecho?%

+ El médico responsable es quien debe valorar la situacién de incapacidad de he-
cho para decidir.

Para esa apreciacién se contard con la opinion de otros profesionales implica-
dos directamente en la atencion de los pacientes. También se podra consultar a
la familia sobre la situacion del paciente.

21 Art. 14.
22 Art. 15,
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« Establecida la situacién de incapacidad de hecho, el médico responsable deberd
hacer constar en la historia clinica los datos de quien deba actuar en represen-
tacion.

2.7. Garantias que proporcionaran las instituciones sanitarias

Para que esos derechos de los pacientes sean efectivos y se encuentren garantizados,
ademads de que se cumplan unos deberes por parte de los profesionales, es necesario
que las instituciones sanitarias tomen unas medidas garantizadoras de los mismos?.
Estas medidas las podemos sistematizar en los siguientes apartados:

+ Referentes a los centros e instituciones sanitarias y sociosanitarias, publicas y pri-
vadas, deberan tomarse las siguientes medidas:

+ Solicitaran preceptivamente la inscripcion, en el registro de ins-
] ,_ trucciones previas (IP) de la Comunidad de Madrid, de estos do-
Si el médico responsable del cumentos otorgados por los pacientes.

tratamiento discrepa de la + Deberan disponer de profesionales y medios suficientes para

voluntad del paciente, debe prestar cuidados paliativos integrales y de calidad a los pa-
motivarlo en la historia y cientes que lo soliciten, incluidos los menores de edad.

comunicarlo inmediatamente a + Si el médico responsable del tratamiento discrepa de la vo-
la direccion que debera adoptar luntad del paciente, debe motivarlo en la historia y comuni-
carlo inmediatamente a la direcciéon que debera adoptar las
medidas necesarias para respetar la voluntad y dignidad del

las medidas necesarias para

respetar la voluntad y dignidad paciente.

del paciente « Deberan incluir entre sus servicios los documentos informa-
tivos necesarios para el desarrollo de los derechos y de las
garantias.

Mas adelante, en el mismo articulo, se hace referencia a las instituciones sanitarias
y sociosanitarias. No deja claro qué diferencia puede existir entre centros e institu-
ciones. En ocasiones habla de un término y, en otras, habla del otro. En unos casos
da la impresién de que los trata como sinénimos o en otros como entes distintos,
i se refiere el legislador a lo mismo? O ;hace referencia a entidades diferentes?

Al mencionarlas, regula que dichas instituciones tomaran medidas para que los de-
rechos de los pacientes no se vean mermados. Y recoge el supuesto de que un pro-
fesional sanitario se niegue a respetar y garantizar el derecho a cuidados paliativos
integrales en cuyo supuesto debera comunicarse a la direccion para que tome las
medidas necesarias para garantizar el respeto a la voluntad del paciente.

23 Art. 16.
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Mas adelante, la norma recoge otras garantias que los centros e instituciones sa-
nitarias (ahora no menciona a los sociosanitarios, pero si menciona a centros e
instituciones, diferenciandolos) deben de asegurar?*:

+ El acompafiamiento.

+ Auxilio espiritual segun las propias convicciones.

+ Apoyo y asistencia a los cuidadores y a las familias.

+ Atencion en el duelo a los familiares y cuidadores.

+ El derecho de los hijos menores del ingresado a visitarle.

+ Asesoramiento de cuidados paliativos: informacién del estado de salud y los ob-
jetivos de los cuidados paliativos.

+ Habitacién individual siempre que las necesidades asistenciales no lo impidan.
+ Ser acompafiados permanentemente por un familiar o allegado.
+ Referentes a los directores o responsables de estos centros:

+ Estos responsables deberan adoptar las medidas que posi-
La Consejeria de Sanidad biliten que las IP se puedan otorgar y registrar en las propias
unidades administrativas y servicios de atencion al paciente
en los mismos centros.

debera hacer divulgacion entre
la poblacién, especialmente

N + También deberan garantizar la constancia de la existencia de
en centros sanitarios y la IP (instrucciones previas) en la historia clinica.

sociosanitarios, del derecho al - Referentes a la Consejeria de Sanidad (aunque el texto legal
ejercicio de las IP (instrucciones hace referencia textualmente a la consejeria “competente en
NEUED) sanidad”)?. Dicho organismo debera:

« Facilitar a los profesionales sanitarios responsables de la
atencién a estos pacientes el acceso o consulta telematica
al registro de IP.

