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INFORME DE LA PONENCIA

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

En cumplimiento de lo dispuesto en el articulo 97 del Reglamento de la Camara, se ordena la
publicacién en el Boletin Oficial de las Cortes Generales del Informe emitido por la Ponencia sobre la
Proposicién de Ley de derechos y garantias de la dignidad de la persona ante el proceso final de su vida.

Palacio del Congreso de los Diputados, 26 de noviembre de 2018.—P.D. El Secretario General del
Congreso de los Diputados, Carlos Gutiérrez Vicén.

Ala Comisién de Sanidad, Consumo y Bienestar Social

La Ponencia encargada de redactar el Informe sobre la Proposicion de Ley de derechos y garantias
de la dignidad de la persona ante el proceso final de su vida, integrada por los Diputados D.2 Pilar Cortés
Bureta (GP), D.? Isabel Cabezas Regafio (GP), D.2 Carmen Navarro Lacoba (GP), D.2 Maria Guadalupe
Martin Gonzalez (GS), D. Jesus Maria Fernandez Diaz (GS), D.? Amparo Botejara Sanz (GCUP-EC-EM),
D.? Angela Rodriguez Martinez (GCUP-EC-EM), D. Francisco Igea Arisqueta (GCs), D. Fernando Navarro
Fernandez-Rodriguez (GCs), D. Joan Oloriz Serra (GER), D. Joseba Agirretxea Urresti (GV-EAJ-PNV),
D.2 Miriam Nogueras i Camero (GMx) y D. Carlos Casimiro Salvador Armendariz (GMx), ha estudiado con
todo detenimiento dicha iniciativa, asi como las enmiendas presentadas a la misma, a lo largo de dieciséis
sesiones, celebradas en las fechas siguientes: 28 de septiembre de 2017; 10, 17 y 24 de octubre
de 2017; 7, 21 y 29 de noviembre de 2017; 6 y 15 de marzo de 2018; 4 de abril de 2018; 17 y 29 de mayo
de 2018; 26 de junio de 2018; 25 de septiembre de 2018; 16 de octubre de 2018 y 13 de noviembre
de 2018.

En cumplimiento de lo dispuesto en el articulo 113 del Reglamento eleva a la Comision el siguiente:

INFORME
Exposicién de motivos

La Ponencia ha aprobado las modificaciones, que se incluyen en el Anexo al presente Informe. Junto
a distintas correcciones de estilo, se han incorporado la enmienda nim. 2 del G.P. Vasco (EAJ-PNV) y la
enmienda num. 55 del G.P. Socialista, ambas al paragrafo lll, y la enmienda nim. 56 del G.P. Socialista,
al paragrafo IV. Asimismo, en el paragrafo IV, primer y ultimo parrafos, se ha modificado la referencia a la
estructura de la proposicion de ley, para tener presente la adicién de una disposicién transitoria.

Articulo 1. Objeto.

El precepto pretende recoger el sentido de las enmiendas num. 26 del G.P. Ciudadanos, num. 58 del
G.P. Socialista, num. 97 del G.P. Popular y num. 137 del G.P. Mixto.
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Articulo 2. Ambito de aplicacion.

Se aprueba incorporar, en parte, la enmienda num. 59 del G.P. Socialista, suprimiendo, para evitar
redundancias, el término «tambiény, en el tercer parrafo.

Articulo 3.  Principios basicos.

Los apartados a) y c) se han redactado en consonancia con la configuracion del concepto de
«dignidad» recogido en el articulo 10.1 de la Constitucion y los convenios internacionales, ratificados por
Esparia. En el apartado d) se ha incorporado parcialmente la enmienda nim. 28 del G.P. Ciudadanos.

Articulo 4. Definiciones.

Se ha incluido parcialmente la enmienda nim. 60 del G.P. Socialista, en las letras a), c), e), ), g), h)
bis (nuevo), i) y j). En la letra j) se ha sustituido la expresion «proceso final de morir» por «proceso final de
la vida». Esta ultima expresion se ha incorporado en todo el texto de la proposicidn de ley. Igualmente, se
ha aceptado parcialmente la enmienda nim. 101 del G.P. Popular en relacién a las letras k) y p). La
Ponencia ha suprimido el contenido de las letras 0) y q).

En relacién con los apartados b), d) y h) se ha suprimido la referencia a la Ley 41/2002, dado su
caracter superfluo. Asimismo, se ha modificado este precepto por razones de estilo.

Articulo 4 bis (nuevo). Derecho a la proteccion de la dignidad de las personas en el proceso final de la vida.

Se acepta, en parte, la enmienda num. 61 del G.P. Socialista, con la sustitucion de la preposicion
«ante» por «en», situada antes de la expresion «dicho proceso».

Articulo 5. Derecho a la informacion asistencial.

En el apartado 1 se ha incorporado parcialmente la enmienda num. 62 del G.P. Socialista.

El apartado 2 se ha modificado parcialmente por la Ponencia.

El apartado 4 recoge el contenido del articulo 9 del texto original de la proposiciéon de ley. Se han
incorporado la enmienda num. 69 del G.P. Socialista, las enmiendas num. 103, 111 y 112 del G.P. Popular
y la enmienda num. 154 del G.P. Mixto, asi como, parcialmente, las enmiendas num. 110 y 113 del G.P.
Popular y las enmiendas nim. 62, 67 y 68 del G.P. Socialista.

