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RESUMEN

Los cuidados paliativos han experimentado en po-
cas décadas una gran expansion en numerosos paises
debido al envejecimiento cada vez mayor de la pobla-
¢ion, asi como al aumento de las enfermedades cronicas
e irreversibles. La finalidad de los cuidados paliativos
es el alivio del sufrimiento de los enfermos terminales
y el mantenimiento de su dignidad hasta el momento de
la muerte. Por ello, constituyen una de las muestras mas
significativas de la humanizacion de la Medicina, cuyo
fin no solo es curar sino cuidar a la persona que no pue-
de ser curada. Este articulo estudia, desde un punto de
vista juridico, la aplicacion a los enfermos terminales de
esta practica médica. En primer lugar, el articulo hace
una referencia a la evolucion historica de los cuidados
paliativos. En segundo lugar, analiza el concepto, el
contenido, el fundamento y la naturaleza juridica de es-
tos cuidados. En tercer lugar, examina las leyes que las
Comunidades Autonomas han aprobado sobre la digni-
dad de las personas en el proceso de la muerte. Final-
mente, el trabajo contiene algunas conclusiones finales.

PALABRAS CLAVE

Dignidad del enfermo terminal, cuidados paliati-
vos, sedacion paliativa, adecuacion del esfuerzo tera-
péutico, atencion espiritual, Comunidades Autonomas.

8

ABSTRACT

In a few decades, palliative care has experienced a
great expansion in many countries due to the growing
aging of the population, as well as the increase of chro-
nic and irreversible diseases. The purpose of palliative
care is to alleviate the suffering of the terminally ill
and maintain their dignity until the moment of death.
Therefore, they constitute one of the most significant
examples of the humanization of Medicine, whose goal
is not only to cure but to take care of the person who
can’t be cured. This article studies, from a legal point of
view, the application to the terminally ill of this medical
practice. First, the article makes a reference to the histo-
rical evolution of palliative care. Secondly, it analyzes
the concept, the content, the foundation and the legal
nature of these care. Third, it examines the laws that the
Autonomous Communities have approved on the dig-
nity of people in the process of death. Finally, the work
contains some final conclusions.
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Los cuidados paliativos con especial referencia a la legislacion de las Comunidades Autonomas

I. INTRODUCCION

En las sociedades del mundo occidental se han
producido en las ultimas décadas importantes cam-
bios en el ambito de la salud. En efecto, por una parte,
asistimos a un progresivo aumento de la esperanza de
vida, que comporta un envejecimiento de un cada vez
mas amplio sector de la poblacion y un incremento
de las enfermedades cronicas e irreversibles. Por otra
parte, la medicina ha experimentado espectaculares
avances los cuales permiten mantener las funciones
vitales de los enfermos terminales hasta unos limites
que eran impensables hasta ahora!.

Estas circunstancias han comportado un replan-
teamiento del contexto de la muerte y de sus implica-
ciones. En la actualidad, la mayoria de los enfermos
no fallecen en sus casas y rodeados del afecto de sus
familiares, sino en hospitales altamente tecnificados,
soportando a veces intensos sufrimientos y privados
del apoyo de sus seres queridos. A esta situacion de
deshumanizacion se une el hecho de que con fre-
cuencia la funcion de la Medicina se ha concebido
como dirigida a curar a los enfermos mas que a velar
por su calidad de vida.

En contra de esta situacion se ha producido una
reaccion desde diversos ambitos -médico, socioldgico,
psicologico y juridico- dirigida a la consecucion de un
ideal de muerte digna, basado en la dignidad inherente
a todo ser humano. Con ella, se persigue que las per-
sonas puedan morir con el minimo sufrimiento fisico,
psiquico y espiritual, en un ambiente de paz y tranqui-
lidad, y acompafiados por sus familiares.

En la consecucion de este ideal, es preciso men-
cionar la contribucion de varios factores. Uno de
ellos, ha sido la sustitucion en la relacion médico-
paciente del principio constituido por el paternalismo
de los profesionales sanitarios, basado en la superio-
ridad técnica de éstos sobre aquel, por el de la auto-
nomia del enfermo, lo cual implica una situacion de
simetria y no de supremacia. Ello comporta una rela-
cion de didlogo “entre dos sujetos autonomos, uno de
los cuales tiene la capacidad y el deber de asesorar, y
el otro a decidir sobre su propia concepcion del bien,
ya que ¢l es el beneficiario del acto médico®”.

Asimismo, es necesario tener en cuenta el in-
cremento del consenso ético y juridico sobre la

1 Cft. el Predambulo de la Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo
de Navarra.

2 Cfr. CORTINA, A.: Etica aplicada y democracia radical,
Madrid, 2001, p. 238.

existencia de nuevos derechos y su incidencia en
el proceso de la muerte. Entre ellos, tiene especial
importancia el derecho de los enfermos terminales
a recibir cuidados paliativos integrales y de calidad.
Estos cuidados constituyen una sefial relevante de la
humanizacion de la medicina y de su preocupacion
no solo por curar, sino también por cuidar al enfermo
que no puede ser curado.

Estos nuevos derechos, y en especial el de recibir
cuidados paliativos que examinaremos en este traba-
jo, se han ido reconociendo paulatinamente tanto en
el ambito internacional como en el nacional y, en el
caso de Espana, también en la normativa de las Co-
munidades Autéonomas.

II. EVOLUCION HISTORICA DE LOS
CUIDADOS PALIATIVOS

El inicio que podemos llamar “oficial” de
los cuidados paliativos tiene su origen en el
St. Christopher’s Hospice de Londres, en 1967, esta-
bleciéndose al principio para los enfermos de cancer
en estado terminal y extendiéndose posteriormente a
los enfermos terminales por causa de otras enferme-
dades’. Este fue el primer hospicio en el que, ademas
de proporcionar atencién a los enfermos terminales
se dio apoyo a sus familiares, tanto durante el pro-
ceso de la enfermedad como posteriormente en el
duelo. Su fundadora, Cicely Saunders es considerada
la pionera en esta especialidad de la medicina®. Los
resultados obtenidos en el mencionado centro hospi-
talario demostraron que un adecuado control de los
sintomas de la enfermedad, junto a una apropiada
comunicacion con el paciente y un acompafiamiento
afectivo, social y espiritual, lograba mejorar en modo
significativo la calidad de la vida de los enfermos ter-
minales y la de sus familiares®.

La palabra “hospice”, que en lengua francesa pue-
de emplearse como sinénima de hospital, puede dar
lugar a confusiones. Por ello, Balfour Mount decidié

3 Cfr. SANCHEZ-CARO, J.: “La libertad de conciencia
médica y del paciente respecto de los cuidados paliativos, con
especial atencion a la ley de muerte digna andaluza”, en MAR-
TIN SANCHEZ y otros (Coords.): Libertad de conciencia y
medicamento. Una guia prdctica, Granada, 2011, p. 127.

4 DEL RiO, M.I, PALMA, A.: “Cuidados paliativos: his-
toria y desarrollo”, en Boletin Escuela de Medicina U.C., Pon-
tificia Universidad Catodlica de Chile, vol. 32, n. 1, 2007, p. 17,
sobre Cicely Saunders y el St.Christopher,s Hospice, cfr. SE-
CPAL, Historia de los cuidados paliativos. Accesible en: https://
www.secpal.com/secpal historia-de-los-cuidados-paliativos-1

5 fdem, p. 17.
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sustituir esta expresion por el término cuidados palia-
tivos, para ser empleada en Canada. Por su parte, en
Inglaterra se opt6 por denominar medicina paliativa a
la disciplina cientifica, que en 1987 fue aceptada por
primera vez como una especialidad de la medicina®.

En Gran Bretafia, después de su creacion en el
St. Christopher’s Hospice, la especialidad de los cui-
dados paliativos se fue extendiendo progresivamen-
te centrada basicamente en la atencioén hospitalaria,
aunque paulatinamente se incrementd con su practica
a domicilio’.

En Estados Unidos comenz6 a funcionar en 1974
el Connecticut Hospice, que fue el primero en ofrecer
cuidados paliativos. A diferencia de Gran Bretaila,
esta clase de cuidados se lleva a cabo mayoritaria-
mente en el domicilio del paciente en vez de en un
centro hospitalario.

A principios de los afios setenta, se introdujo en
Canada la configuracion de las Unidades de Cuida-
dos Paliativos, la primera de las cuales fue inaugu-
rada en el Royal Victoria Hospital de Montreal para
enfermos agudos®.

A comienzos de la década de los ochenta empe-
zaron a desarrollarse en diversos paises de Europa
-Alemania, Bélgica, Francia, Espafia, Holanda, Ita-
lia, Noruega, Polonia y Suecia, entre otros- los cui-
dados paliativos’®. El inicio y desarrollo de los cuida-
dos paliativos en algunos paises de América Latina
-Argentina, Brasil, Chile y Colombia- tuvo lugar a
mediados de los afnos noventa'®,

Asimismo, la medicina paliativa se ha implan-
tado en paises de muy diferentes caracteristicas ét-
nicas y politicas. Entre ellos, cabe citar a Australia,
Uganda, Turquia, Filipinas, Singapur, India, China,
Taiwan, Japon, Indonesia e Israel'!.

En la actualidad, se calcula que existen unos
8000 servicios de cuidados paliativos en el mundo,
en aproximadamente 100 paises'?.

6 fdem, p. 17.
7 idem, pp. 17-18.

8 Cfr. SECPAL, Historia de los cuidados paliativos, cit.
pp.1-2.

9 Idem, p.2; DEL RIO, M.I,, PALMA, A, cit., p. 18.

10 Cfr. SECPAL, Historia de los cuidados paliativos, cit. p.3.
11 idem.

12 Cfr. DEL RiO, MLI, PALMA, A, cit., p. 18.
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A la difusion de los cuidados paliativos han con-
tribuido diversas organizaciones internacionales de
distinta naturaleza. Entre ellas, destacan la Unidad
del Cancer de la Organizacion Mundial de la Salud,
que a principios de 1980 llevo a cabo una iniciativa
mundial para promover el alivio del dolor y la dispo-
nibilidad de opioides'®. Ademas de esta organizacion,
cabe citar, entre otras, el Programa Conjunto de las
Naciones Unidas sobre VIH/SIDA, la Asociacion In-
ternacional para el Estudio del Dolor, la Asociacion
Internacional de Hospicios y Cuidados Paliativos,
la Alianza Mundial para el Cuidado Paliativo y las
Asociaciones Europea, Latinoamericana y Africana
de Cuidados Paliativos'*

En Espafia la primera Unidad de Cuidados Palia-
tivos se creo en el hospital Marqués de Valdecilla en
1982, siendo reconocida oficialmente 1987. También
en diciembre 1987 se constituy6 la Unidad del Hos-
pital Santa Creu de Vic'®,

En enero de 1992 se fund6 la Sociedad Espaiio-
la de Cuidados Paliativos (SECPAL) integrada por
diversos profesionales sanitarios. Su finalidad es im-
pulsar los cuidados paliativos en nuestro pais y servir
de nexo de unién de todos los profesionales que tra-
bajan en este ambito.

III. CONCEPTO Y CONTENIDO DE LOS
CUIDADOS PALIATIVOS

La Organizaciéon Mundial de la Salud adopt6 en
1990 la definicion propuesta por la Asociacién Eu-
ropea de Cuidados Paliativos, considerandolos como
“el cuidado total activo de los pacientes cuya enfer-
medad no responde a tratamiento curativo. El control
del dolor y de otros sintomas y de problemas psicolo-
gicos, sociales y espirituales es primordial'®”.

En 2002, la misma Organizacion amplié esta
definicion, entendiendo que los cuidados paliativos
son un “enfoque que mejora la calidad de vida de
pacientes y familias que se enfrentan a los problemas

13 NEGRI, S.: “Cuidados paliativos y derecho internacio-
nal de los derechos humanos: el derecho universal a no sufrir”,
pp.1-2. y bibliografia citada en la nota 4. Accesible en: https://
www.academia.edu/10435115/Cuidados_paliativos

14 fdem, p.2
15 SECPAL, Historia de los cuidados paliativos, cit. p. 3.

16 Cfr. World Health Organization. Cancer Pain Relief
and Palliative Care. Ginebra: WHO, 1994, Technical Report
Series: 804.
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asociados con las enfermedades amenazantes para la
vida, a través de la prevencion y alivio del sufrimien-
to por medio de la identificacion temprana e impeca-
ble evaluacion y tratamiento del dolor y otros proble-
mas, fisicos, psicologicos y espirituales!””.

Por su parte, para la Sociedad Espaiiola de Cui-
dados Paliativos, estos cuidados “se basan en una
concepcion global, activa y continuada que com-
prende la atencion de los aspectos fisicos, psiquicos,
sociales y espirituales de las personas en situacion
terminal, siendo los objetivos principales el bienestar
y la promocion de la dignidad y autonomia de los
enfermos y de su familia'®.”

De estas definiciones se deduce el siguiente con-
tenido de los cuidados paliativos. Este tipo de cuida-
dos se dirige a mejorar la calidad de vida del paciente.
Por ello, entre otros fines, buscan el alivio del dolor y
de otros sintomas del enfermo. No intentan acelerar
la muerte. De acuerdo con este criterio, afirman la
vida y consideran la muerte como un proceso nor-
mal. Integran, como elementos basicos los aspectos
espirituales y psicologicos del cuidado del paciente
y de sus familiares. Ofrecen un sistema de soporte
para ayudar a los pacientes a vivir tan activamente
como sea posible hasta su muerte. Por tltimo, deben
aplicarse desde las fases tempranas de la enferme-
dad, junto con otras terapias dirigidas a prolongar la
vida®.

De este contenido, destacan los siguientes ele-
mentos.

Los cuidados paliativos incluyen el alivio del
dolor. Sin embargo, el tratamiento del dolor no re-
quiere necesariamente ir acompafiado de los cuida-
dos paliativos. Estos cuidados tienen un contenido
mas amplio, como acabamos de ver. Ademas, existe
una diferencia entre los cuidados paliativos y el tra-
tamiento del dolor, que radica en la situacion clinica
del enfermo. Asi, si todos los pacientes tienen dere-
cho al tratamiento del dolor, solo los que se encuen-
tran en una situacion terminal lo tienen a los cuidados
paliativos®.

17 www. Who.int/cancer/palliative/definition/en

18 Articulo 3 de los Estatutos de la Sociedad Espafio-
la de Cuidados Paliativos. Disponible en: www.secpal.com/
secpal-estatutos-2.