« Ampliar la formacién continuada especifica de profesionales sanitarios sobre el
proceso de morir, enfermedad terminal y cuidados paliativos.

+ Hacer divulgacion entre la poblacion, especialmente en centros sanitarios y so-
ciosanitarios, del derecho al ejercicio de las IP.

2.8. Comités de ética asistencial?®

Se establece como regla que todos los centros sanitarios o instituciones (no se men-
ciona a los centros sociosanitarios) contaran o “estaran vinculados” a un comité de

24 Art. 17,18y 19.
25 No se entiende por qué no recoge directamente la nomenclatura oficial de Consejeria de Sanidad y hace referencia a algo mas genérico.

26 Art. 20.
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ética asistencial, con funciones de asesoramiento en casos de decisiones clinicas que
planteen conflictos éticos. Aqui surge la duda de si los centros sociosanitarios deben
también contar o estar vinculados a un comité, ya que estos centros se encuentran con
una problematica amplia en temas sanitarios y sociales. También se hace referencia
exclusivamente a las decisiones clinicas, pero ;qué sucede con otro tipo de decisiones
que pueden afectar a temas éticos?

Estos comités deberan de ser acreditados, luego parece que,
en principio, no deben de estar acreditados, sino que podrian

Se establece como regla que acreditarse en un futuro mas o menos préximo, por la conseje-
todos los centros sanitarios ria competente en sanidad (vuelve a emplear esta terminologia
o instituciones contaran o de “competente en sanidad” en lugar de Consejeria de Sanidad).

“estardn vinculados” a un

Como ocurre con los informes y decisiones de cualquier comité
de ética asistencial, aqui se reitera que son meramente orientati-

comite de ética asistencial vas o de asesoramiento, y que las decisiones corresponden a los

profesionales. Cuando surjan discrepancias (entre profesionales
y pacientes o sus representantes, o entre estos y las institucio-
nes sanitarias) en relacién con la atencién sanitaria: se podra solicitar a peticién de
cualquiera de las partes el asesoramiento al comité.

2.9.Vigilancia y seguimiento de la ley

La consejeria competente en sanidad organizara la vigilancia y supervisién del cum-
plimiento de esta ley?”. Todos los centros sanitarios, hospitales, organizaciones de
atencidn primaria, centros sociosanitarios en los que asi lo determine la Consejeria de
Sanidad, tendran obligacién de asignar a un érgano colegiado técnico asesor el segui-
miento de la implementacion de lo dispuesto en esta ley?.

2.10. Modificaciones que establece esta norma

+ En cuanto al otorgamiento de instrucciones previas: el art. 5.2.a de la Ley 3/2005 de
la Comunidad de Madrid que regula el ejercicio del derecho a otorgar instrucciones
previas (IP), permitia que se otorgaran ante notario. Sin embargo, ahora este apar-
tado queda derogado por la norma que estamos estudiando. De esta manera ya no
se contempla que se puedan otorgar ante notario. ;Qué ocurre si alguna persona
otorga un documento ante notario donde exponga su voluntad con respecto a las
actuaciones que en el futuro se puedan realizar sobre su salud y sobre su vida? ;| No
tendrian validez? Podria no considerarse como documento de instrucciones previas
(en sentido estricto), pero no deja de ser un acto elevado a escritura publica donde

27 Art. 21.
28 Art. 22.
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se reconoce cual es su voluntad y, por lo tanto, tendria validez juridica y probatoria
de la voluntad del paciente.

«  También la ley modifica los apartados b y d del art. 5.2 de la Ley 3/2005 Comunidad
de Madrid, y ahora se establece que podra otorgarse IP ante:

+ b: las unidades administrativas y servicios de atencion al paciente de institu-
ciones, centros sanitarios y sociosanitarios (antes solo se recogia que podian
realizarse ante el personal de la administracién).