Articulo 6. Derecho a la toma de decisiones del consentimiento informado.

Se incorpora parcialmente la enmienda num. 63 del G.P. Socialista. Se modifica el apartado 3, para
sustituir el verbo «sera», antes de la palabra verbal, por «podra ser», en la emision del consentimiento.

Articulo 7. Derecho a otorgar instrucciones previas.

En el apartado 1 se aprueban las enmiendas nim. 64 y 65 del G.P. Socialista y se acepta parcialmente
la enmienda num. 106 del G.P. Popular.

En el apartado 3 se acepta parcialmente la enmienda num. 107 del G.P. Popular.

En el apartado 4 se incorpora la enmienda nium. 108 del G.P. Popular.

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

La Ponencia acuerda suprimir este articulo, dado que su contenido se ha trasladado al articulo 5.4.

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

En el apartado 1 se ha incorporado parcialmente la enmienda nim. 70 del G.P. Socialista.
En el apartado 2 la Ponencia ha suprimido el parrafo inicial, que citaba la Ley 3/2015, de 18 de
febrero, de Atencién y Proteccion a la Infancia y a la Adolescencia. Asimismo, se ha suprimido la letra a)
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y se ha modificado la redaccion de las letras c) y e), en los términos que figuran en el Anexo. En este
sentido, también se ha acordado la supresion de las letras f), g), h) e i).
El apartado 3 se ha redactado con la incorporacioén parcial de la enmienda nim. 114 del G.P. Popular.
El punto 4 ha recogido parcialmente la enmienda num. 12 del G.P. Vasco (EAJ-PNV). Las letras a) y b)
se han redactado de la forma que consta en el Anexo.

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

La Ponencia acuerda modificar la rubrica de este articulo por «Derecho a los cuidados paliativos de
calidad». Asimismo, se acuerda homogeneizar en toda la proposicién de ley la terminologia, utilizando la
expresion «centros sanitarios y sociales».

En el apartado 2 se ha afadido el adjetivo «social», quedando como «centro sanitario o social...».
Igualmente, se ha suprimido la expresion «o en cualquier otro que designen,».

El apartado 3 se suprime al incorporarse en este punto, parcialmente, la enmienda num. 71 del G.P.
Socialista.

Articulo 12. Derecho al acompanamiento.

El apartado 1 se redacta, en parte, en los términos de la enmienda nim. 33 del G.P. Ciudadanos.

El apartado 2 recoge, parcialmente, la enmienda nim. 158 del G.P. Mixto. De la misma manera, la
Ponencia ha suprimido la referencia a la Ley Organica 7/1980, de 5 de julio, de Libertad Religiosa, por su
caracter superfluo.

El apartado 3 se ha redactado, en parte, conforme a la enmienda nim. 73 del G.P. Socialista.

Articulo 13. Derecho a la intimidad personal y familiar.

La Ponencia acuerda su supresion.

Articulo 14. Deberes respecto a la informacion clinica.

La Ponencia acuerda su supresion.

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

En el apartado 1 se ha incorporado, en parte, la enmienda num. 77 del G.P. Socialista.
Los apartados 2 y 4 se han redactado de la forma que figura en el Anexo, por acuerdo de la Ponencia.

Articulo 16. Deberes respecto a las personas que puedan hallarse en situacién de incapacidad de
hecho.

El apartado 1 recoge, parcialmente, la enmienda nim. 122 del G.P. Popular, redactado de la manera
que figura en el Anexo por decisién de la Ponencia.

El apartado 2 recoge las enmiendas num. 123 del G.P. Popular y num. 160 del G.P. Mixto.

En el apartado 3 se ha sustituido la referencia al articulo 9.1, que se ha suprimido, por la cita del
articulo 5.4, el cual incorpora su contenido. Asimismo, se ha incorporado parcialmente la enmienda nim. 124
del G.P. Popular.

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

Se ha sustituido el término «limitaciéon» por el de «adecuacion» en la rubrica y en el apartado 1 de este
precepto, por motivos de precision.

Los apartados 1y 2 se han redactado en los términos de las enmiendas num. 125 del G.P. Popular y
num. 161 del G.P. Mixto, aceptadas parcialmente.

El apartado 3 recoge la enmienda num. 79 del G.P. Socialista.

El apartado 4 sustituye el término «agonia» por «sufrimiento», mas acorde al contexto, por acuerdo de
la Ponencia.
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Titulo Il1.

En cuanto se refiere a su rubrica, se ha modificado para que figure «Garantia de las Administraciones
Pudblicas y de los centros e instituciones sanitarias y sociales», como consecuencia de la aceptacion de la
enmienda num. 80 del G.P. Socialista.

Articulo 18. Garantia de los derechos de los pacientes.

La rubrica y el contenido del precepto se modifican como consecuencia de la aceptacién parcial de la
enmienda num. 15 del G.P. Vasco (EAJ-PNV). La Ponencia, en relacion con el apartado 2, acuerda la
sustitucion del término «éstos» por «los pacientes». Asimismo, suprime el vocablo «negativa o».

Articulo 18 bis (nuevo). Modelo de instrucciones previas.

Se afiade un nuevo articulo, al aceptarse parcialmente la enmienda nim. 83 del G.P. Socialista.

Articulo 19. Acompanamiento de los pacientes.