19 www.who.int/cancer/palliative/definition/en

20 Cfr. RODRIGUEZ, A.: “Muerte digna” y derechos
en los Estatutos de Autonomia”, en PRESNO LINERA, M.A.
(Coordinador): Autonomia personal, cuidados paliativos y de-
recho a la vida, Procura, nim.1, 2011, p.79.

En el alivio del dolor puede ser necesario el re-
curso a la sedacion paliativa.

Existen diferentes definiciones doctrinales de la
sedacion paliativa en los cuidados paliativos?'. Por
su parte, diversas asociaciones médicas han ofrecido
también un concepto de este recurso sanitario?. Asi,
la European Association of Palliative Care define la
sedacion paliativa en el contexto de los cuidados pa-
liativos como “el uso controlado de medicamentos
con el proposito de inducir un estado de conciencia
disminuido o ausente (pérdida del conocimiento) y
con el fin de aliviar la carga de un sufrimiento intrata-
ble, de una manera que sea éticamente aceptable para
el paciente, la familia y los profesionales”. Por su
parte, la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
define la sedacion paliativa “como la administracion
deliberada de farmacos, en las dosis y combinaciones
requeridas, para reducir la conciencia de un paciente
con enfermedad avanzada o terminal, tanto como sea
preciso para aliviar adecuadamente uno o mas sinto-
mas refractarios y con su consentimiento explicito,
implicito o delegado®”.

La sedacion puede ser temporal, utilizada para
solucionar un procedimiento doloroso o una situa-
cion de ansiedad o angustia del paciente. Para su em-
pleo, se requiere el consentimiento del enfermo o el
de un familiar si este no puede darlo. Esta clase de
sedacion se denomina transitoria (vespite sedation).

La sedacion paliativa, en sentido estricto, tiene
lugar cuando el paciente presenta un sintoma re-
fractario, persistente mas alla de un tiempo razona-
ble, reacio a todos los tratamientos disponibles. Su
objetivo es el alivio de la angustia generada por los
sintomas de la enfermedad. Para el empleo de este
procedimiento no es necesario que el enfermo se
encuentre cerca de la muerte, aunque habitualmente

21 Cfr. PORTA, J.: “Aspectos clinicos de la sedacion en
cuidados paliativos”, en Etica y sedacion al final de la vida,
Fundacién Victor Grifols i Lucas, Barcelona, 2003, pp. 18-19.

22 Asi, la European Association of Palliative Care define
la sedacion paliativa en el contexto de los cuidados paliativos
como “El uso controlado de medicamentos con el propdsito de
inducir un estado de consciencia disminuido o ausente (pérdida
de conocimiento) y con el fin de aliviar la carga de un sufti-
miento intratable, de una manera que sea éticamente aceptable
para el paciente, la familia y los profesionales”, en CHEMY,
N.I. , RADBRUCH, L. , “Board of the European Association
for Palliative Care: European Association for Palliative Care
(EAPC) recommended framework for the use of sedation in pa-
lliative care”, en Palliative Medicine, October, 2009.

23 SECPAL, Sedacion paliativa del prcpex. Uso y reco-
mendaciones. Disponible en: http://www.secpal.com///Docu-
mentos//Blog/guia-de-sedacion.pdf
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su situaciodn clinica es la de enfermedad avanzada o
terminal. Al igual que en la sedacion transitoria se
requiere el consentimiento del enfermo o, en su caso,
el de sus familiares.

Finalmente, la sedacion terminal, a la cual alglin
autor propone denominar sedacion en la agonia®, es
definida por la Sociedad Espafola de Cuidados Pa-
liativos como “la administracion deliberada de far-
macos para lograr el alivio inalcanzable con otras
medidas, de un sufrimiento fisico y/o psicoldgico,
mediante la disminucion suficiente profunda y pre-
visiblemente irreversible de la conciencia en un pa-
ciente cuya muerte se prevé muy proxima y con un
consentimiento explicito, implicito o delegado®”.

En esta clase de sedacion, los profesionales sani-
tarios tienen la obligacion de garantizar el confort de
los pacientes aunque no se logre obtener el consenti-
miento de los familiares, porque el del enfermo sera
practicamente muy dificil o imposible de obtener®.

Dos conceptos basicos en la definicion la seda-
cion paliativa son el sufrimiento intolerable del en-
fermo y el sintoma refractario. Unicamente los pa-
cientes pueden determinar cuando un sintoma o sin-
tomas suponen para ellos un sufrimiento intolerable.
En el caso de que no puedan manifestarlo, es preciso
tener en cuenta sus deseos expresados previamente o
la opinion de sus familiares®’.

La opiniéon mas ampliamente aceptada de sinto-
ma refractario es la ofrecida por Cherny y Portenoy
para los cuales “el término refractario puede aplicar-
se cuando un sintoma no puede ser adecuadamente
controlado a pesar de intensos esfuerzos para identi-
ficar un tratamiento tolerable que no comprometa la
conciencia del paciente®”. Es preciso distinguir en-
tre sintomas refractarios y dificiles. La razén es que
algunos sintomas que aparentemente pueden parecer
refractarios, cuando son tratados por un equipo mé-
dico experimentado se transforman en dificiles y, por
tanto, son susceptibles de responder a un tratamiento
que no comprometa la conciencia del enfermo®.

24 Cfr. PORTA, J., cit., p.26.
25 fdem, p.20.
26 Cfr. PORTA, J., cit., p.13.

27 SECPAL, Sedacion paliativa del prcpex. Uso y reco-
mendaciones, cit., p.24.

28 CHERNEY, N.I,, PORTENOY, R.K.: “Sedation in the
management of refractary symptoms: guidelines evaluation and
treatment”, Journal of Palliative Care, nim.10, 1994, pp. 31 y ss.

29 Cfr. PORTA, J., cit., p.16.

12

Ademas, los intensos esfuerzos para encontrar un
tratamiento adecuado deben tener una duracion razo-
nable. Ello es debido a que mantener a un paciente en
una situacion de angustia o de dolor insufrible mas
alla de un tiempo razonable, tratando de conseguirle
algun alivio, es dificilmente justificable. Este tiempo
razonable depende, obviamente, de la situacion clini-
ca del enfermo®,

De acuerdo con las definiciones examinadas, los
requisitos para el uso adecuado de la sedacion paliati-
va son los siguientes. En primer lugar, la existencia de
un sintoma refractario. En segundo lugar su objetivo
es reducir la angustia (distress) y el sufrimiento del
paciente. En tercer término, la reduccion del nivel de
conciencia adecuado a la necesidad de alivio del dis-
tress o sufrimiento. En cuarto lugar, el consentimiento
del paciente o de sus familiares. Finalmente, en el su-
puesto de sedacion en la agonia, que la expectativa de
vida del enfermo sea de pocos dias u horas®'.

En relacién con el consentimiento del pacien-
te -explicito, implicito o delegado- debe tenerse en
cuenta que, si bien es necesario para llevar a cabo
la sedacion paliativa, esta no es una eleccion del en-
fermo sino que corresponde prescribirla a un médico
con la formacion y los conocimientos adecuados y
respetando las normas de la lex artis®.

La sedacion paliativa debe llevarse a cabo en un
entorno adecuado, bien sea en el domicilio del en-
fermo o en una unidad de cuidados paliativos, en un
ambiente tranquilo para este y su familia. En este
sentido, no resulta conveniente realizarla en una sala
de urgencias o en una habitacion de un hospital com-
partida con otros pacientes y sin la necesaria intimi-
dad para sus familiares®.

Por ultimo, es necesario distinguir la sedacion
paliativa de la eutanasia. En esta, la intencion del que
la practica es producir la muerte del paciente. Por el
contrario, la sedacion paliativa tiene como objeto el
alivio del sufrimiento del enfermo, pero no su muer-
te. El fallecimiento del enfermo puede acelerarse
como consecuencia de la sedacion paliativa, pero la
causa de su muerte no se debe a ésta sino a la enfer-
medad que padece.

30 [dem.
31 idem.

32 Cfr. GANDARA, A.: “Sedacion paliativa en la agonia (I).
Qué es y por qué no puede ser a la carta”, Diario Médico, lunes,
28 de junio de 2010, p. 11.

33 idem.
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Un tratamiento médico relacionado con la seda-
cion y que forma parte de los cuidados paliativos es
la adecuacion del esfuerzo terapéutico, a veces de-
nominado incorrectamente limitacion del esfuerzo
terapéutico. La razon de esta incorreccion es que esta
medida no persigue limitar el tratamiento, sino una
adecuacion del mismo al estado clinico del paciente.

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos
define la adecuacion del esfuerzo terapéutico como
“retirar, ajustar, o no instaurar un tratamiento cuando
el pronéstico limitado asi lo aconseje. Es la adapta-
cion de los tratamientos a la situacion clinica del pa-
ciente”.

El fundamento ético de la adecuacion del esfuer-
7o terapéutico se basa en el principio de no malefi-
cencia, el cual obliga a los profesionales sanitarios
a no danar a sus pacientes realizando unicamente las
medidas que sean adecuadamente indicadas, seguras
y sustentadas en evidencias suficientes**. Por otra
parte, su finalidad es evitar la obstinacion terapéuti-
ca. Por ello, adecuacion del esfuerzo terapéutico y la
obstinacion terapéutica son conceptos antagonicos.

La adecuacion del esfuerzo terapéutico presenta
dos modalidades. Una es la no instauracion de deter-
minados recursos. La segunda consiste en la retira-
da de los recursos terapéuticos puestos en marcha.
Desde el punto de vista ético no existen diferencias
entre estas modalidades, dependiendo su utilizacion
del juicio del profesional sanitario sobre la utilidad
o0 no de su empleo®. La futilidad se determinara me-
diante un prondstico ponderado sobre la posible efec-
tividad o no de una concreta actuacion sanitaria en
un caso clinico concreto y para un fin determinado.
Esta actuacion sera futil cuando su probabilidad de
conseguir un beneficio terapéutico significativo para
un concreto paciente es baja®®.

Ciertamente, siempre se requiere para llevar a
cabo esta actuacion médica el consentimiento del
paciente o, en caso de incapacidad de éste, de sus
representantes o familiares, todos los cuales pueden
rechazar el recurso a la adecuacion del esfuerzo te-
rapéutico. Sin embargo, es necesario distinguir entre

34 AA.VV.: Limitacion del Esfuerzo Terapéutico en Cui-
dados Intensivos, Consejeria de Igualdad, Saludy Politicas So-
ciales, Sevilla, 2014, p.25.

35 Cfr. LOPEZ CASTRO, J.: “Cuidados paliativos inte-
grales y limitacion del esfuerzo terapéutico”. Disponible en:
www.galiciaclinica.info/pdf/38/1140.pdf

36 AA.VV.: Limitacion del Esfuerzo Terapéutico en Cui-
dados Intensivos, cit., pp. 20-21.

el rechazo de esta adecuacion y la solicitud de su ins-
tauracion. El rechazo es un derecho del paciente, que
debe ser respetado por los profesionales. Por el con-
trario, aunque el paciente solicite la instauracion de la
adecuacion del esfuerzo terapéutico, el profesional sa-
nitario no tiene ninguna obligacién de iniciar este pro-
cedimiento si lo considera clinicamente inadecuado®’.

Aunque la sedacion y la adecuacion del esfuer-
zo terapéutico son medidas terapéuticas diferentes,
lo normal es que se apliquen simultdneamente sobre
todo en el caso de la sedacion en la agonia. Esta si-
tuacion ird acompanada usualmente de la disminu-
cion del esfuerzo terapéutico, dada la nula esperanza
de vida del paciente.

Por otro lado, es preciso poner de relieve que las
normas deontologicas apoyan la practica de la ade-
cuacion del esfuerzo terapéutico. Asi, el Codigo de
Deontologia Médica del Consejo General de Cole-
gios Oficiales de Médicos, de 2011, establece en su
articulo 36.2 que “el médico no debera emprender
o continuar acciones diagnoésticas o terapéuticas sin
esperanza de beneficios para el enfermo, inttiles y
obstinadas. Ha de tener en cuenta la voluntad expli-
cita del paciente a rechazar dicho tratamiento para
prolongar su vida. Cuando su estado no le permita
tomar decisiones, tendra en consideracion y valorara
las indicaciones anteriormente hechas y la opinion de
las personas vinculadas responsables”.

Una norma similar se dispone en el Codigo
Deontologico de la Enfermeria Espaiiola®.

Un elemento sumamente importante del conteni-
do de los cuidados paliativos es la atencion espiritual
del paciente, la cual es uno de los signos relevantes
de la humanizacion de la medicina®.

La Conferencia de Consenso, celebrada en Pa-
sadena (EEUU) los dias 17 y 18 de febrero de 2009,

37 El articulo 55 de este Codigo Deontologico dispone:
“La enfermera/o tiene la obligacion de defender los derechos
del paciente ante malos tratos fisicos o mentales, y se opondra
por igual a que se le someta a tratamientos futiles o a que se le
niegue la asistencia sanitaria”.

38 El articulo 55 de este Codigo Deontologico dispone:
“La enfermera/o tiene la obligacion de defender los derechos
del paciente ante malos tratos fisicos o mentales, y se opondra
por igual a que se le someta a tratamientos futiles o a que se le
niegue la asistencia sanitaria”.

39 BERMEJO HIGUERA, J.C., LOZANO GONZALEZ,
B., VILLACIEROS DURBAN, M., GIL VELA, M.,: “Atencion
espiritual en cuidados paliativos. Valoracion y vivencia de los
usuarios”, Medicina Paliativa, Vol. 20, nim. 3, Julio-Septiem-
bre 2013, pp. 93-102.
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define la espiritualidad como “el aspecto de la huma-
nidad que relaciona la manera en que los individuos
buscan y expresan un significado y proposito, y la
manera en que experimentan su conexion con el mo-
mento, consigo mismos, con los demads, con la natu-
raleza y con lo significativo o sagrado*”.

Por su parte, el Grupo de Trabajo sobre Espiri-
tualidad en Cuidados Paliativos de la Sociedad Es-
pafiola de Cuidados Paliativos considera que la espi-
ritualidad consiste en “nuestra naturaleza esencial de
dénde surge una anhelo inagotable de plenitud, que
concretamos en la busqueda de sentido, conexion y
trascendencia. Es un universal humano que nos ca-
racteriza a todas las personas y que puede estar vivi-
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da y/o expresada, 0 no, a través de la religion®!.