+ d:de manera excepcional y en contexto de riesgo vital se puede manifestar la vo-
luntad como instrucciones previas en cualquier soporte que de forma fehaciente
exprese su libre e inequivoca voluntad. En este caso se debe de incorporar a la
historia clinica con firma del médico y de la enfermera responsable de la aten-
cién. Se notificara al registro de IP de la Comunidad de Madrid.

+ Se modifica la redaccidn del art. 12 de la Ley 3/2005 mencio-

nada: registro de IP. Simplificdndolo, afiadiendo la expresion
De manera excepcional y en “quedara adscrito” a la consejeria competente en materia de
contexto de riesgo vital se sanidad, aludiendo a centros sanitarios, sociosanitarios, pu-
blicos y privados y a los medios telematicos que permitan la
presentacion y consulta de los documentos.

puede manifestar la voluntad

como instrucciones previas en
' P + Se modifica la Ley 12/2001, de Ordenacién sanitaria de Ma-
cualquier soporte que de forma drid, afadiéndose dos derechos:

fehaciente éxprese su libre e + Derecho al respeto de la voluntad del paciente en el pro-
inequivoca voluntad ceso de morir.

« Y derecho a los cuidados paliativos integrales de calidad
incluida la sedacién paliativa.

3. Conclusiones

Hasta aqui hemos venido analizando esta ley de la Comunidad de Madrid que intenta
responder a la inquietud sobre el proceso de morir y la atencion a las personas que se
encuentran en esa situacion. Tiene puntos fuertes y puntos débiles.

A nuestro modo de entender los puntos fuertes son:
« Reforzar la proteccion del cumplimiento de los deseos del paciente.
+ Ladeclaracién de la importancia de generalizar los cuidados paliativos.

+ Reforzary agilizar la realizacion y registro de los documentos de instrucciones pre-
vias.

+ Introducir la practica de la planificacién anticipada de la atencion.

+ Sistematizar y estructurar la regulacién en torno a tres apartados: los derechos de
los pacientes, los deberes de los profesionales y las garantias de las instituciones.

+ Revalorizar el papel de los comités de ética.
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« Establecer un orden de prelacion para llamar a las personas que puedan decidir por
el paciente en caso de incompetencia de este.

En cuanto a los puntos débiles:

+ El posible problema de falta de recursos para aplicar muchas de las medidas aqui
propuestas: generalizacion de cuidados paliativos, hospitalizacién en habitaciones
individuales, etc. Muchas de estas medidas se escapan al control de una norma de
estas caracteristicas y aluden a la organizacién de todo el sistema sanitario.

+ No profundizar y desarrollar la planificacién anticipada de la atencién. Se menciona
como una posibilidad, pero el resto del articulado (como hemos visto) no vuelve a
recogerlo ni preverlo como posibilidad. Tampoco lo estructura ni regulariza.

+ La falta de precision: unas veces se habla de centros y otras de instituciones...; en
ocasiones se habla solo de centros sanitarios y en ocasiones solo de centros socio-
sanitarios, y no queda claro si es lo mismo centro que institucion o son conceptos
diversos para el legislador. También en ocasiones se habla de centros e institucio-

nes, conjuntamente, como si se tratara de dos cosas diversas.
La proteccion de la dignidad al Tampoco queda claro si cuando no se habla de alguno de ellos
es porque no se le aplica lo regulado o se trata de que se les
identifica como sinénimos.

final de la vida esta asegurada 'y
no se sostiene el argumento de

! . Podemos concluir que se trata de una normativa necesaria, pero
que existe una demanda social un tanto imprecisa y que, en algunos casos, confunde y complica
para que se legisle acerca de la los procesos de toma de decisiones.

eutanasia en Espafa ante una Pero a pesar de sus defectos, si esta norma se une a todas las
laguna legal normas de la misma naturaleza que existen en las diversas co-
munidades autdnomas?’, creo que la proteccion de la dignidad al
final de la vida esta asegurada y no se sostiene el argumento de
que existe una demanda social para que se legisle acerca de la eutanasia en Espafia
ante una laguna legal.
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