En cuanto se refiere al apartado 1, se ha sustituido el término «éstas» por «este», por motivos de
concordancia. Por lo demas, se ha modificado el apartado 2, para incorporar, parcialmente, las enmiendas
num. 16 del G.P. Vasco (EAJ-PNV) y num. 84 del G.P. Socialista. También se ha creado el apartado 3,
incluyendo parcialmente la enmienda nim. 34 del G.P. Ciudadanos

Articulo 20. Apoyo a la familia y personas cuidadoras.

Se suprime el adjetivo «sanitarias», después de «instituciones», en los apartados 1y 2, por acuerdo
de la Ponencia. En el apartado 1, al final, se afiade la expresién «y sociales».

Articulo 21. Asesoramiento en cuidados paliativos.

Se suprime la primera frase de este precepto por acuerdo de la Ponencia. A continuacion, se incorpora,
parcialmente, la enmienda nam. 35 del G.P. Ciudadanos.

Articulo 22. Estancia en habitacion individual.

La Ponencia acuerda, en el apartado 1 la eliminacién del adjetivo «sanitarias», referido a los centros
e instituciones, por motivos de precisiéon. De la misma forma, la Ponencia acuerda la supresion del
apartado 2.

Articulo 23. Comités de Etica Asistencial.

Se suprimen los apartados 1 y 3, al aceptarse, parcialmente, la enmienda nim. 19 del G.P. Vasco
(EAJ-PNV).

Titulo IV. Infracciones y sanciones (Articulos 24 a 28).

Ha recibido una nueva redaccién, de la forma que consta en el Anexo.

Disposicion adicional tercera. Evaluacion de la ley.

Se ha corregido al incluir la denominacién actual del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social.

Disposicién adicional cuarta. Difusion de la ley.

Se ha incorporado, en parte, la enmienda num. 22 del G.P. Vasco (EAJ-PNV), quedando redactada en
su parte inicial de la forma siguiente: «La Administracién General del Estado y las Comunidades
Auténomas habilitaran...».
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Disposicion transitoria (nueva). Plazo para la dotaciéon de habitaciones individuales.

Por acuerdo de la Ponencia, se afiade una nueva disposicién transitoria en la que se establece el

plazo de un afio, para que las Administraciones se doten de habitaciones individuales, a los efectos del
articulo 22.

Disposicién final primera. Modificacion de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la

autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion
clinica.

Se ha actualizado la referencia al Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social.

Palacio del Congreso de los Diputados, 13 de noviembre de 2018.—Pilar Cortés Bureta, Isabel
Cabezas Regafo, Carmen Navarro Lacoba, Maria Guadalupe Martin Gonzalez, Jesus Maria
Fernandez Diaz, Amparo Botejara Sanz, Angela Rodriguez Martinez, Francisco Igea Arisqueta,
Fernando Navarro Fernandez-Rodriguez, Joan Oloriz Serra, Joseba Agirretxea Urresti, Miriam
Nogueras i Camero y Carlos Casimiro Salvador Armendariz, Diputados.

cve: BOCG-12-B-66-6



BOLETIN OFICIAL DE LAS CORTES GENERALES
CONGRESO DE LOS DIPUTADOS

Serie B Num. 66-6 29 de noviembre de 2018

Pag. 6

ANEXO

PROPOSICION DE LEY DE DERECHOS Y GARANTIAS DE LA DIGNIDAD DE LA PERSONA
ANTE EL PROCESO FINAL DE SU VIDA

Exposicién de motivos

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

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

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

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

Tradicionalmente, el derecho constitucional a la proteccion de la salud se ha interpretado desde el
punto de vista de la garantia a recibir cuidados sanitarios frente a la enfermedad. Sin embargo, ya la
vigente Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos
y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica, partiendo de los principios de respeto
a la dignidad personal, a la libre autonomia de la voluntad y a la intimidad, establecio la regla general de
que toda actuacién en el ambito de la sanidad requiere el previo consentimiento de los pacientes o
usuarios del sistema sanitario y el derecho de estos a decidir libremente, después de recibir la informacion
adecuada entre las opciones clinicas disponibles, asi como a negarse a recibir el tratamiento indicado por
el personal sanitario, excepto en los casos determinados en la ley.

También el Tribunal Constitucional, ademas de haber reconocido el derecho de las personas a
rechazar un tratamiento, aun a sabiendas de que ello puede hacer que peligre su vida (SSTC 120/1990,
119/2001 y 154/2002), afirmd, en su Sentencia 37/2011, que el rechazo al tratamiento, intervencion o
procedimiento recomendado por los profesionales sanitarios forma parte del articulo 15 de la Constitucion,
al entenderse como «una facultad de autodeterminacién que legitima al paciente, en uso de su autonomia
de la voluntad, para decidir libremente sobre las medidas terapéuticas y tratamientos que puedan afectar
a su integridad, escogiendo entre las distintas posibilidades, consintiendo su practica o rechazandolasy;
la cual seria «precisamente la manifestacién mas importante de los derechos fundamentales que pueden
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resultar afectados por una intervencién médica: la de decidir libremente entre consentir el tratamiento o
rehusarlo, posibilidad que ha sido admitida por el Tribunal Europeo de Derechos Humanos, aun cuando
pudiera conducir a un resultado fatal (STEDH de 29 de abril de 2002, caso Pretty c. Reino Unido, § 63), y
también por este Tribunal (STC 154/2002, de 18 de julio, FJ 9)».