Segtin la mencionada Conferencia de Consenso,
la atencion espiritual del enfermo es un componente
fundamental de los cuidados paliativos. Asimismo,
las Recomendaciones de la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos y la Guia de Criterios de Cali-
dad de Cuidados Paliativos sefalan, como elemento
fundamental de la terapéutica paliativa una atencion
integral que tenga en cuenta los aspectos fisicos,
emocionales y espirituales*

La razén de este tipo de atencion es que la di-
mension espiritual forma parte de nuestra naturaleza
esencial como seres humanos. Como ha sido sefia-
lado certeramente “somos seres de naturaleza espi-
ritual, seamos o no conscientes de ello¥”. Por ello,
negar nuestra naturaleza espiritual en el trabajo cli-
nico convierte a este en un claro factor de deshuma-
nizacion*.

Por otro lado, se ha puesto de manifiesto que son
numerosos los pacientes graves, con preocupaciones
sobre el final de sus vidas, que desean la inclusion

40 Cfr. BENITO, E., DONES, M., BARBERO, J.: “El
acompafiamiento espiritual en cuidados paliativos”, Psicoonco-
logia, Vol. 13, nim. 2-3,2016, p. 372.

41 fdem, p. 374.

42 AA.VV.: Cuidados Paliativos: Recomendaciones de la
Sociedad Espaiiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), Madrid,
Ministerio de Sanidad y Consumo, 1993; AA.VV.:Guia de cri-
terios de calidad en cuidados paliativos, Madrid, Ministerio de
Sanidad y Consumo, 2002.

43 Fr. BENITO, E., DONES, M., BARBERO, J., cit.,
p- 371; AA.VV.: “La mejora de la calidad de los cuidados es-
pirituales como una dimension de los cuidados paliativos: el
informe de la Conferencia de Consenso”, Medicina Paliativa,
num.18 (1), p. 61.

44 IX Jornada Nacional SECPAL, 12 y 13 de Mayo de
2011, Palma de Mallorca, apartado 3.
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de la espiritualidad en sus cuidados paliativos®*. En
relacion con este deseo, se ha resaltado la hipotesis
de que una atencion espiritual adecuada mejora la ca-
lidad de vida en la fase terminal de la existencia y en
el enfrentamiento con la muerte de los pacientes en
cuidados paliativos, e influye positivamente en estos
y sus familiares*. La conclusion de estas comproba-
ciones es que todo programa de cuidados paliativos
debe incluir en su contenido, y la mayoria asi lo hace,
la atencion espiritual a los pacientes®’.

El método de actuacién en la atencion espiri-
tual propuesto por la Conferencia de Consenso lle-
va consigo una especial relacion entre el paciente
y los profesionales que llevan a cabo esta clase de
actividad, en la cual ambos trabajan juntos “en un
proceso de descubrimiento, dialogo de colaboracion,
tratamiento y evaluacion™s. En concreto, los profe-
sionales médicos que acompafian al enfermo, entre
los cuales puede figurar un ministro de culto, en este
proceso de atencidn espiritual deben tener en cuenta
tres actitudes clave: la hospitalidad, la presencia y la
compasion.

La hospitalidad es la respuesta basica a la soledad
de la condicion humana. La presencia del profesional
de la atencion espiritual implica - desde la serenidad,
la confianza y su propia paz interior- ayudar al enfer-
mo a ver su sufrimiento como una parte estrecha e in-
completa de contemplarse a si mismo. En cuanto a la
compasion, ésta no debe confundirse con la lastima.
No es, por tanto, una emocién sino una actuacioén en
favor del paciente para aliviar su sufrimiento®.

En esta atencion espiritual, el proselitismo reli-
gioso, por parte de los profesionales sanitarios hacia
el paciente no tiene cabida. Esta actuacion supondria
una violacion de la confianza depositada por el pa-
ciente en aquellos. Ademas, conllevaria una actitud
de paternalismo y de prevalencia de la propia situa-
cidn ante una persona en una situacion de debilidad
fisica y psiquica, impropia de lo que debe ser una

45 AA.VV.: “Lamejora de la calidad de los cuidados espi-
rituales cono una dimension de los cuidados paliativos: el infor-
me de la Conferencia de Consenso”, cit. p.76.

46 Cfr. BERMEJO HIGUERA, J.C., LOZANO GONZA-

LEZ, B., VILLACIEROS DURBAN M., GIL VELA, M., cit.,
p-6.

47 AA.VV.: “La mejora de la calidad de los cuidados es-
pirituales como una dimension de los cuidados paliativos: el
informe de la Conferencia de Consenso”, cit. p.75.

48 {dem, p. 62.

49 Sobre estas actitudes, cfr. BENITO, E., DONES, M.,
BARBERO, J., cit., pp. 378 y ss.
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correcta relacion entre el profesional sanitario y el
paciente®*

La atencién espiritual debe, por ultimo, exten-
derse a acompanar en el duelo a los familiares del
paciente fallecido®'.

IV. FUNDAMENTO Y NATURALEZA
JURIDICA

Uno los fundamentos de los cuidados paliativos
se basa en la inviolabilidad de la dignidad de la per-
sona humana en todas las etapas de su vida. Como
sefala la recomendacion de la Asamblea Parlamen-
taria del Consejo de Europa, sobre la proteccion de
los derechos humanos y la dignidad de los enfermos
terminales y moribundos, de 25 de junio de 1999, el
respeto y proteccion de estas personas ‘“‘encuentran
su expresion en proporcionar un medio adecuado que
permita al ser humano morir con dignidad”.

Esta fundamentacion es también mantenida por
algunos autores, los cuales la apoyan en la dignidad
de la persona en su faceta de la denominada muerte
digna o buena muerte>.

La fundamentacion de los cuidados paliativos en
el ideal de la muerte digna es asi mismo empleada
en las leyes autondmicas sobre esta materia. A este
respecto, podemos citar la Ley de la Comunidad Au-
tonoma de Andalucia 2/2010, de 8 de abril, de De-
rechos y garantias de la dignidad de la persona en el
proceso de la muerte, que es la primera de ellas. En
su Exposicion de Motivos, esta Ley manifiesta cla-
ramente que “entre los contenidos clave del ideal de
muerte digna que gozan de consenso se encuentra el
derecho de los pacientes a recibir cuidados paliativos
integrales de alta calidad®”. Las restantes leyes au-
tonomicas sobre muerte digna emplean esta misma
fundamentacion con iguales o parecidos términos™.

50 AA.VV.: “La mejora de la calidad de los cuidados es-
pirituales como una dimension de los cuidados paliativos: el
informe de la Conferencia de Consenso”, cit. p. 74.

51 Cfr. ASTUDILLO, W., PEREZ, TM., ISPIZUA, G. A.,
ORBEGOZO, A. A.: Acompaiamiento en el duelo y medicina
paliativa, San Sebastian, 2007, passim.

52 DE MONTALVO, F.. Muerte digna y Constitucion: los
limites del testamento vital, Madrid, 2009, p. 347-348; BEL-
TRAN AGUIRRE, J.L.: “El derecho de la persona a un muerte
digna”, en Revista Aranzadi Doctrinal, n. 5, septiembre 2010,
p- 86-87.

53 Apartado II de la Exposicion de Motivos.
54 Aragén, Ley 10/2011, de 24 de marzo, Texto, s.n.;

En este tipo de fundamentacion, dos son los con-
ceptos claves: la dignidad de la persona y la defini-
cion de muerte digna.

La dignidad ha sido definida por el Tribunal
Constitucional espafiol como “un valor espiritual y
moral inherente a la persona, que se manifiesta sin-
gularmente en la autodeterminacion consciente y
responsable de la propia vida y que lleva consigo
la pretension al respeto por parte de los demas”™.
La dignidad la poseen todos los seres humanos por
igual, independientemente de sus condiciones fisicas
y psiquicas. Esta dignidad en la vida requiere, 16gi-
camente, igual dignidad en el proceso de muerte™.

En cuanto a la denominada muerte digna, es pre-
ciso tener en cuenta, como acertadamente se ha sefna-
lado, que este término no se refiere al fallecimiento
en cuanto tal sino a la dignidad de la persona en el
irremediable trance del final de su vida®’.

No existe una unica definicion de la muerte dig-
na, dada la pluralidad enfoques - médicos, filosofi-
cos, juridicos, etc.- de este concepto.

Concretandonos en el derecho autonéomico, ob-
jeto de nuestro estudio, la Ley de Galicia 5/ 2015 de
26 de junio, de derechos y garantias de las personas
enfermas terminales, manifiesta que “hoy en dia la
mayoria de la poblacion entiende por buena muer-
te la que ocurre sin sufrimiento, sintiéndose persona
hasta el final, rodeada de sus seres queridos y, de ser
posible, en su hogar3®.”

Por su parte, la Ley Foral de Navarra 8/ 2011, de
24 de marzo de derechos y garantias de la dignidad
de la persona en el proceso de la muerte, considera
que la muerte digna conlleva “morir con el minimo

Navarra, Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, Preambulo; Ca-
narias, Ley 1/2015, de 9 de febrero, Exposicion de Motivos;
Baleares, Ley 4/2015, de 23 de marzo, Exposicion de Motivos,
III; Galicia, Ley 5/2015, de 26 de junio, Exposicion de Motivos;
Pais Vasco, Ley 11/2016, de 8 de julio, Exposicion de Motivos;
Madrid, Ley 4/2017, de 8 de marzo, Preambulo; Asturias, Ley
5/2018, de 22 de junio, Preambulo 11, 14; una excepcion es la
Ley 16/2018, de 28 de junio, de Valencia, la cual en su Pream-
bulo, II, fundamenta los cuidados paliativos en la autonomia
personal.

55 Sentencia 53/1985, dell de abril, FJ 8.

56 Cfr. MORENO ANTON, M.: “Dignidad humana y el
final de la vida en las disposiciones autondmicas”, Revista Ge-
neral de Derecho Canonico y Derecho Eclesiastico del Estado,
num.40, enero 2016, p.4.

57 MORENO ANTON, cit., p.7.
58 Cfr. la Exposicion de Motivos.
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sufrimiento fisico, psiquico y espiritual. Morir acom-
pafiado. Morir bien informado, si se desea y no en
el engafio falsamente compasivo de una esperanza
irreal. Morir pudiendo rechazar los tratamientos que
no se desean. Morir segin los deseos intimos previa-
mente expresados en un testamento vital. Morir en la
intimidad personal y familiar. Morir en fin, sin tener
que soportar tratamientos que no son utiles y solo
alargan el fin, innecesariamente, proporcionados por
profesionales bien intencionados, pero obstinados
en terapias no curativas. Morir bien cuidado, morir
a tiempo, morir dormido si se quiere. Morir en paz.
Morir “de forma natural®, sin prolongacion artificial,
cuando llegue el momento.” Esta tltima definicion
resume, practicamente de una manera completa, el
concepto de muerte digna del qué parten las leyes
autonomicas®.

Desde otro punto de vista, los cuidados paliati-
vos se fundamentan en el mal denominado derecho a
la salud. En efecto, esta denominacion es incorrecta
porque nadie puede tener un derecho a estar sano,
sino a la proteccion de su salud.

Seguin este criterio, la normativa basica es el Pac-
to Internacional de Derechos Econdémicos, Sociales
y Culturales, de 19 de diciembre de 1966°!. Este ins-
trumento internacional de derechos humanos dispone
en su articulo 12.1: “Los Estados Partes en el pre-
sente Pacto reconocen el derecho de toda persona al
disfrute del mas alto nivel posible de salud fisica y
mental”. El apartado 2 del mismo articulo estable-
ce que “Entre las medidas que deberan adoptar los
Estados Partes en el Pacto, a fin de asegurar la plena
efectividad de este derecho, figuraran las necesarias
para: [...] d) La creacion de condiciones que asegu-
ren a todos asistencia médica y servicios médicos en
caso de enfermedad”.

Este articulo no incluye un derecho a los cuida-
dos paliativos en cuanto tal. Sin embargo, el Comité
de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales de la
ONU, en su Observacion general N.14 (2000),% tras
precisar que el derecho a la salud no debe entenderse
como un derecho a estar sano, ha sefialado que “los
Estados tienen la obligacion de respetar el derecho a la

59 Cfr. el Preambulo.
60 Como sefiala MORENO ANTON, cit., p.8.
61 Sobre este punto, cfr. NEGRI, S., cit. pp.9 y ss.

62 Observacion general N. 14, sobre el derecho al disfrute
del mas alto nivel posible de salud (articulo 12 del Pacto Inter-
nacional de Derechos Economicos, Sociales y Culturales), de
11 de agosto de 2000.
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salud, en particular absteniéndose de denegar o limitar
el acceso igual de todas las personas [...] a los servicios
de salud preventivos, curativos y paliativos®”,

Asimismo ha puesto de manifiesto, con respecto
a las personas mayores, la importancia de “la presta-
cion de atenciones y cuidados a los enfermos croni-
cos y en fase terminal, ahorrandoles dolores evitables
y permitiéndoles morir con dignidad®”.

En un sentido similar, el Relator especial de la
ONU, en su Informe sobre el derecho de toda perso-
na al disfrute del nivel mas alto posible de salud fisi-
ca y mental, puso de relieve que los cuidados palia-
tivos son una de las “cuestiones relacionadas con el
derecho a la salud que necesitan atencion urgente®”.

Asimismo, la Carta de Praga ha sefialado que “el
acceso a los cuidados paliativos es una obligacion
legal, como reconocen las convenciones de Nacio-
nes Unidas, y ha sido reclamado como un derecho
humano por parte de asociaciones internacionales,
basandose en el derecho a la salud fisica y mental al
mas alto nivel posible®”.

En nuestra opinion, es preciso partir de la premi-
sa de la inexistencia legal, a nivel estatal, en nuestro
ordenamiento de una fundamentacion de los cuida-
dos paliativos.

El Gobierno present6 en 2011, en el Congreso
de los Diputados, un Proyecto de Ley reguladora de
los derechos de la persona ante el proceso final de la
vida, que no fue aprobado®’. En ¢, se afirmaba que el
“derecho constitucional a la proteccion de la salud se
ha identificado usualmente con el derecho a recibir
cuidados sanitarios frente a la enfermedad”.

63 Apartado 34.

64 Apartado 25; sobre esta Observacion general, cfr.
SEATZU, F., FANNI, S.: “The right to Palliative Care: A “Mi-
rage” in the Jurisprudence of the ECTHR and IACTHR?”, Cua-
dernos de Derecho Transnacional (Marzo 2016), Vol.8, niim.1,
p-9; NEGRI, S., cit. p.10-11.

65 Cfr. La Observacion general N.14, citada en la nota 62,
Apartado 50.

66 Carta de Praga sobre los cuidados paliativos como un
derecho humano, promulgada por la Asociaciéon Europea de
Cuidados Paliativos, la Asociacion Internacional de Cuidados
Paliativos, la Alianza Mundial de Cuidados Paliativos y el Ob-
servatorio de Derechos Humanos.