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

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

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

Igualmente, la presente ley tiene por objeto regular, de manera expresa y concisa, los derechos de las
personas que se encuentran ante el proceso final de su vida, asi como los deberes del personal sanitario
y las garantias que han de proporcionar las Administraciones competentes y los centros e
instituciones sanitarias y sociales para hacer efectivos tales derechos, todo ello en consonancia con lo
dispuesto en la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, y de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica.

Por tanto, en cuanto al objeto de la ley, cabe reiterar que ésta se ocupa del proceso del final de la vida,
concebido como un final préximo e irreversible, eventualmente doloroso y potencialmente lesivo de la
dignidad de quien lo padece, para, en la medida de lo posible, aliviarlo, en su transcurrir, con respeto a la
autonomia, integridad fisica e intimidad personal de la persona.

Y

La presente ley esta estructurada en cinco titulos, junto a cinco disposiciones adicionales, una
disposicion transitoria (nueva), una disposicion derogatoria y tres disposiciones finales.

En el Titulo Preliminar se establece el principio fundamental de pleno respeto a la voluntad de las
personas en el proceso final de su vida, y se define el ambito de aplicacion de la ley mediante la
concurrencia de un pronéstico vital reducido en el tiempo e irreversible, ocasionado tanto por una
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enfermedad incurable como por un deterioro extremo que provoca trastornos graves en quienes lo
padecen.

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

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

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

Los preceptos contenidos en los Titulos Il y Il determinan el marco de actuacion de los profesionales
sanitarios y las obligaciones de las administraciones, asi como los centros sanitarios y sociales
concernidos, al objeto de dar satisfaccion a los derechos recogidos en el Titulo I, todos ellos relacionados
con el derecho del paciente a que se respete su voluntad, que se configura como mandato fundamental
del personal sanitario y, en consecuencia, como clave de su seguridad juridica y de su régimen de
responsabilidad. A tal efecto, se prevén las garantias necesarias para que esa voluntad se configure de
modo plenamente informado y para que los profesionales puedan acceder a la misma, asi como el deber
de limitar el esfuerzo terapéutico a la situacion del paciente, evitando la obstinacion terapéutica y dando
plena cobertura a la disminucién proporcional de ese esfuerzo en razén del bienestar del paciente, siempre
con las garantias de decisién compartida por varios profesionales y de informacion al paciente y respeto
a su voluntad.

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

Por ultimo, las disposiciones adicionales determinan el caracter basico de la ley, asi como
ordenan las subsiguientes actuaciones necesarias de las Administraciones Publicas, en particular
de las Administraciones sanitarias, para su desarrollo y aplicaciéon. Por su parte, la disposicion
transitoria prevé el plazo para la dotacion de habitaciones individuales. Las disposiciones finales
adecuan a lo dispuesto en la ley la regulacion de las instrucciones previas que se encontraba en
el articulo 11 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre. Asimismo, la disposicion final segunda
contempla la habilitacion normativa del Gobierno para dictar las disposiciones reglamentarias
precisas para el desarrollo y ejecucion de la ley.

TITULO PRELIMINAR

Disposiciones generales

Articulo 1. Objeto.

La presente ley tiene como objeto regular el ejercicio de los derechos de la persona ante el proceso
final de su vida y los deberes de los profesionales que atienden a los pacientes que se encuentren en
esta situacion, asi como las garantias para proteger la dignidad de la persona que las instituciones
sanitarias y sociales estaran obligadas a proporcionar con respecto a ese proceso.
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Articulo 2. Ambito de aplicacion.

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

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

Asimismo, sera de aplicaciéon a las entidades aseguradoras o mutualidades que, en relacién
con el objeto de la presente ley, ofrezcan sus servicios en territorio espafol.

Articulo 3. Principios basicos.
Son principios basicos que inspiran esta ley:

a) La garantia del pleno respeto a la dignidad de la persona en el proceso del final de su vida.

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

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

d) La garantia del derecho de todas las personas a recibir cuidados paliativos integrales.

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

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

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

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

b) Consentimiento informado: La conformidad libre, voluntaria y consciente de un paciente,
manifestada en pleno uso de sus facultades después de recibir la informacién adecuada, para que tenga
lugar una actuacion que afecta a su salud.

c) Cuidados paliativos: El conjunto coordinado de acciones en el ambito sanitario dirigido a la
atencion activa de los pacientes cuya enfermedad no responde al tratamiento curativo, siendo
primordial el control del dolor y de otros sintomas, asi como de los problemas psicoldgicos,
sociales y espirituales. Los cuidados paliativos son interdisciplinares en su enfoque e incluyen al
paciente, la familia y su entorno. Cubren las necesidades del paciente con independencia de donde
esté siendo cuidado, ya sea en el centro sanitario o social o en su domicilio y tienen por objeto
preservar la mejor calidad de vida posible hasta el final. Forma parte de la buena practica médica.