67 Boletin Oficial de las Cortes Generales, de 17 de junio
de 2011; Sobre este Proyecto de Ley, cfr. OLLERO A.: “Re-
flexiones sobre el anteproyecto de Ley reguladoras de los dere-
chos de la persona ante el proceso final de la vida”, Revista Ge-
neral de Derecho Canédnico y Derecho Eclesiastico del Estado,
num, 27,octubre, 2011, passim.
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Sin embargo, manifestaba asi mismo como fun-
damento de este derecho a recibir cuidados médicos
“el previo consentimiento de los pacientes o usuarios
del sistema sanitario [...] después de recibir la infor-
macion adecuada®®”,

En diciembre de 2016, el Grupo Parlamentario
Ciudadanos present6 ante el Congreso de los Diputa-
dos una Proposicion de Ley de derechos y garantias
de la persona ante el proceso final de su vida, la cual
todavia no ha sido aprobada®. Esta Proposicion de
Ley manifiesta que “los cuidados paliativos, dirigidos
a mitigar el dolor de los pacientes, incluso cuando ello
pueda acortar o incluso poner en peligro inminente su
vida, pueden ser la opcién mas adecuada y, a la vez,
la mas humana para garantizar que puedan afrontar el
proceso final de su vida de manera digna™”.

Teniendo en cuenta esta carencia de fundamenta-
cion de los cuidados paliativos a nivel estatal, funda-
mentarlos en la dignidad de la persona puede parecer
algo logico. En efecto, la dignidad es una cualidad in-
herente a todo ser humano. La persona, por el hecho
de serlo, tiene dignidad y derechos inviolables que
le son inherentes”'. En este sentido, puede sostenerse
que la dignidad es el fundamento ultimo no solo de
los cuidados paliativos, sino de todos los derechos in-
herentes a la naturaleza humana. Sin embargo, aparte
de ser una fundamentacion excesivamente general,
debe tenerse en cuenta que la dignidad no esta confi-
gurada en nuestro sistema juridico como un derecho,
sino como “fundamento del orden politico y de la paz
social’”. Esto comporta que “la dignidad ha de per-
manecer inalterada cualquiera que sea la situacion en
que la persona se encuentre, constituyendo asi un mi-
nimum invulnerable que todo estatuto juridico debe
asegurar, de modo que las limitaciones que se im-
pongan en el disfrute de los derechos individuales no
pueden conllevar un menosprecio para la estima que,
en cuanto ser humano, merece la persona’™”.

Parece mas razonable, en nuestro criterio, fun-
damentar los cuidados paliativos en el derecho a la

68 Exposicion de Motivos.

69 Congreso de los Diputados, XII Legislatura, Serie B,
Proposiciones de Ley, 16 diciembre 2016, Num. 66-1, p.1.

70 Exposicion de Motivos, I11.
71 Articulo 10. 1 de la Constitucion
72 Articulo 10.1 de la Constitucion.

73 Cfr. MORENO ANTON, M., cit., p.6, con cita de las
sentencias del Tribunal Constitucional 120/1990, de 27 de ju-
nio, FJ 4; 57/1994, de 28 de febrero, FJ 3; 192/2003, de 3 de
noviembre, FJ 5.

proteccion de la salud al que se refiere el articulo 43
de la Constitucion™. Naturalmente, esta fundamen-
tacion es sin merma del tratamiento del paciente ter-
minal de acuerdo con su dignidad durante el proceso
de su enfermedad. La proteccion de la salud abarca
toda la vida de la persona y, por tanto, el derecho a
morir con dignidad el cual conlleva el recurso a los
cuidados paliativos.

Sin embargo, para la puesta en practica de los
cuidados paliativos se requiere, como fundamento
inmediato, el reconocimiento del derecho a la au-
tonomia del paciente. Es decir, concretamente, su
consentimiento informado. El derecho del paciente
al consentimiento informado, asi como su derecho a
rechazar el tratamiento médico, esta reconocido tanto
a nivel internacional como de derecho interno.

Asi, la Carta de Derechos Fundamentales de la
Unién Europea dispone que se respetard, en el marco
de la medicina y de la biologia, “el consentimiento
libre e informado de la persona de que se trate, de
acuerdo con las modalidades establecidas en la ley””.

El Convenio de Oviedo establece que “una inter-
vencion en el ambito de la sanidad s6lo podra efec-
tuarse después de que la persona afectada haya dado
su libre e informado consentimiento™”. Por su parte
la Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos
Humanos determina que “se habra de respetar la auto-
nomia de la persona en lo que se refiere a la facultad de
adoptar decisiones””’. En nuestro sistema juridico, la
normativa principal en esta materia es la Ley 41/2002,
de 14 de noviembre, béasica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia
de informacion y documentacion clinica. Seglin esta
ley “toda actuacion en el ambito de la sanidad requie-
re, con caracter general, el previo consentimiento de
los pacientes o usuarios que debera obtenerse después
de recibir una informacioén adecuada (arts. 2.2 y 8.1).
Complemento de este derecho es el de todo paciente o
usuario “a negarse al tratamiento, excepto en los casos
determinados en la ley (art.2.4)”.

El Tribunal Constitucional ha manifestado
que “el consentimiento del paciente a cualquier

74 El articulo 43.1 de la Constitucion dispone: “Se recono-
ce el derecho a la proteccion a la salud”.

75 Carta de Derechos Fundamentales de la Union Euro-
pea, de 13 de diciembre de 2007, articulo 3.2

76 Articulo 5.

77 Articulo 5 de la Declaracion Universal sobre Bioética y
Derechos Humanos, aprobada por la Conferencia General de la
Unesco, el 19 de octubre de 2005.
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intervencion sobre su persona es algo inherente, en-
tre otros, a su derecho fundamental a la integridad
fisica, a la facultad que este supone de impedir toda
intervencion no consentida sobre el propio cuerpo,
que no puede verse limitada de manera injustificada
como consecuencia de una situacion de enfermedad.
Se trata de una facultad de autodeterminacion que
legitima al paciente, en uso de su autonomia de la
voluntad, para decidir libremente sobre las medidas
terapéuticas y tratamientos que puedan afectar a su
integridad, escogiendo entre las distintas posibilida-
des, consintiendo su practica o rechazandolas. Esta
es precisamente la manifestacion mas importante
de los derechos fundamentales que pueden resultar
afectados por una intervencion médica: la de decidir
libremente entre consentir el tratamiento o rehusarlo,
posibilidad que ha sido admitida por el TEDH, aun
cuando pudiere conducir a un resultado fatal (STE-
DH de 29 de abril de 2002, caso Pretty c. Reino Uni-
do, apartado 63), y también por este Tribunal (STC
154/2002, de 18 de julio FJ9)7”.

En cuanto a la naturaleza juridica de los cuidados
paliativos, estos han sido considerados por algunos
instrumentos internacionales de derechos humanos
no vinculantes como “un elemento inalienable del
derecho de los ciudadanos a los cuidados de salud™”,
y reclamados “como un derecho humano por parte
de asociaciones internacionales, basandose en el de-
recho a la salud fisica y mental al mas alto nivel posi-
ble?”. Sin embargo, los instrumentos internacionales
de derechos humanos de naturaleza vinculante no los
han calificado como un derecho.

Una excepcion a esta situacion de indefinicion es
la Convencion interamericana sobre la proteccion de
los derechos humanos de las personas mayores (A-
70), que reconoce los cuidados paliativos aplicados a
estas personas como un derecho?®!.

78 Sentencia del Tribunal Constitucional 37/2011, de 28
de marzo, FJ 5

79 Recomendacion 24/2003 del Comité de Ministros del
Consejo de Europa, de 12 de noviembre de 2003.

80 Carta de Praga.

81 El articulo 6 de esta Convencion, de 15 de junio de
2015, bajo el Titulo “Derecho a la vida y a la dignidad en la
vejez”, dispone : “Los Estados Parte tomaran medidas para
que las instituciones publicas y privadas ofrezcan a la perso-
na mayor un acceso no discriminatorio a cuidados integrales,
incluidos los cuidados paliativos, eviten el aislamiento y ma-
nejen apropiadamente los problemas relacionados con el miedo
a la muerte de los enfermos terminales, el dolor, y eviten el
sufrimiento innecesario y las intervenciones futiles e inttiles,
de conformidad con el derecho de la persona mayor a expresar
el consentimiento informado”.
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El Tribunal Europeo de Derechos Humanos se ha
referido muy incidentalmente a los cuidados palia-
tivos, a pesar de que en algunas sentencias ha exa-
minado supuestos relacionados con estos cuidados®.
Sin embargo, no ha colocado los cuidados paliativos
dentro de los derechos protegidos por el Convenio
Europeo de Derechos Humanos®.

No obstante, debe tenerse en cuenta que en es-
tas ultimas décadas ha habido un amplio y creciente
movimiento, por parte de organizaciones internacio-
nales y de diversos sectores doctrinales, para que se
reconozca a los cuidados paliativos la naturaleza ju-
ridica de un derecho humano. Sobre este punto, des-
taca la aportacion de Somerville para la cual “dejar a
una persona en un evitable dolor y sufrimiento debe-
ria ser considerado como una seria violacion de los
derechos humanos fundamentales®*. Asimismo, es
preciso tener en cuenta la opinion de Brennan, quien
considera que “el irrazonable fallo en el tratamien-
to del dolor es una pobre medicina, una practica no
ética, y una derogacion de un derecho humano fun-
damental®.

Estas opiniones de organizaciones internaciona-
les y de la doctrina cientifica tienden a considerar los
cuidados paliativos como una derivacion del derecho
a la salud, basado primordialmente en el articulo 12
del Pacto Internacional de Derechos Econdmicos,
Sociales y Culturales y en su interpretacion por el
Comité de la ONU. Ademas de esta derivacion, los
cuidados paliativos vienen integrandose en un dere-
cho de naturaleza mas amplia: el denominado “dere-
cho a no sufrir®”.

Este derecho nace de la sintesis de los derechos
fundamentales aplicables en el ambito de la atencion

82 Cfr. las sentencias Sanles Sanles contra Espafia, de 26
de octubre de 2000; Pretty contra el Reino Unido, de 29 de abril
de 2002; Koch contra Alemania, de 19 de julio de 2012; Centre
for Legal Resources on Behalf of Valentin Campeanu contra
Rumania; Lambert and Others contra Francia, de 5 de julio de
2015; sobre estas sentencias; cfr. Seatzu, F., Fanni, S., cit., p.
10-11; sobre algunas de ellas, cfr. MARTIN SANCHEZ, 1.: “La
eutanasia y el suicidio asistido: posiciones religiosas y jurispru-
dencia del Tribunal Europeo de Derechos Humanos”, Revista
General de Derecho Canonico y Derecho Eclesiastico del Esta-
do, niim. 38, mayo 2015.

83 Cfr. SEATZU, F., FANNL, S., cit., p.11.

84 Somerville, M., “Human Rights and Medicine: the Re-
lief of Suffering”, en COTLER, 1., AND ELIADIS, F.P. (Edi-
tors): International Human Rights Law: Theory and Practice,
Montreal, pp. 505 y ss.

85 BRENNAN, F., CARR, D.B. AND COUSINS, M.:
“Pain Management: A Fundamental Human Right”, en Anesthe-
sia and Analgesia, nim. 105, 2007, p. 205.

86 NEGRI, S., cit., p. 23.
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sanitaria y, como los restantes derechos de esta na-
turaleza, esta basado en los principios inviolables
de la dignidad humana, la universalidad y la no dis-
criminacién. Ademas, sus fundamentos juridicos se
encuentran en los instrumentos internacionales de
derechos humanos, como el Pacto Internacional de
Derechos Civiles y Politicos y el Pacto Internacional
de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales®’,
suscritos por la practica totalidad de los Estados®,.

En el ordenamiento juridico espafiol, mientras no
se apruebe una ley estatal de derechos y garantias de
la persona ante el proceso final de la vida, los cuida-
dos paliativos tienen en algunos casos la naturaleza
juridica de derechos estatutarios.

V. LA LEGISLACION AUTONOMICA
SOBRE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

1. Los derechos estatuarios de la salud

La inclusion de los derechos sobre la salud en la
legislacion autondmica tiene su origen en las refor-
mas de algunos de los Estatutos de Autonomia, reali-
zadas a partir de las VIII legislatura de las Cortes Ge-
nerales (2004- 2008). Partiendo de este presupuesto
es necesario, antes desaminar estos nuevos derechos,
tener en cuenta algunas precisiones sobre los deno-
minados derechos estatutarios.

La calificacion juridica de estos derechos estatu-
tarios ha dado lugar a una amplia discusion doctrinal
referente a si los Estatutos de Autonomia pueden o
no declarar derechos, deberes y principios®. El Tri-
bunal Constitucional ha tenido ocasion de examinar
esta cuestion con motivo de los recursos presentados
contra el Estatuto de Autonomia de Valencia y el de
Catalufia®.

Segun el Tribunal Constitucional, los Estatu-
tos de Autonomia “son normas subordinadas a la

87 Ambos de 19 de diciembre de 1966.
88 Como sefiala NEGRI, S, cit., p.23.

89 Cfr., entre otros, la discusion entre Diez-Picazo, L.M.,
“;Pueden los Estatutos de Autonomia declarar derechos, debe-
res y principios?”, en Revista Espafola de Derecho Constitu-
cional n.78, 2006, pp.63 y ss. y Caamafio Dominguez, F.M.,
“Si, pueden. (Declaraciones de derechos y Estatutos de Au-
tonomia)”, Revista Espafiola de Derecho Constitucional, n°.
79,2007, pp. 33 y ss.

90 Sentencias del Tribunal Constitucional 247/2007, de 12
de diciembre y 31/2010, de 28 de junio.

Constitucion, como corresponde a disposiciones nor-
mativas que no son expresion de un poder soberano,
sino de la autonomia fundamentada en la Constitu-
cion’. La Constitucion determina explicitamente el
contenido necesario de los Estatutos de Autonomia
integrado por lo dispuesto en el articulo 147.2 del tex-
to Constitucional - denominacion, territorio, organi-
zacion constitucional y competencias-, pero también
permite que tengan ademas un contenido adicional®.

Los derechos estatutarios son un posible conte-
nido de los Estatutos de Autonomia, el cual no es in-
compatible con la Constitucion al igual que es licita
la diversidad territorial en materia de derechos que
implica su introduccién®. Estos derechos no son un
desarrollo de los derechos fundamentales consagra-
dos en la Constitucion, ni tampoco derechos funda-
mentales territorializados®.

Los Estatutos de Autonomia pueden contener
enunciados de “verdaderos derechos publicos subje-
tivos dotados de eficacia juridica directa en los ambi-
tos concretos en los que la propia Constitucion abre
tal posibilidad”, concretamente en la denominacion,
organizacion y sede de las instituciones autonomas
propias a las que se refiere el articulo 147.2.c) de la
Norma Suprema®.

Sin embargo, en el contenido estatutario desti-
nado a la atribucion de competencias a favor de las
Comunidades Autonomas, a que se refiere el articulo
147.2.d) de la Constitucion, los Estatutos de Autono-
mia “no pueden establecer por si mismos derechos
subjetivos, en sentido estricto, sino directrices, objeti-
vos 0 mandatos a los poderes publicos autonémicos”.
Para establecer estos derechos subjetivos “requieren
de la colaboracion del legislador autonémico®™”.

Una vez examinada la doctrina del Tribunal
Constitucional, es necesario sefialar que no todos los

91 Sentencia del Tribunal Constitucional 31/2010, de 28
de junio, FJ 3.

92 Sentencia del Tribunal Constitucional 31/2010, de 28
de junio, FJ 4.

93 Sobre este punto, cfr. Rodriguez, A., “Muerte digna y
Estatutos de Autonomia”, en Presno Linera, M.A. (Coordina-
dor), Autonomia personal, cuidados paliativos y derecho a la
vida”, en Procura-N. 1, 2011, p. 74.

94 Cfr. Pérez Miras, A., “Muerte digna y Estatutos de Au-
tonomia”, en Derecho y Salud, vol. 25-Extra-2015, p. 98.

95 Sentencia del Tribunal Constitucional 247/2007, de 12
de diciembre, FJ 15.

96 Sentencia del Tribunal Constitucional 247/2007, de 12
de diciembre, FJ 15.
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Estatutos de Autonomia reformados contienen dere-
chos estatutarios. Por otra parte, los que si los han
incluido no lo han hecho de la misma manera?”.

Examinando los Estatutos de Autonomia que han
incluido derechos en materia de salud y, concreta-
mente, referentes al proceso de la muerte, cabe es-
tablecer una clasificacion de menor a mayor segin
el detalle y la extension con la que los han regulado.

Asi, en el nivel mas bajo se situaria el Estatuto
de Autonomia de Aragon, que Uinicamente recoge el
derecho de las personas a “expresar su voluntad, in-
cluso de forma anticipada, sobre las intervenciones y
tratamientos médicos que desean recibir, en la forma
y con los efectos previstos en las leyes®”.

En un segundo nivel se colocan el Estatuto de
Autonomia de Castilla y Ledn y el de Canarias. El
primero de ellos establece los derechos de los usua-
rios del sistema sanitario a manifestar las instruccio-
nes previas sobre los tratamientos médicos y a recibir
tratamientos y cuidados paliativos adecuados®. Por
su parte, el Estatuto de Autonomia de Canarias reco-
noce los derechos al acceso a cuidados paliativos y a
vivir con dignidad el proceso de muerte'®.

El tercer nivel esta integrado por el Estatuto de
Autonomia de las Islas Baleares. En ¢l se garantizan
los derechos de todas las personas a formular instruc-
ciones previas, a un adecuado tratamiento del dolor y

a los cuidados paliativos!!.

Finalmente, en el cuarto nivel se encuentran los
Estatutos de Autonomia de Catalufia y de Andalucia.
El Estatuto de Autonomia de Catalufia manifiesta el
derecho de todas las personas “a recibir un adecuado
tratamiento del dolor y cuidados paliativos integrales
y a vivir con dignidad el proceso de su muerte”. Asi-
mismo, declara que “todas las personas tienen derecho
a expresar su voluntad de forma anticipada para dejar
constancia de las instrucciones sobre las intervenciones

97 Rodriguez, A., “Muerte digna” y derechos en los Esta-
tutos de Autonomia”, cit., p.74.

98 Articulo 14.4 de la Ley Organica 5/2007, de 20 de abril,
de reforma del Estatuto de Autonomia de Aragon.

99 Articulo 13.2. ¢) y f) de la Ley Organica 14/2007, de 30
de noviembre, de reforma del Estatuto de Autonomia de Castilla
y Leén.

100 Articulo 19.2. h) de la Ley Organica 1/2018, de 5 de
noviembre, de reforma del Estatuto de Autonomia de Canarias.

101 Articulo 25.4 de la Ley Organica 1/2007, de 28 de
febrero, de reforma del Estatuto de Autonomia de las Islas
Baleares.
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y los tratamientos médicos que puedan recibir, que de-
ben ser respetadas en los términos que establecen las
leyes, especialmente por el personal sanitario cuando
no estan en condiciones de expresar personalmente su
voluntad'®®”. Los mismos derechos se reconocen en el
Estatuto de Autonomia de Andalucia'®.

El reconocimiento estatutario de estos derechos
supone la vinculacion del legislador autondémico, que
debera desarrollarlos tal y como han sido estableci-
dos por el Estatuto correspondiente. Estas formas de
establecimiento pueden ser también seguidas por el
legislador de otras Comunidades Autonomas, aunque
no esté vinculado por ningiin mandato estatutario, en
virtud de su propia libertad de configuracion'®,

2. Los cuidados paliativos en las leyes autonémi-
cas sobre la dignidad de las personas en el proceso
de la muerte.

Actualmente, diez Comunidades Autonomas han
aprobado leyes sobre los derechos y garantias de la
dignidad de las personas en el proceso final de su
vida. Estas Comunidades Autonomas, por el orden
cronologico de la aprobacion de las leyes, son: An-
dalucia'®, Navarra'®, Aragon'®’, Canarias'®, Balea-
res'”, Galicia''?, Pais Vasco'", Madrid!'?, Asturias!!®
y Valencia'®,

102 Articulo 20 de la Ley Organica 6/2006, de 19 de julio,
de reforma del Estatuto de Autonomia de Cataluiia.

103 Articulo 20 de la Ley Orgénica 2/2007, de 19 de mar-
7o, de reforma del Estatuto de Autonomia para Andalucia.

104 Cfr. MORENO ANTON, M, cit., p.5.

105 Ley 2/2010, de 8 de abril, de derechos y garantias de
la dignidad de la persona en el proceso de la muerte.

106 Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de derechos y ga-
rantias de la dignidad de la persona en el proceso de la muerte.

107 Ley 10/2011.de 24 de marzo, de derechos y garan-
tias de la dignidad de la persona en el proceso de morir y de la
muerte.

108 Ley 1/2015, de 9 de febrero, de derechos y garantias
de la dignidad ante el proceso final de su vida.

109 Ley 4 /2015, de 23 de marzo, de derechos y garantias
de la persona ante el proceso final de su vida.

110 Ley 5/2015,de 26 de junio, de derechos y garantias de
la dignidad de las personas enfermas terminales

111 Ley 11/2016, de 8 de julio, de garantia de los derechos
y de la dignidad de las personas en el proceso final de su vida.

112 Ley 4/2017, de 9 de marzo, de derechos y garantias de
las personas en el proceso de morir.

113 Ley 5/2018, de junio, sobre derechos y garantias de la
dignidad de las personas en el proceso del final de la vida.

114 Ley 16/2018, de 28 de junio, de derechos y garantias
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Todas estas leyes se inspiran en unos principios
basicos comunes, desarrollados con mas o menos ex-
tension. De la lectura de los diversos textos legales
se pueden deducir los elementos que integran dichos
principios:

La garantia del pleno respeto del derecho a la
dignidad de la persona en el proceso de morir y de
la muerte.

La promocion de la libertad, la autonomia y la
voluntad de las personas, de acuerdo con sus deseos,
preferencias, creencias o valores, asi como la preser-
vacion de su intimidad y confidencialidad.

La garantia de la igualdad y la no discriminacion
de las personas en el proceso del final de su vida a la
hora de recibir servicios del ambito social o sanitario.

La garantia de que el rechazo de un tratamien-
to por voluntad de la persona, o la interrupcion del
mismo, no supongan el menoscabo de una atencion
sanitaria integral y del derecho a la plena dignidad de
la persona en el proceso de su muerte.

La garantia del derecho de todas las personas a
recibir cuidados paliativos integrales y un adecuado
tratamiento del dolor y otros sintomas tanto para el
proceso fisico como para los problemas emocionales,
espirituales o sociales.

La garantia de recibir, tanto por el paciente como
por su familia y allegados, un soporte, facilitando la
elaboracion del duelo de una forma saludable.

El derecho a recibir una atenciéon personaliza-
da, respetando, en la medida de lo posible, el lugar
elegido por la persona, a través de la coordinacion y
cooperacion entre los sistemas sanitarios y sociales,
velando por la continuidad de los cuidados.

El derecho del personal sanitario a disponer de
los medios adecuados para llevar a buen término la
atencion en el proceso final de la vida.

El apoyo al personal sanitario en el manejo de la
repercusion emocional que provoca en ellos la aten-
cion al paciente en el proceso final de la vida.

de la dignidad de la persona en el proceso de atencion al final
de la vida.

Asimismo, estas leyes contienen una serie de de-
finiciones de términos, fundamentalmente médicos.
Entre ellos, se encuentran los siguientes: calidad de
vida, consentimiento informado, cuidados paliativos,
atencion paliativa, centro socio-sanitario, declaracion
de voluntad anticipada espiritualidad, intervencion
en el ambito de la sanidad, adecuacion de medidas
terapéuticas, medida de soporte vital, médico o médi-
ca responsable, obstinacion terapéutica, personas en
proceso de morir, representante, sedacion, sedacion
en la agonia, sintoma refractario, situacion de agonia,
situacion de incapacidad de hecho, situacion termi-
nal, testamento vital, y valores vitales.

En cuanto los cuidados paliativos, teniendo en
cuenta a titulo de ejemplo la ley de Asturias, son defi-
nidos como el “conjunto coordinado de intervencio-
nes sanitarias dirigidas a proporcionar una atencion
integral a los pacientes cuya enfermedad no responde
a tratamiento curativo y donde es primordial el con-
trol de sintomas, especialmente del dolor, asi como
el abordaje de los problemas psicolégicos, sociales
y espirituales. Tienen un enfoque interdisciplinario e
incluyen al paciente, la familia y su entorno, ya sea
en el domicilio o lugar de residencia o en centros e
instituciones sanitarias y de servicios sociales en los
que se presta atencion sanitaria. Tienen por objeto
preservar la mejor calidad de vida posible mediante
la aplicacion de medidas terapéuticas proporciona-
das, evitando tanto la obstinacién como el acorta-
miento deliberado de la vida''>”.

Respecto de la regulacion de los cuidados palia-
tivos, la mayoria de las leyes autondmicas de muerte
digna la han llevado a cabo distinguiendo esta medi-
da terapéutica de otros conceptos afines, tales como
el tratamiento del dolor, la sedacion paliativa, la ade-
cuacion del esfuerzo terapéutico y el acompanamien-
to al enfermo y a sus familiares''®. A pesar de que
alguna de estas leyes considera que el tratamiento del
dolor forma parte de los cuidados paliativos'”.

115 Articulo 4.d) de la Ley 5/2018, de 22 de junio, de
Asturias.

116 Articulos 12, 13, 14 y 16 de la Ley 2/2010, de 8 de
abril, de Andalucia; articulos 13 y 14 de la Ley Foral 8/2011, de
24 de marzo, de Navarra; articulos 12, 13,14y 16 de la Ley 10
2011, de 24 de marzo, de Aragdn; articulos 12, 13, 14 y 16 de
la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Canarias; articulos 12, 13, 14
y 16 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Baleares; articulos
13, 14, 15y 17 de la Ley 5/ 2018 ,de 22 de junio, de Asturias;
articulos 13, 14 y 15 de la Ley 16/ 2018, de 28 de junio, de
Valencia.

117 La Exposiciéon de motivos de la ley 2/2010, de 8
de abril, de Andalucia, en su apartado I, manifiesta que “el
tratamiento el dolor forma parte de los cuidados paliativos
integrales”.
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En contra de este criterio, otras leyes autono-
micas han regulado los cuidados paliativos conjun-
tamente con el tratamiento del dolor y la sedacion
paliativa''s,

Aunque algunos de los términos definidos en las
leyes autondmicas - calidad de vida, atencion paliati-
va, espiritualidad, adecuacion de medidas terapéuti-
cas, cuidados paliativos, sedacion, y acompaiiamien-
to, entre otros- son regulados separadamente, con
fines fundamentalmente didacticos, lo cierto es que
integran el concepto de cuidados paliativos integra-
les. Por tanto, haremos referencia a ellos.

Los cuidados paliativos tienen como objeto prin-
cipal mantener una buena calidad de vida del pacien-
te, en la medida de lo posible, para salvaguardar su
dignidad hasta el transito final. Esta calidad de vida
es definida por alguna ley autondémica como “la satis-
faccion individual ante las condiciones objetivas de
vida desde los valores y las creencias personales. En
el contexto de los cuidados paliativos, la calidad de
vida se centra en diversas facetas de la persona, como
la capacidad fisica o mental, la capacidad de llevar
una vida personal y social satisfactoria, el logro de
los objetivos personales, los sentimientos de felici-
dad y de satisfaccion, asi como la dimension existen-
cial o espiritual. En la expresion <calidad de vida>
pueden identificarse cuatro componentes: bienestar
fisico, psicologico, socioecondmico y espiritual''®”.

En cualquier caso, prescindiendo de la variedad
de definiciones de la calidad de vida, lo importante
es que el contenido de este término depende exclusi-
vamente del juicio de cada persona y no del criterio
médico ni de la opinidn de terceros, aunque sean sus
parientes o allegados.

Segun las leyes autonomicas de muerte digna, el
derecho a recibir cuidados paliativos corresponde a
“todas las personas” que se encuentren en una situa-
cion terminal o de agonia'”. Estos cuidados tienen

118 Articulo 11 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de Gali-
cia; articulo 12 de la Ley 11/2016, de 8 de julio del Pais Vasco;
articulo 11 de la Ley 4/2017, de 9 de marzo de Madrid.

119 Articulo 3.1 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de
Galicia.

120 Articulo 12.1 de la ley 2/2010, de 8 de abril, de Anda-
lucia; articulo 13.1 de la Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de
Navarra; articulo 12 de la Ley 10/2012, de 24 de marzo, de Ara-
gon; articulo 12.1 de laley 1/2015, de 9 de febrero, de Canarias;
articulo 12.1 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Baleares; ar-
ticulo 11.1 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de Galicia; articulo
11.1 de la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Madrid; articulo 13.1
de la Ley 5/2018, de 22 de junio, de Asturias; la ley 11/2016, de
8 de julio, del Pais Vasco en su articulo 12.1 emplea el término
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que ser “integrales”, expresion que comprende una
serie de prestaciones especificas.