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

e) Planificacion anticipada de la atencion: El proceso realizado por el paciente de manera
conjunta con los profesionales que le atienden habitualmente, dirigido a planificar la atenciéon
futura, incluyendo educacion, reflexion, comunicaciéon y documentacion sobre las consecuencias
y posibilidades de diferentes tratamientos alternativos. Debe quedar constancia amplia en la
historia clinica del paciente.

f) Adecuacion del esfuerzo terapéutico: Retirar, ajustar o no instaurar un tratamiento cuando el
prondstico de vida limitada asi lo aconseje. Es la adaptaciéon de los tratamientos a la situacion
clinica del paciente. La adecuacién del esfuerzo terapéutico supone aceptar la irreversibilidad de

cve: BOCG-12-B-66-6



BOLETIN OFICIAL DE LAS CORTES GENERALES
CONGRESO DE LOS DIPUTADOS

Serie B Num. 66-6 29 de noviembre de 2018

Pag. 10

una enfermedad en la proximidad de la muerte y la conveniencia de abandonar las terapias que
mantienen artificialmente la vida, manteniendo las de tipo paliativo. Forma parte de la buena
practica clinica y es una obligacion moral y normativa de los profesionales.

g) Medidas de soporte vital: Toda intervencion médica, técnica, procedimiento o medicacion
que se administra a un paciente para mantener sus constantes vitales, esté o no dicho tratamiento
dirigido hacia la enfermedad de base o el proceso biolégico causal. Se incluye entre ellas la
ventilacion mecanica o asistida, la nutricion forzada y la dialisis.

h) Médico responsable: El profesional que tiene a su cargo coordinar la informacion y la asistencia
sanitaria del paciente o del usuario, con el caracter de interlocutor principal del mismo en todo lo referente
a su atencion e informacion durante el proceso asistencial, sin perjuicio de las obligaciones de otros
profesionales que participan en las actuaciones asistenciales.

h) bis (nuevo). Enfermero responsable: El profesional de enfermeria que tiene a su cargo la
coordinacion de la informacion y asistencia sanitaria del paciente en el ambito de su competencia
profesional, sin perjuicio de las obligaciones de otros profesionales que participen en las
actuaciones asistenciales.

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

j) Proceso final de la vida: Aquel en el que se encuentran las personas en situacion terminal
o de agonia como consecuencia de enfermedad o accidente.

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

— Se entiende por situacion de agonia la fase gradual que precede a la muerte y que se
manifiesta clinicamente por un deterioro fisico grave, debilidad extrema, trastornos cognitivos y
de consciencia, dificultad de relacién y de ingesta y pronéstico vital de pocos dias.

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

k) Representante: Persona mayor de edad en pleno ejercicio de su capacidad que emite el
consentimiento por representacion de otra, habiendo sido designada para tal funcién mediante una
declaracion de instrucciones previas o, de no existir esta, siguiendo las disposiciones legales vigentes
en la materia.

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

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

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

0) Suprimido.

p) Situacion de imposibilidad de hecho para decidir: Situacién en la que las personas carecen de
entendimiento y voluntad suficientes para tomar decisiones relativas a su salud de forma auténoma,
sin que necesariamente cuenten con previas medidas de apoyo voluntarias o judiciales.

q) Suprimido.

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

s) Valores vitales: Conjunto de valores y creencias de una persona que dan sentido a su proyecto de
vida y que sustentan sus decisiones y preferencias en los procesos de enfermedad y muerte.
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TITULO |

Derechos de las personas ante el proceso final de su vida

Articulo 4 bis (nuevo). Derecho a la proteccion de la dignidad de las personas en el proceso final
de la vida.

Todas las personas que se encuentran en el proceso final de su vida tienen derecho a la
proteccion de su dignidad y a que se garantice el efectivo cumplimiento de los derechos
reconocidos en la presente ley, en condiciones de igualdad y sin discriminacion alguna. En
particular, como manifestacion del derecho a la integridad fisica y moral, se garantizara su derecho
a decidir libremente sobre las intervenciones y el tratamiento a seguir en dicho proceso, incluidos
los cuidados necesarios para evitar el dolor y el sufrimiento.

Articulo 5. Derecho a la informacion asistencial.

1. Las personas que se encuentren en el proceso final de la vida y, en su caso, quienes tienen la
responsabilidad de tomar decisiones en dicho proceso, tienen derecho a recibir toda la informacion
disponible sobre su estado real de salud, sus expectativas de vida y de calidad de la misma, y las
medidas terapéuticas y paliativas que, de acuerdo con ella, le resultarian aplicables, en los términos
establecidos en esta ley. Esta informacion debera ser clara y comprensible para facilitar al paciente
la toma de decisiones. Las personas vinculadas al mismo seran informadas Unicamente en la
medida en que éste lo permita. Dicha informacién que se le facilite al paciente, asi como a terceras
personas, debe quedar recogida en el historial clinico.

Este derecho a la informacién incluye también la planificacion de la atencion tal y como se
define en el articulo 4 de esta ley.

2. Los pacientes a quienes se les diagnostique una enfermedad irreversible y progresiva en los que
se prevea la posibilidad de un desenlace fatal en un medio o largo plazo, tienen derecho a ser informados
prontamente sobre la posibilidad de realizar testamento vital o Ultimas instrucciones, asi como a
establecer un plan anticipado de cuidados, a fin de que tales decisiones sean tomadas de forma
reflexiva y con la anticipacion suficiente. Dichas instrucciones o plan anticipado deberan de figurar en
lugar visible en la historia clinica del paciente, tanto en su version digital como en papel, de tal manera que
cualquier profesional que acceda a ellas no pueda obviar su existencia.

3. Cuando, a pesar del explicito ofrecimiento de informacion asistencial por los profesionales
sanitarios implicados en la atencién de los pacientes, éstos rechacen voluntaria y libremente el ser
informados, se respetara dicha decision, haciéndoles ver la trascendencia de la misma, y se les solicitara
que designen una persona que acepte recibir la informacién y tomar las decisiones en su representacion.
Dicha designacion se hara por escrito a efectos de dejar constancia en la historia clinica de tal designacion.
En caso de rechazo como representante por la persona designada, se solicitara que el paciente sefale
otra, respetando el mismo procedimiento.

4. En el supuesto de imposibilidad del paciente para comprender la informacién a causa del estado
fisico o psiquico, esta sera brindada, de la forma siguiente:

1.° Cuando la persona que se halla bajo atencién sanitaria esté en situacién de imposibilidad para
la toma de decisiones, a criterio de su médico responsable, tanto la recepcién de la informacién, como
la prestacion del consentimiento y, en su caso, la eleccion del domicilio para recibir cuidados paliativos
integrales, a que se refiere el articulo 11.2, se realizaran, en este orden, por:

a) La persona designada especificamente a tal fin en el documento de instrucciones previas, o
en otro documento idéneo a tenor del ordenamiento juridico.

b) La persona que haya sido designada voluntaria o judicialmente para prestarle apoyo en la
toma de decisiones relacionadas con su salud.

c) Elcényuge o la pareja de hecho que conviva con el paciente.

c) bis (nuevo). El hijo o la hija que sea mayor de edad. Si hubiese varios, seran preferidos los
que convivian con la persona afectada y de mayor edad al menor.

d) Los familiares de grado mas préximo.

e) En ultima instancia, quién decida la autoridad judicial.
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2.° Suprimido.

3.° Lasituacién de imposibilidad para la toma de decisiones no obsta para que los pacientes sean
informados y participen en el proceso de toma de decisiones de modo adecuado a su grado de
discernimiento.

4.° El ejercicio de los derechos de los pacientes que se encuentren en situacion que les imposibilite
o dificulte gravemente la toma de decisiones se hara siempre buscando su mayor beneficio y el
respeto a su dignidad personal y valores vitales. Para la interpretacion de la voluntad de los pacientes se
tendran en cuenta tanto sus deseos expresados previamente, como los que hubieran formulado
presuntamente de encontrarse ahora en situacion de capacidad. También se tendra en cuenta el
parecer del equipo sanitario responsable de su atencion.

5. El paciente que se encuentra en el proceso final de su vida tendra derecho a solicitar y
disponer de una segunda opinion sobre el diagndstico, prondstico, o tratamiento relacionados con su
estado de salud.

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

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

1. Las personas que se encuentren en el proceso final de la vida o que afronten decisiones
relacionadas con dicho proceso tienen derecho a tomar decisiones respecto a las intervenciones sanitarias
que les afecten, tanto directamente como a través de una declaracion de voluntades anticipadas u otro
tipo de instrucciones, previstas en la normativa vigente.

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

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

Articulo 7. Derecho a otorgar instrucciones previas.

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

Estas instrucciones deberan figurar en lugar visible en la historia clinica del paciente, tanto en
su version digital como en papel, de tal manera que los profesionales sanitarios implicados en el
proceso asistencial del paciente no puedan obviar su existencia.

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

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

4. Las instrucciones previas podran ser modificadas o revocadas por el paciente en cualquier
momento mediante cualquiera de los medios previstos para su otorgamiento. En todo caso, cuando la
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persona que se encuentre en el proceso final de la vida conserve su aptitud para tomar decisiones, la
voluntad manifestada durante dicho proceso prevalecera sobre cualquier otra previa.

Articulo 8. Derecho al rechazo y a la retirada de una intervencion.

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

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

3. Elrechazo al tratamiento, intervencion o procedimiento, o la decision de interrumpirlos, en ningun
caso supondra menoscabo alguno en la atencion sanitaria de otro tipo que se le dispense, especialmente
en lo referido a la destinada a paliar el sufrimiento, aliviar el dolor y los otros sintomas, asi como hacer
mas digno y soportable el proceso final de su vida.

Articulo 9. Suprimido.

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

1. Las personas menores de edad y, en todo caso, los representantes legales del menor, tienen
derecho a recibir informacién sobre su enfermedad y sobre las propuestas terapéuticas de forma adaptada
a su edad y a su capacidad de comprension.

2. Tanto si son hospitalizadas como si no, las personas menores de edad que se encuentren en el
proceso final de su vida tendran derecho:

a) Suprimido.

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

c) A estar acompafiados el maximo tiempo posible, durante su permanencia en el hospital, de sus
progenitores o de las personas que los sustituyan, quienes participaran como elementos activos de la
vida hospitalaria o asistencia domiciliaria, salvo que ello pudiera perjudicar u obstaculizar la aplicacién de
los tratamientos oportunos.

d) Suprimido.

e) A ser hospitalizados junto a otros menores, evitando en todo lo posible su hospitalizacion entre
personas adultas.

f)  Suprimido.

g) Suprimido.

h) Suprimido.

i) Suprimido.

3. Sin perjuicio de lo dispuesto en el apartado anterior, cuando el paciente menor de edad no sea
capaz intelectual ni emocionalmente de comprender el alcance de la intervencién, dara el consentimiento
el representante legal del menor, después de haber escuchado su opinidn, si tiene doce afos cumplidos.