Asi, los cuidados paliativos podran prestarse en
unidades especificas o convencionales hospitalarias
e igualmente en el propio domicilio o lugar de re-
sidencia del paciente'?!. La atencién que conllevan
los cuidados paliativos puede abarcar a las personas
vinculadas al enfermo, incluso en los momentos pos-
teriores a su fallecimiento y durante el proceso de
duelo'.

Durante la prestacion de los cuidados paliativos,
los pacientes tienen derecho a la salvaguardia de su
intimidad personal y familiar. Para preservar este de-
recho los centros sanitarios donde se lleven a cabo
estos cuidados ofertaran a las personas que deban ser
atendidas en régimen de hospitalizacion una habita-
cion individual durante su estancia'®.

Los cuidados paliativos incluyen el derecho de
los pacientes terminales a que se les permita el acom-
pafiamiento, en los centros sanitarios en los cuales
se encuentran internados, de las personas integrantes
de su entorno familiar, afectivo y social, que podran
llevarles los alimentos y objetos solicitados por ellos
siempre que ello resulte compatible con las medidas
sanitarias y sociales necesarias para ofrecerles una
atencion de calidad'.

Un aspecto importante de los cuidados paliativos
es, como dijimos, la atencion espiritual del enfermo

“ las personas” y el articulo 13.1 de la Ley 16/2010, de 28 de
junio, de Valencia, utiliza la expresion “ la persona”.

121 Articulo 12.2 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Anda-
lucia; articulo 12 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de Aragon;
articulo 12.2 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Baleares;
articulo 12.2 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Canarias;
articulos 11.7 y 12 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de Galicia;
articulo 11.2 de la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Madrid; arti-
culo 13.2 de la Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de Navarra;
articulo 12.3 de la ley 11/2016, de 8 de julio, del Pais Vasco;
articulo 13.2 de la Ley 16/2018, de 28 de junio, de Valencia.

122 Articulo 12.2 de la ley 11/2016, de 8 de julio, del Pais
Vasco.

123 Articulo 15 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Anda-
lucia; articulo 15 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Balea-
res; articulo 15 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Canarias;
articulo 15 de la Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de Navarra;
articulo 16 de la Ley 5/2008, de 22 de junio, de Asturias; articu-
los 8 y 30.1 de la Ley 16/2010 y 8, de 28 de junio, de Valencia.

124 Articulo 17 de la Ley 5/2000 18, de 22 de junio, de
Asturias; articulo 16.a) de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de An-
dalucia; Articulo 16.b) de la Ley 10/2011, de 24 de marzo de
Aragon; articulos 16.b) y 23.2 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero,
de Canarias; articulo 14.2 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de
Galicia; articulos 15y 30.1 y 2 de la Ley 16/2010 y 8, de 28 de
junio, de Valencia.



Los cuidados paliativos con especial referencia a la legislacion de las Comunidades Autonomas

en el final de su vida. Las leyes autondmicas de
muerte digna garantizan este derecho. En este senti-
do, la Ley de Asturias manifiesta que estos pacientes
“tendran derecho, cuando asi lo soliciten o a peticion
de sus representantes o de sus familiares, al acceso de
aquellas personas que les puedan proporcionar apoyo
espiritual, conforme a sus convicciones y creencias,
procurando, en todo caso, que no interfieran con las
actuaciones del equipo sanitario'®.”

Aunque como hemos visto estamos ante con-
ceptos distintos, los cuidados paliativos incluyen, en
los casos en que sea necesario, el alivio del dolor.
Segun la Ley de Asturias “toda persona que se en-
cuentre en el proceso final de su vida tiene derecho
al alivio del sufrimiento, con una asistencia que sea
respetuosa con sus propios valores y su voluntad!'?®”.
El tratamiento del dolor puede incluir el recurso a la
sedacion si aquel es refractario al tratamiento espe-
cifico. Todas las leyes autonémicas de muerte digna
garantizan este derecho!?’.

Como ya vimos, en el tratamiento del dolor pue-
de ser necesario utilizar la sedacion paliativa, la cual
es un elemento esencial de los cuidados paliativos.
La Ley de la Comunidad de Madrid define la seda-
cion como “la administracion deliberada de farmacos
en las dosis y combinaciones requeridas para reducir
la conciencia de un paciente con enfermedad avan-
zada o terminal, tanto como sea preciso para aliviar
adecuadamente uno o mas sintomas refractarios, con
su consentimiento explicito. Si este no es posible, se
obtendra de su representante. La sedacion paliativa
constituye la unica estrategia eficaz para mitigar el
sufrimiento, ante la presencia de sintomas refracta-
rios intolerables que no respondan al esfuerzo tera-
péutico realizado en un periodo razonable de tiempo.
Un tipo especial de sedacion paliativa es la sedacion

125 Articulo 17.2 de la Ley 5/2000 18, de 22 de junio,
de Asturias; articulo 16. b) de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de
Andalucia; articulo 16.b) de la Ley 3/2011, de 24 de marzo, de
Aragon; articulo 16.b) de la Ley 4/2015, de 24 de marzo, de
Baleares; articulo 16.b) de la Ley 1/2015, de 9 febrero, de Cana-
rias; articulo 14.3 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de Galicia.

126 Articulo 6 de la Ley 5/2000 18, de 22 de junio, de
Asturias.

127 Articulo 3 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Andalu-
cia; articulo 13 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de Aragon;
articulo 13 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Baleares; arti-
culo 13 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Canarias; articulo
11.2 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de Galicia; articulo 11.1
de la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Madrid; articulo 14 de la
Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de Navarra; articulo 12.2 de
laley 11/2016, de 8 de julio, del Pais Vasco; articulo 6 de la Ley
5/2000 18, de 22 de junio, de Asturias; articulo 14 de la Ley
16/2018, de 28 de junio, de Valencia.

en la agonia que se aplica cuando hay sufrimiento y
la muerte se prevé muy proximay en la que el falleci-
miento debe atribuirse a la consecuencia inexorable
de la evolucioén de la enfermedad y de sus complica-
ciones, no de la sedacion'?®”.

La sedacion paliativa estd garantizada en todas
las leyes autonomicas de muerte digna'?.

En clara relacion con la sedacion paliativa esta la
adecuacion del esfuerzo terapéutico. Esta medida te-
rapéutica es definida en una ley autonomica como “la
adaptacion del tratamiento de manera proporcional a
la situacion del enfermo en situacion terminal, segiin
el pronoéstico de cantidad y calidad de vida actuales
y futuras y ofreciendo los medios necesarios para su
cuidado y bienestar, que incluye la retirada o no ins-
tauracion de una medida de apoyo vital o de cual-
quier otra intervencion que, dado el mal pronostico
de la persona en términos de cantidad y calidad de
vida futuras, solo contribuye, a juicio de los profesio-
nales sanitarios implicados, a prolongar en el tiempo
una situacion clinica falta de expectativas razonables
de mejora'”,

La adecuacion del esfuerzo terapéutico forma
parte de la buena practica médica. Ademas, es preci-
so tener en cuenta que no es una decision opcional,
sino una obligacion moral y legal de los profesionales
sanitarios'!. Por su propia naturaleza, la adecuacion
del esfuerzo terapéutico implica el abandono de las
terapias que mantienen artificialmente la vida, pero
manteniendo sin embargo las de caracter paliativo'*.

Desde el punto de vista jurisprudencial, el Auto
de 9 de octubre de 2015 del Juzgado de Primera Ins-
tancia n° 6 de Santiago de Compostela, ha contem-
plado un caso de adecuacion del esfuerzo terapéutico

128 Articulo 5.12 de la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de
Madrid.

129 Articulo 14 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Anda-
lucia; articulo 14 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de Aragon;
articulo 14 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Baleares; arti-
culo 14 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Canarias; articulo
11.3 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de Galicia; articulo 11.1
de la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Madrid; articulo 14 de la
Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de Navarra; articulo 12.1 de
la ley 11/2016, de 8 de julio del Pais Vasco; articulo 14.2 de la
ley 16/2010 y 8, de 28 de junio, de Valencia.

130 Articulo 5. h) de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de
Baleares

131 Articulo 36 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de
Galicia

132 Articulo 56 de la Ley 4/2017, de 9 marzo, de Madrid.
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El supuesto de hecho era el de una menor, de 12
aflos de edad, que padecia el sindrome de Aicardi-
Goutiéres, el cual supone una enfermedad irreversi-
ble e incurable. La paciente era alimentada a través
de una sonda insertada en su estomago. El equipo
médico era proclive a continuar con el tratamiento,
mientras que los padres de la menor reclamaban la
retirada de la sonda y que se proporcionase a su hija
una analgesia intensa y profunda.

Llevado el asunto al Juzgado de Primera Instan-
cia, el juez solicitd un informe al Comité de Etica
Asistencial del centro hospitalario. Este organismo
manifestd que la enfermedad causaba a la paciente
una grave afeccion funcional. Asimismo, puso de re-
lieve que la menor empeord progresivamente y ex-
perimentd diversas complicaciones. Por ello, afirmo
que el procedimiento empleado era desproporciona-
do respecto de las perspectivas de mejoria de la pa-
ciente.

Ademas, el juez pidi6 otro informe al Instituto de
Medicina Legal de Galicia. En este informe se puso
de relieve que no existia, en la actualidad, ningtin tra-
tamiento que pudiese mejorar las perspectivas de la
enfermedad de la paciente. Por ello, sostuvo que el
tratamiento que estaba recibiendo no era curativo.

Por otro lado, el informe manifesté que la gas-
trostomia endoscopica percutdnea, que permitia la
alimentacion artificial de la paciente, presentaba
complicaciones. Respecto de este punto, el informe
afirmé que existian datos objetivos los cuales per-
mitian inferir el padecimiento por la paciente de un
cuadro clinico particularmente doloroso.

De acuerdo con lo manifestado, el informe con-
cluyo afirmando que las medidas de soporte vital
recibidas por la paciente conducian a una prolonga-
cion del estado terminal en el cual se encontraba y
mantenian su vida de una forma penosa, gravosa y
artificial.

Por su parte, el Comité de Etica Asistencial reco-
mendo retirar a la paciente la medida de soporte vital
cuestionada (NHA por sonda PEG), que prolongaba
artificialmente su vida, y mantener su cuidado asis-
tencial.

El juez consider6 que el plan terapéutico inicia-
do resultaba desaconsejable. No obstante, el falle-
cimiento de la menor determind el archivo de este
proceso de jurisdiccion voluntaria.

24

En nuestra opinién, la decision del Juzgado de
primera instancia, resulta acertada. En efecto, el
mantenimiento de la sonda gastrica de alimentacion
en este caso, constituiria un tratamiento futil. Trata-
miento que esta prohibido por el Codigo de Etica y
Deontologia médica y por la 35* Asamblea Médica
Mundial de Venecia de octubre de 1983, porque daria
lugar, de continuarse, a un encarnizamiento terapéu-
tico.

Por otra parte, en relacion con los deberes del
personal sanitario respecto de la adecuacion del es-
fuerzo terapéutico, la Ley Foral de Navarra mani-
fiesta que esta adecuacion “se llevara a cabo oido el
criterio profesional del enfermero o enfermera res-
ponsable de los cuidados y requerira la opinidon coin-
cidente con la del médico o médica responsable de,
al menos, otro médico o médica de los que participen
en su atencion sanitaria. La identidad de dichos pro-
fesionales y su opinion sera registrada en la historia
clinica'®*”.

Para facilitar la aplicacion de los cuidados palia-
tivos se han aprobado diversos planes y guias sobre
esta practica médica.

A nivel estatal, cabe destacar la Guia de Cuida-
dos Paliativos de la Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos'** y la Guia de Practica Clinica sobre Cui-
dados Paliativos del Ministerio de Sanidad y Consu-
mo, de 2008. Por otra parte, en el &mbito autondémi-
co, son varias las Comunidades Auténomas que han
aprobado planes de cuidados paliativos'®.

Como sefialamos anteriormente, toda interven-
cion médica, y por lo tanto los cuidados paliativos,
requiere como presupuesto el consentimiento infor-
mado del paciente. Consentimiento que, como requi-
sito previo, exige el derecho a informacion de su es-
tado clinico, y conlleva el del rechazo por el paciente
de cualquier intervencion médica propuesta Todas
las leyes autonomicas de muerte digna reconocen
este derecho'¢.

133 Articulo 20.2 de la Ley Foral 8/ 2011, de 24 de marzo,
de Navarra.

134 SECPAL, Guia delos Cuidados Paliativos, en http://
www.revistaseden.org/boletin/files/4113 guiacp.pdf

135 Plan Andaluz de Cuidados Paliativos, 2008-2012;
Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y ledn, 2017-2020; Plan
de Cuidados Paliativos de Euskadi 2016- 2020; Plan Estraté-
gico de Cuidados Paliativos de la Comunidad de Madrid, Plan
Integral de Cuidados Paliativos de la Comunitat Valenciana,
2010-2013; Plan de Cuidados Paliativos de La Rioja, 2018;
Plan Integral de Cuidados Paliativos de Murcia, 2007.

136 Articulo 7 dela Ley 5/2018, de 22 de junio, de Asturias;
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El conocimiento informado se expresara, por
regla general, de modo verbal, dejando constancia
en la historia clinica'*’. Algunas leyes autonomicas
establecen que el consentimiento “debera prestarse
por escrito en los casos de intervencion quirurgica
o procedimientos diagnosticos y terapéuticos invaso-
res, y, en general, para la aplicacion de procedimien-
tos que suponen riesgos e inconvenientes de notoria
y previsible repercusion negativa sobre la salud y la
calidad de vida del paciente y cuando lo requiera la
normativa vigente'**”,

Segun la Ley de Galicia, el personal facultativo
podra realizar las intervenciones clinicas necesarias
en favor de la salud del paciente, sin contar con su
consentimiento, “cuando existe riesgo para la salud
publica a causa de razones sanitarias establecidas por
ley” y “cuando existe riesgo inmediato grave para la
integridad fisica o psiquica de la persona enferma y
no es posible conseguir autorizacion™!®,

El consentimiento del paciente puede ser revoca-
do por este, por escrito y usualmente resefiandolo en
su historia clinica'¥.

Asi mismo, el paciente tiene derecho a rechazar
las medidas terapéuticas propuestas por los profe-
sionales sanitarios, aunque con ello pueda poner en

articulo 6 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Andalucia; articulo
6 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de Aragon; articulo 6 de
la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Baleares; articulo 6 de la
Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Canarias; articulo 5 de la Ley
5/2015, de 26 de junio, de Galicia; articulo 6 de la Ley 4/2017,
de 9 de marzo, de Madrid; articulo 6 de la Ley Foral 8/2011,
de 24 de marzo, de Navarra; articulo 5 de la Ley 11/2016, de 8
de julio, del Pais Vasco; articulo 7 de la Ley 16/2018, de 28 de
junio, de Valencia.