Cuando se trate de menores no incapaces ni incapacitados, pero emancipados o con dieciséis afios
cumplidos, no cabe prestar el consentimiento por representacion.

4. Del mismo modo, asistiran a sus progenitores, tutores o guardadores legales los derechos
siguientes:

a) Aserinformados acerca del estado de salud del menor, sin perjuicio del derecho fundamental de
estos ultimos a su intimidad en funcién de su edad, estado afectivo y desarrollo intelectual.
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b) Aserinformados de las pruebas de deteccion o de tratamiento, que se considere oportuno aplicar
al menor, y a dar su consentimiento previo para su realizacion en los términos previstos en los apartados
anteriores. En caso de que no prestaran su consentimiento, sera la autoridad judicial, previa prescripcion
facultativa, quien otorgard, en su caso, el consentimiento, primando siempre el bienestar de la persona
menor de edad.

Articulo 11. Derecho a los cuidados paliativos de calidad.

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

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

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

3. Suprimido.

Articulo 12. Derecho al acompanamiento.

1. Todas las personas, que se encuentren en el proceso final de su vida, que requieran permanecer
ingresados en un centro sanitario o social, tienen derecho a que se les permita el acompanamiento de
su entorno familiar, afectivo y social y/o por voluntarios de organizaciones sociales.

2. Asimismo, a las personas que se encuentren en el proceso final de su vida se les facilitara
recibir, conforme a sus convicciones y sus creencias, asistencia espiritual o religiosa. Las indicaciones
sobre este extremo podran ser objeto de expresion en las instrucciones previas.

3. En caso de requerir sedacion paliativa, las personas que se encuentren en el proceso final
de su vida tienen derecho a despedirse de sus familiares allegados.

Articulo 13. Suprimido.

TITULO Il

Deberes de los profesionales sanitarios que atiendan a personas en el proceso final de su vida
Articulo 14. Suprimido.

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

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

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

2. Todos los profesionales sanitarios implicados en la atencién de los pacientes tienen la obligacion
de respetar su voluntad y sus valores, creencias y preferencias en la toma de decisiones clinicas, en los
términos previstos en la presente ley, en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, y en sus respectivas normas
de desarrollo, debiendo abstenerse de imponer criterios de actuacion basados en sus propias creencias y
convicciones personales.
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A los efectos previstos en el parrafo anterior, si el paciente se encontrase en situacién de incapacidad,
el personal sanitario responsable debera consultar el Registro de las Comunidades Auténomas y, en
su caso, el Registro Nacional de Instrucciones Previas, dejando constancia de dicha consulta en la
historia clinica, y respetar la voluntad manifestada en él por el paciente.

3. En caso de contradiccion entre lo manifestado por el paciente no incapacitado y por su
representante, prevalecera siempre la voluntad del primero, debiendo actuar los profesionales sanitarios
conforme a la misma.

4. El cumplimiento de la voluntad manifestada por el paciente en la forma prevista en la presente ley,
excluira cualquier exigencia de responsabilidad por las correspondientes actuaciones de los profesionales
sanitarios dedicadas a dar cumplimiento a su voluntad.

Articulo 16. Deberes respecto a las personas que puedan hallarse en situacion de incapacidad de
hecho.

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

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

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

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

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

2. Para la valoracion de estos criterios se debera contar con la opinién de otros profesionales
implicados, directamente, en la atencion de los pacientes. La identidad de dichos profesionales y su
opinidn sera registrada en la historia clinica. Asimismo, se podra consultar a la familia con objeto de
conocer su opinion.

3. Una vez establecida la situacion de imposibilidad para la toma de decisiones, el médico
responsable debera hacer constar en la historia clinica los datos de quien deba actuar en
representacion de la persona, conforme a lo previsto en el articulo 5.4.

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

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

2. Dicha adecuacién se llevara a cabo, oido el criterio profesional del personal de enfermeria
responsable de los cuidados, vy, si hubiere, de otros profesionales médicos que participen en la
atencién del paciente. La identidad de dichos profesionales y su opiniéon sera registrada en la historia
clinica.

3. En cualquier caso, los profesionales sanitarios, responsables de la atencion al paciente,
estan obligados a ofrecerles aquellas intervenciones sanitarias necesarias, para garantizar su
adecuado cuidado y bienestar, y a respetar el consentimiento informado del paciente en los
términos previstos en la presente ley.

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

Garantia de las Administraciones Publicas y de los centros e instituciones sanitarias y sociales

Articulo 18. Garantia de los derechos.

1. La Administracién sanitaria, asi como las instituciones recogidas en el articulo 2, deberan
garantizar, en el ambito de sus respectivas competencias, el ejercicio de los derechos establecidos en el
Titulo | de la presente ley.

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

Articulo 18 bis (nuevo). Modelo de instrucciones previas.

Las Administraciones sanitarias competentes dispondran de un modelo de documento de
instrucciones previas, con el objeto de facilitar a los otorgantes la correcta expresion de aquellas
situaciones sobre las que quieran manifestar su voluntad, asi como la adopcién de criterios
generales sobre la informacion a los pacientes en las materias reguladas por esta ley.

Articulo 19. Acompanamiento de los pacientes.

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

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

3 (nuevo). Los centros y las instituciones facilitaran la participaciéon del voluntariado, adscrito
a organizaciones sociales sin animo de lucro, en el acompanamiento del paciente, sus familiares
o personas cercanas que cuidan de la persona enferma, en el proceso final de la vida. El
acompanamiento por voluntarios, solo, se realizara, si el paciente o sus representantes dan su
consentimiento, y podra darse en los centros sanitarios, sociales y/o en el domicilio del paciente.

Articulo 20. Apoyo a la familia y personas cuidadoras.

1. Los centros e instituciones prestaran apoyo y asistencia a las personas cuidadoras y familias de
pacientes en el proceso final de la vida, tanto en su domicilio, como en los centros sanitarios y sociales.

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

Articulo 21. Asesoramiento en cuidados paliativos.

Los centros sanitarios y sociales garantizaran la necesaria coordinaciéon en la informacion y
asesoramiento en cuidados paliativos entre los diferentes equipos de profesionales.

Articulo 22. Estancia en habitacion individual.

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

2. Suprimido.

cve: BOCG-12-B-66-6



BOLETIN OFICIAL DE LAS CORTES GENERALES
CONGRESO DE LOS DIPUTADOS

Serie B Num. 66-6 29 de noviembre de 2018

Pag. 17

Articulo 23. Comités de Etica Asistencial.

1. Suprimido.

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

3. Suprimido.

TITULO IV

Infracciones y sanciones

Articulo 24. Disposiciones generales.

Las infracciones de lo dispuesto por la presente ley quedan sometidas al régimen sancionador
previsto en el Capitulo VI del Titulo | de la Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad, sin
perjuicio de la responsabilidad civil o penal y de la responsabilidad profesional o estatutaria,
procedentes en derecho, con las especialidades establecidas en el presente Titulo.

Articulo 25. Infracciones leves.

Se tipifica como infraccién leve el incumplimiento de cualquier obligacion o la vulneracién de
cualquier prohibiciéon de las previstas en esta ley, siempre que no proceda su calificacion como
infraccion grave o muy grave.

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

1. El incumplimiento de las normas relativas a la cumplimentacién de los datos clinicos.
2. Impedir el acompainamiento en el proceso final de la vida, salvo que existan circunstancias
clinicas que asi lo justifiquen.

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

1. Obstaculizar o impedir a los ciudadanos el ejercicio de cualquiera de los derechos
expresados en el Titulo | de la presente ley.

2. La actuacién que suponga incumplimiento de los deberes establecidos en el Titulo Il de la
presente ley.

Articulo 28. Sanciones.

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

Disposicién adicional primera. Caracter de legislacion basica.

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

2. EIl Estado y las Comunidades Auténomas adoptaran, en el ambito de sus respectivas
competencias, las medidas necesarias para garantizar su aplicacion y efectividad.
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Disposicién adicional segunda. Cooperacion y coordinacion en la aplicacion de la ley.

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

Disposicién adicional tercera. Evaluacion de la ley.

El Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, en colaboracion con las Comunidades
Auténomas, elaborara un informe con caracter anual que permita evaluar la aplicacion y efectos de la
presente ley. Para ello desarrollara, reglamentariamente, una lista de indicadores que habran de
registrarse obligatoriamente en todos los centros.

Disposicién adicional cuarta. Difusion de la ley.

La Administracion General del Estado y las Comunidades Autonomas habilitaran los mecanismos
oportunos, para dar la maxima difusién a la presente ley entre los profesionales sanitarios y la ciudadania
en general, asi como para promover entre la misma la realizacion del documento de instrucciones previas.

Disposicién adicional quinta. Eficacia de los cuidados paliativos.

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

Disposicidn transitoria (nueva). Plazo para la dotacion de habitaciones individuales.

Las Administraciones competentes dispondran del plazo de un afo, a partir de la publicaciéon de
la presente ley, para dotarse de habitaciones individuales, a los efectos previstos en el articulo 22.

Disposicién derogatoria Unica. Derogaciéon normativa.

Quedan derogadas cuantas disposiciones de igual o inferior rango contravengan las contenidas en la
presente ley.

Disposicion final primera. Modificacion de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informaciéon y documentacion
clinica.

Se modifica el articulo 11 de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia
del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica, que queda
redactado como sigue:

«Articulo 11. Instrucciones previas.

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

2. Las instrucciones previas seran validas y eficaces en todo el territorio nacional cuando
consten en documento publico o, siempre que, otorgadas por escrito de acuerdo con lo establecido
en la normativa autondmica aplicable, se inscriban en el Registro Nacional de Instrucciones Previas,
dependiente del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, que se regira por las normas

cve: BOCG-12-B-66-6



BOLETIN OFICIAL DE LAS CORTES GENERALES
CONGRESO DE LOS DIPUTADOS

Serie B Num. 66-6 29 de noviembre de 2018 Pag. 19

que reglamentariamente se determinen, previo acuerdo del Consejo Interterritorial del Sistema
Nacional de Salud.

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

4. Cada servicio de salud regulara el procedimiento adecuado para que, llegado el caso, se

garantice el cumplimiento de las instrucciones previas de cada persona, siempre que no
contravengan el ordenamiento juridico.»

Disposicion final segunda. Habilitacion normativa.

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

Disposicion final tercera. Entrada en vigor.

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