137 Articulo 7.4 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de
Aragoén; articulo 7.3 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Ba-
leares; articulo 7.3 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Cana-
rias; articulo 7.3 de la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Madrid;
articulo 6.3 de la Ley 11/2016, de 8 de julio, del Pais Vasco;
articulo 7.2 de la Ley 16/2016, de 28 de junio, de Valencia.

138 Articulo 6.4 de la Lay 11/2016, de 8 de julio, del Pais
Vasco; en el mismo sentido, el articulo 7 de la Ley Foral 8/2011,
de 24 de marzo, de Navarra, que se remite a lo establecido en el
articulo 49 de la Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre.

139 Articulos 7.7.1 y 7.7.2 de la Ley 5/2015, de 26 de
junio, de Galicia.

140 Articulo 9.3 de la Ley 5/2018, de 22 de junio, de
Asturias; articulo 8.2 y 3 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de
Andalucia; articulo 8.1 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de
Aragoén; articulo 8.3 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Ba-
leares; articulo 8.3 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Cana-
rias; articulo 7.3 de la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Madrid;
articulo 8.1 de la Ley Foral 8/2011, de 29 de marzo, de Navarra,
con remision a los articulos 26 y 53 de la Ley Foral 17/2010, de
8 de noviembre.

peligro su vida. El rechazo debera hacerse por escri-
to'*!. El derecho a rechazar dichas medidas debe ser
respetado, a pesar de que no coincida con el criterio
clinico'®,

Ademas, debe tenerse en cuenta que la negativa
a un tratamiento, o a la decision de interrumpirlo, no
supondra para el paciente “menoscabo alguno en la
atencion sanitaria de otro tipo que se le dispense, es-
pecialmente en lo referido a la destinada a paliar el
sufrimiento, aliviar el dolor y otros sintomas y hacer
mas digno insoportable el proceso final de su vida'#”.

En relacion con este punto, la Ley de Galicia
precisa que la persona en estado terminal puede re-
chazar procedimientos quirtirgicos, de hidratacion y
alimentacion y de reanimacion artificial en el caso
de que sean extraordinarios o desproporcionados en
relacion con las perspectivas de mejoria y produzcan
dolor y/o sufrimientos desmesurados'*.

Finalmente, en relacion con la negativa del pa-
ciente al tratamiento y su alta médica, la Ley Foral de
Navarra establece que estd negativa no sera causa de
alta forzosa si existen tratamientos alternativos, aun-
que sean de caracter paliativo, disponibles en el centro
sanitario y el paciente acepta recibirlos. Si no existen
dichos tratamientos, o el paciente los rechaza, se le
propondra la firma del alta voluntaria. Sino la firma, el
director del centro, a propuesta del profesional médico
responsable, podra ordenar el alta forzosa'®.

Evidentemente, esta medida razonable no tendra
aplicacion en el caso de un paciente terminal dada su

141 Articulo 8.1 de la ley 2/2010, de 8 de abril, de Andalu-
cia: articulo 8.3 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de Aragon;
articulo 8.1 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Baleares; arti-
culo 8.1 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Canarias; articulo
7.1y 3 delaLey4/2017, de 9 de marzo, de Madrid; articulo 7.3
de la ley 5/2015, de 26 de junio, de Galicia; articulo 7.2 de la
ley 11/2016, de 8 de julio, del Pais Vasco; articulo 10.1 y 2 de la
Ley 16/2018, de 28 de junio de Valencia.

142 Articulo 10.4 de la Ley 16/2018, de 28 de junio de
Valencia.

143 Articulo 7.3 de la Ley 11/2016, de 8 de julio, del Pais
Vasco; en el mismo sentido, cfr. articulo 7.2 de la Ley 4/2017,
de 9 de marzo de Madrid; articulo 10. 5 de la Ley 16/2010 y 8
de 28 de junio, de Valencia; 10.3 de la Ley 5/2000 18, de 22 de
julio de Asturias, el cual especifica que esta negativa en ningin
caso supondra la interrupcion en el necesario control sintomati-
co habitual en cuidados paliativos, que continuard realizandose
hasta el momento mismo del fallecimiento”.

144 Articulo 10.1 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de
Galicia.

145 Articulo 8.1 de la Ley Foral 8/2011, de 24 de mar-
7o, de navarra, en relacion con el articulo 53 de la Ley Foral
17/2010, de 8 de noviembre
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nula esperanza de vida y su posible incapacidad de
manifestar el consentimiento. Por otra parte, la pro-
puesta de llevarlos a cabo por el profesional sanitario
tampoco tendria sentido, porque correria un probable
riesgo de incurrir en el encarnizamiento terapéutico.

Los menores de edad en el proceso final de su
vida tienen derecho a recibir informacion sobre su
estado de salud, de forma adecuada a su capacidad
de comprension, y a que su opinion sea escucha-
da'¥, Algunas leyes autondémicas especifican que
esta informacion se le dara al menor si tiene doce
afios cumplidos'¥’.

Cuando el menor no sea capaz intelectual ni
emocionalmente de comprender el alcance de la in-
tervencion, el consentimiento sera manifestado por
el representante legal después de haber escuchado su
opinion si tiene doce aflos cumplidos!*®,

En el caso de que el menor este emancipado o
tenga dieciséis afios cumplidos, y no sea incapaz ni
esté incapacitado, prestard el consentimiento por si
mismo. Sin embargo, sus padres o representantes
legales seran informados y su opinion se tendra en
cuenta para la toma de la decision final correspon-
diente'¥. No obstante, la Ley de la Comunidad de
Madrid ha introducido una modificacion en este su-
puesto al manifestar que “en caso de actuacion de
grave riesgo (en el caso del menor emancipado o con
16 afios cumplidos que sea capaz y no esté incapa-
citado), seglin el criterio del facultativo, el consen-
timiento lo prestard el representante legal del me-
nor, una vez oida y tenida en cuenta la opinion del

146 Articulo 12 de la Ley 5/2000 18, de 22 de junio, de
Asturias, el cual dispone que “se pondra especial atencion en
el derecho del menor a recibir informacion adaptada a su edad,
madurez o desarrollo mental y estado afectivo psicolégico so-
bre el conjunto del tratamiento médico o de cuidados paliativos
al que se le somete y las perspectivas positivas que éste ofrece”.

147 Articulo 11 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Andalu-
cia; articulo 11.1 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Baleares;
articulo 11.1 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de Canarias.

148 Articulo 12.2 de la Ley 5/2000 18, de 22 de junio,
de Asturias; articulo 11.2 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo,
de Baleares; articulo 11.2 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero,
de Canarias; articulo 13.3 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de
Galicia; articulo 11.3 de la ley 11/2016, de 8 de junio, del Pais
Vasco.

149 Articulo 11.3 de la ley 2/2010, de 8 de abril, de Anda-
lucia; articulo 11.3 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Balea-
res; articulo 13.3 de la Ley 5/2015 de 26 de junio, de Galicia, el
cual dispone que “ podra omitirse la informacion si la persona
menor de edad esta en situacion de desarraigo o desamparo o en
una situacion de violencia en el seno familiar”; articulo 12 de la
Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de Navarra; articulo 11.3 de
laley 11/2016, de 8 de julio, del Pais Vasco; articulo 17.3 de la
Ley 16/2018, de 28 de junio, de Valencia.
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mismo'*?”. Esta modificacion obedece a la introduc-
cion de este parrafo por la Disposicion final segunda
de la ley 26/, de 28 de julio, de modificacion del sis-
tema de proteccion a la infancia y a la adolescencia,
que ha derogado lo dispuesto en el articulo 9.3. c) de
la Ley 41/ 2002, de 14 de noviembre, basica regu-
ladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacién y documen-
tacion clinical!,

Los menores emancipados o con dieciséis afos
cumplidos, que no sean incapaces ni estén incapacita-
dos, tienen derecho a revocar el consentimiento infor-
mado, asi como a rechazar los tratamientos e interven-
ciones propuestas por los profesionales sanitarios!'>.

La Ley de Aragon se separa del criterio seguido
por las restantes leyes autondmicas de muerte digna
respecto de la edad exigida a los menores para prestar
su consentimiento. Sobre este punto, establece que si
el menor de catorce afios tiene suficiente juicio para
entender el alcance de la intervencidn sanitaria pro-
puesta, podra otorgar por si mismo el consentimiento
informado. Sin embargo, se requerira la autorizacion
conjunta de los titulares de la autoridad familiar o
el tutor. En caso de negativa de alguno de ellos la
autorizacion podra ser suplida por el juez. Contra la
voluntad del menor solo sera posible llevar a cabo las
intervenciones sanitarias con autorizacion judicial en
interés del mismo.

Si el menor de catorce afios no tiene suficiente
juicio, solo podran practicéarsele intervenciones sani-
tarias cuando lo exija su interés, apreciado conjunta-
mente por los titulares de la autoridad familiar o el
tutor y, subsidiariamente, por el juez. Sitiene mas de
catorce afios, las intervenciones solo serdn posibles
cuando lo exija su interés, que debera ser apreciado
por los titulares de la autoridad familiar o por el tutor
y, subsidiariamente, por el juez'®.

150 Articulo 10.2 de la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de
Madrid.

151 A juicio de MORENO ANTON: “Dignidad humana y
el final de la vida en las disposiciones autondmicas”, cit., p.78
, este parrafo de la Ley 26/2015, de 28 de julio, “esta pensado
para situaciones reversibles en las que la intervencion médica
objeto del consentimiento puede salvaguardar la vida del pa-
ciente, por lo que no resulta aplicable al contexto aqui estudia-
do, el del final de la vida, en el que ya no hay riesgo de ningtn
tipo porque la muerte se prevé proxima e inevitable”.

152 Articulo 11.3 de la ley 2/2010, de 8 de abril, de Anda-
lucia; articulo 11.3 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Balea-
res; articulo 13.3 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de Galicia;
articulo 12 de la Ley Foral 8/2011, de 24 de marzo, de Navarra.

153 Articulo 11.2 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de
Arago6n.
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El menor mayor de catorce afios, capaz y no
incapacitado, podra rechazar por si mismo las in-
tervenciones que le sean propuestas por el personal
sanitario, aunque con ello pueda poner en riesgo su
vida. El rechazo sera por escrito y debera constar en
la historia clinica'**.

En los supuestos de las personas que, a juicio el
médico responsable de su tratamiento, estén incapa-
citadas de hecho, la prestacion del consentimiento
y, en su caso, la eleccion del domicilio para reci-
bir cuidados paliativos integrales, se hara siguien-
do un orden de prelacion. En primer lugar, tiene
preferencia la persona designada para este fin en el
documento de voluntades vitales anticipadas. En su
defecto, figuraran, por este orden, el representante
legal, el conyuge o la persona vinculada por analo-
ga relacion de afectividad, los familiares de grado
mas proximo y dentro del mismo grado el de mayor
edad, sin perjuicio de lo que pueda decidir el juez
competente.

En el caso de los incapacitados judicialmente
habra que estar a lo dispuesto en la sentencia inca-
pacitacion, salvo que en esta no exista prohibicion
o limitacion para la prestacion del consentimiento.
En este caso, el médico responsable debera valorar
la capacidad de hecho del paciente de acuerdo con
unos parametros establecidos legalmente.

La incapacidad no impide que el paciente sea
informado y participe en el proceso de la toma de
decisiones conforme a su grado de discernimiento.
Por tltimo, las leyes autondémicas de muerte digna
establecen que el ejercicio de los derechos de los
pacientes incapacitados se hard buscando siempre
su mayor beneficio y el respeto a su dignidad per-
sonal'*’.

El paciente puede prestar su consentimiento y
sus deseos sobre el tratamiento de salud también
mediante el documento de voluntades anticipadas o
instrucciones previas.

154 Articulos 8.3 y 11.3 de la Ley 10/2011, de 24 de mar-
7o, de Aragon.

155 Articulos 10 y 20 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de
Andalucia; articulos 10 y 20 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo,
de Aragoén; articulos 10 y 20 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo,
de Baleares; articulos 10 y 20 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero,
de Canarias; articulos 9 y 15 de la Ley 4/2017, de 9 de marzo,
de Madrid; articulos 11 y 19 de la Ley Foral 8/2011, de 24 de
marzo, de Navarra; articulo 10 de la Ley 11/2016, de 8 de julio
del Pais Vasco; articulos 16 y 23 de la Ley 16/2018, de 28 de
junio, de Valencia.

De acuerdo con la Ley 41/2002, de 14 de noviem-
bre, basica reguladora de la autonomia del paciente y
de derechos y obligaciones en materia de informa-
cion y documentacion clinica!™, algunas leyes auto-
némicas de muerte digna establecen que podran otor-
gar dicho documento las personas mayores de edad
con capacidad y libremente'”’. Sin embargo otras le-
yes autonomicas permiten este derecho también a los
menores emancipados, a los menores con dieciséis
afios cumplidos y a los incapacitados judicialmente,
salvo que en la resolucion judicial de incapacitacion
se determine otra cosa'*®.

El documento de voluntades anticipadas debera
hacerse por escrito y se inscribirda en los Registros
Autonémicos de instrucciones previas, los cuales da-
ran traslado al Registro Nacional. Ademas, se dejara
constancia del mismo en la historia clinica del pa-
ciente'.

Algunas leyes autondémicas establecen procedi-
mientos especiales para el otorgamiento de las volun-
tades anticipadas. Asi, los documentos de voluntades
anticipadas pueden otorgarse:

a) Ante notario, en cuyo caso no sera necesaria la
presencia de testigos

b) Ante el personal encargado del Registro de
Voluntades Anticipadas autonémico.

¢) Ante los testigos mayores de edad, de los cua-
les dos como minimo no podran tener relacion

156 Articulo 11.1 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre.

157 Articulo 11.1 de la Ley 5/2000 18, de 22 de junio, de
Asturias; articulo 9 de la Ley 1/2015, de 9 febrero, de Canarias;
articulo 5.1 de la Ley 5/2015, de 26 de junio, de Galicia; articu-
lo 11/2000 del Pais Vasco, de 2 21 7/2000; articulo 8 de la Ley
4/2017, de 9 de marzo, de Madrid, de acuerdo con lo dispuesto
en el articulo 4. a) en la Ley 3/2005, de 23 de mayo.

158 Articulo 9.1 de la ley 2/2010 de 8 de abril, de Andalu-
cia, segun lo dispuesto en el articulo 4.1 y 2 de la Ley 5/2003, de
9 de octubre; Disposicion primera 3.1y 3.3 de la Ley 10/2011,
de 24 de marzo, de Aragon, que también permite otorgar el do-
cumento de instrucciones previas a los menores aragoneses ma-
yores de catorce anos; Disposicion final 1 de la Ley 4/2015, de
23 de marzo, de Baleares ; articulo 9 de la Ley Foral 8/2011, de
24 de marzo de Navarra, segun lo previsto en el articulo 54.1 de
la Ley Foral 17/2010, de 8 de noviembre; articulo § de la Ley
11/2016, de 8 de julio, del Pais Vasco seglin las condiciones
establecidas en la Ley 7/2002, de 12 de diciembre.

159 Articulo 9.2 y 3 de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de
Andalucia; articulo 9.2 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de
Arago6n; articulo 9.2 y 3 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo, de
Baleares; articulo 9.2 y 3 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de
Canarias; articulo 9.2 y 3 de la Ley Foral 8/2011, de 24 de mar-
70, de Navarra; articulos 8.2 y 11.2 y 6 de la Ley 11/2016, de 8
de julio, del Pais Vasco.
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de parentesco hasta el segundo grado y estar vin-
culados por relacion patrimonial con el otorgan-
tel60.

Por su parte, la Ley 11/2016, de 8 de julio, de
la Comunidad Auténoma del Pais Vasco dispone que
“las instrucciones previas relativas al destino del
cuerpo o de sus d6rganos una vez llegado el falleci-
miento podran otorgarse tanto en la forma prevista
para la declaracion de voluntades anticipadas como
a través de las formas de testar reconocidas por el
Derecho Civil, en la forma de una clausula particular
de cualquier testamento con efectos mortis causa'®'”.

La Ley basica 41/2002, de 14 de noviembre, se
refiere de una manera general al posible contenido
del documento de instrucciones previas, sefialando
que puede incluir los cuidados y el tratamiento de
la salud del otorgante y, llegado al fallecimiento, el
destino que desea dar a su cuerpo o a los 6rganos del
mismo. Ademas, dicho documento puede contener la
designacion de un representante que sirva de interlo-
cutor con el personal sanitario para el cumplimiento
de las instrucciones previas'®?. Este es un contenido
minimo, el cual puede ser ampliado con la inclusion
de otros deseos. Entre ellos, pueden figurar los valo-
res vitales del otorgante, el deseo de que se agoten los
tratamientos indicados para su enfermedad, su volun-
tad contraria a recibir tratamientos de soporte vital, la
negativa al prolongamiento artificial de su vida y la
peticion de que se utilicen, o no, cuidados paliativos
0 sedacion para aliviar su sufrimiento'®.

Un supuesto discutido, es el de la permanencia
de la voluntad del otorgante del documento de ins-
trucciones previas, en los casos en los cuales no pue-
de expresarla, cuando se debe proceder a un determi-
nado tratamiento médico.

La Audiencia Provincial de Bilbao, en su Auto
de 26 de marzo de 2018, ha examinado esta cuestion.

160 Articulo 11.2 de la Ley 5/2000 18, de 22 de junio, de
Asturias; Disposicion final segunda 2.2 de la Ley 4/2015, de
23 de marzo, de Baleares; articulo 8 de la Ley 5/2015, de 26
de junio, de Galicia, de acuerdo con el articulo 5.2 de la Ley
3/2001, de 28 de mayo; articulo 9 de la Ley Foral 8/2011, de 24
de marzo, de Navarra, en relacion con el articulo 55.1 de la Ley
Foral 17/2010, de 8 de noviembre; articulo 8 de la Ley 11/2016,
de 8 de julio, del Pais Vasco, de acuerdo con el articulo 3.2 de la
Ley 7/2002, de 12 de diciembre.

161 Articulo 8.4 de la Ley 11/2016, de 8 de julio.
162 Articulo 11.1

163 Sobre estos posibles contenidos, cfr. el articulo 5 de la
Ley 9/2005, de 30 de septiembre, de La Rioja.
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El supuesto de hecho contemplado en dicho auto
era el de una paciente perteneciente a los Testigos
de Jehova la cual, en su documento de instrucciones
previas, habia determinado que no se le administra-
ran en ningun caso transfusiones de sangre alogéni-
ca, aunque los médicos las considerasen necesarias
para la conservacion de su vida o de su salud.

La paciente presentaba un cuadro de colecisti-
tis enfisematosa. La unica alternativa de tratamiento
para salvar su vida era una intervencion quirurgica
en la que muy probablemente seria necesaria realizar
una transfusion sanguinea por el elevado riesgo de
hemorragia.

Ante esta situacion, el equipo médico dirigié una
comunicacion al Juzgado de Instruccion niimero 5 de
Bilbao pidiendo autorizacion para realizar la trans-
fusion. Este Juzgado dictd un auto por el que se au-
torizaba la transfusion de sangre a la paciente en los
siguientes términos: “Se faculta al equipo médico de
guardia del Hospital de Basurto para la utilizacion de
todos aquellos medios médicos o medicinales (trans-
fusion o cualquier otro) que sean precisos en la in-
tervencion quirdrgica que se le haya de practicar a la
paciente [...] y todo ello una vez que haya perdido el
conocimiento, voluntad o capacidad para discernir o
decidir sobre dichas medidas”.

La paciente recurrié en apelacion ante la Au-
diencia Provincial contra dicho auto, alegando la
violacidn, entre otros preceptos, del articulo 16 de la
Constitucion.

La Audiencia Provincial manifestd que el recurso
debia examinarse conforme a la regulacion contenida
en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre. Partiendo de
esta base, el tribunal afirmoé que esta ley da primacia
a la voluntad del paciente y, por tanto, opta por su
derecho a prestar el consentimiento informado a un
tratamiento o, en sentido contrario, a rechazarlo.

Por tanto, la imposicion de un tratamiento médico
no respeto el principio de unidad del ordenamiento ju-
ridico, en el sentido de que este no puede ordenar una
cosa y su contraria. Es decir, el ordenamiento juridi-
co no puede regular la autonomia del paciente por un
lado, concediendo la maxima prioridad y protegiendo
el derecho a rechazar un tratamiento y, al mismo tiem-
po, considerar conforme a derecho la imposicion judi-
cial del mismo en contra de la voluntad del enfermo.

A juicio del tribunal, la decision correcta del
auto recurrido hubiera sido respetar la autonomia del



Los cuidados paliativos con especial referencia a la legislacion de las Comunidades Autonomas

paciente. Esto es, declarar el derecho del paciente
a rechazar el tratamiento, porque dicho rechazo fue
manifestado en la forma prescrita por la ley y, por
tanto, era juridicamente vinculante.

En definitiva, el tribunal considerd que el legis-
lador ha decidido resolver el conflicto aparente entre
derechos, en casos como el presente, a favor de la
dignidad humana, conforme a la cual las personas
son sujetos libres. Por ello, no se les puede impo-
ner un tratamiento médico sin su consentimiento in-
formado, sean cuales fueren sus convicciones. Asi
pues, no siendo afectadas la seguridad, la salud o la
moral publica, la voluntad de la recurrente debio ser
respetada, pues tampoco resultaba contraria al orde-
namiento juridico ni a la buena practica médica.

Como puede observarse, este auto considera que
la voluntad del otorgante de las instrucciones previas
tiene una primacia absoluta y debe respetarse en todo
caso, considerando que permanece virtualmente atn
en el supuesto en el que aquel no pueda expresarla en
un momento concreto.

Esta postura puede defenderse, aunque en reali-
dad se trate de una fictio iuris. Sin embargo, esto
supone privar a la /ex artis de toda virtualidad limita-
tiva de las instrucciones previas.

Los documentos de instrucciones previas pueden
incluir el nombramiento de un representante'®*. Este
debe actuar buscando siempre el mayor beneficio y
el respeto de la dignidad del representado. Asimismo,
debe velar para que se cumplan las instrucciones que
la persona representada haya dejado establecidas.

Ademas, en las situaciones clinicas no contem-
pladas explicitamente en el documento de instruccio-
nes previas, el representante debera tener en cuenta
para la toma de decisiones los valores u opciones
vitales recogidos en este documento'®. Alguna ley

164 Sobre este punto, cfr. Abellan-Garcia Sanchez, F.,
“Estudio juridico sobre el marco regulatorio de las instruccio-
nes en Espafia”, en Sdnchez Caro, J. y Abellan, F. (Coords.),
Instrucciones previas en Espaiia. Aspectos bioéticos, juridicos y

practicos, Granada, 2008, pp.129 y ss.”

165 Articulo 9. 5 de la Ley 2/2010 de 8 de abril, de An-
dalucia; articulo 9. 3 y 4 de la Ley 10/2011, de 24 de marzo,
de Aragon; articulo 9. 4 y 5 de la Ley 4/2015, de 23 de marzo
de Baleares; articulo 9.4 y 5 de la Ley 1/2015, de 9 de febrero,
de canal; articulo 9 de la Ley 11/2016, de 8 de julio, del Pais
Vasco; articulo 11. 4y 5 de la Ley 16/2010 y 8, de 28 de junio,
de Valencia. Los valores vitales pueden ser definidos como el
“conjunto de valores y creencias de una persona que dan sentido
a su proyecto de vida y que sustentan sus decisiones y preferen-
cias en los procesos de enfermedad y muerte”; articulo 5. r) de
la Ley 10/2011, de 24 de marzo, de Aragdn; articulo 5.2 u) de la

autonomica establece expresamente que “en caso de
contradiccion entre lo manifestado por el paciente no
incapacitado y su representante, prevalecera siempre
la voluntad del primero debiendo actuar el personal
sanitario conforme a la misma'®®”.

Los contenidos del documento de instrucciones
previas carecen de validez y, por tanto, no pueden
ser aplicados cuando son contrarios al ordenamiento
juridico, a la “lex artis” o si no se corresponden al
supuesto de hecho que el otorgante haya previsto en
el momento de manifestarlas'®’.

Con estas prohibiciones se pretenden evitar los
tratamientos futiles, la eutanasia y su extremo con-
trario, el encarnizamiento terapéutico.

VI. CONCLUSIONES

Los cuidados paliativos son un tratamiento médi-
co que se ha iniciado en Inglaterra, en una fecha re-
lativamente reciente, y se ha extendido en pocas dé-
cadas a las instituciones sanitarias de todo el mundo.

Esta clase de tratamientos hospitalarios o do-
meésticos, segun el lugar en el cual se lleven a cabo,
constituyen un paso importante en la humanizacion
de la medicina y en las relaciones entre los pacientes
terminales y los profesionales sanitarios encargados
de su cuidado. Ello es debido a que, mediante ellos,
la Medicina ha pasado de entenderse como una acti-
vidad exclusivamente curativa a concebirse también
como una practica la cual incluye cuidar a la persona
que no puede ser curada.

En efecto, el objetivo basico de los cuidados
paliativos es mejorar, en la medida de lo posible, la
calidad de vida de los enfermos que se hallan en el
tramo final de su existencia, en sus problemas fisicos,
psiquicos y espirituales, con el fin de que conserve su
dignidad hasta el momento de su fallecimiento.

Algunos autores y diversas leyes autondmicas es-
parfiolas de dignidad de las personas en su final de la

Ley 4/2015, de 23 de marzo, de Baleares; articulo 5. r) de la Ley
1/2015, de 9 febrero, de Canarias; articulo 3.5 de la Ley 5/2015,
de 26 de junio, de Galicia; articulo 515 de la Ley 4/2017, de 9
de marzo, de Madrid; articulo 5. r) la Ley Foral 8/2011, de 24
de marzo, de Navarra; articulo 5. 22 dela ley 16/2018, de 28 de
junio, de Valencia.

166 Articulo 11.4 de la Ley 16/2018, de 28 de junio, de
Valencia.

167 Articulo 11.3 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre.
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vida han fundamentado los cuidados paliativos en el
ideal de muerte digna. Sin embargo, dado que la dig-
nidad es en nuestro ordenamiento juridico un prin-
cipio y no un derecho, el fundamento basico de los
cuidados paliativos es el derecho a la proteccion de
la salud del articulo 43.1 de la Constitucion. No obs-
tante esta fundamentacion basica, es preciso sefialar
que el fundamento inmediato de los cuidados palia-
tivos, como el de cualquier otro tratamiento médico,
radica en el consentimiento informado del paciente.
Este criterio, que no puede olvidar la salvaguarda
de la dignidad del enfermo en estado terminal, esta
mantenido en diversos instrumentos internacionales
de derechos humanos entre los cuales destaca el Pac-
to Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales
y Culturales.

Los cuidados paliativos no han sido calificados
por dichos documentos internacionales como un de-
recho. Sin embargo, una excepcién la constituye la
Convencion interamericana sobre la proteccion de
los derechos humanos de las personas mayores, de
2015, que considera un derecho los cuidados paliati-
vos aplicados a estas personas.

En el ordenamiento juridico espafiol, dada la
inexistencia de una ley estatal sobre muerte digna,
los cuidados paliativos tienen en algunos supuestos
la naturaleza juridica de derechos estatutarios.

Todas las leyes autondmicas espafiolas sobre la
dignidad de la persona en el proceso de su muerte
garantizan el derecho de los enfermos terminales a
recibir cuidados paliativos integrales. Esta expresion
comprende la inclusion en estos cuidados, aunque
las leyes autonomicas los definen y regulan como
supuestos distintos, del tratamiento del dolor, la se-
dacion paliativa, la adecuacion del esfuerzo terapéu-
tico, la atencion espiritual al enfermo y el soporte
emocional a este y a sus familiares.

Las mencionadas leyes autonomicas regulan asi
mismo, la manifestacion del consentimiento infor-
mado por parte de los enfermos mayores de edad,
menores, ¢ incapacitados. También son objeto de su
regulacion los denominados documentos de volunta-
des anticipadas o de instrucciones previas, las formas
de otorgarlos, el nombramiento de un representante
del paciente, asi como los tratamientos médicos que
este desea y el destino de su cuerpo y érganos.

Especiales problemas, que no han sido regula-

dos, suscitan la solucion de las posibles discrepan-
cias, respecto de los tratamientos médicos, entre el
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paciente y su representante y entre ambos y los pro-
fesionales sanitarios.

Como conclusion final cabe decir que las le-
yes autonomicas espafiolas sobre la dignidad de las
personas en el proceso final de su vida merecen un
juicio favorable. Entre otras razones, porque se han
inspirado al regular los tratamientos médicos de los
enfermos terminales, y en concreto los cuidados pa-
liativos, en el principio basico de la salvaguarda de
su dignidad hasta el momento de su muerte.



