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En opinidn de esta Comisidn el proceso de desarrollo y tramitacién de una “Ley reguladora de la dignidad de
las personas ante el proceso de la muerte"” puede considerarse una oportunidad histdrica para que la sociedad
andaluza reflexione sobre las dimensiones éticas de la idea de muerte digna y, en Ultima instancia, goce de
mayor seguridad juridica a la hora de aplicar sus contenidos en la vida diaria y en la prdctica sanitaria. En este
sentido esta Comisidén no puede sino apoyar el inicio de dicho proceso.

Desde el punto de vista de una ética civil consideramos que existe consenso suficiente en la sociedad espa-
nola y andaluza para considerar aceptables précticas sanitarias tales como los cuidados paliativos, el rechazo
de tratamientos por un paciente —aiun cuando dicho rechazo pueda poner fin a su vida-, la limitacién del esfuer-
zo terapéutico o la sedacién paliativa. Una disposicién legislativa que desarrolle dichos supuestos seria coheren-
te con el marco vigente de valores y principios éticos.

Sin embargo no parece existir por el momento consenso suficiente para aceptar éticamente las prdcticas
eutandsicas, que ademds es una prdctica considerada como delictiva por el Cédigo Penal. Una disposicion
legislativa de la Comunidad Autdnoma de Andalucia que contemplara dicha prdctica seria, por ahora, algo
no sustentado en un acuerdo ético suficiente y contrario a Derecho. Las morales religiosas también se opondrian
decididamente en este punto. Esto no quiere decir que deba zanjarse el debate social en torno a las circunstan-
cias en que dichas actuaciones pueden considerarse éticamente aceptables, antes al contrario, debe prose-
guir de una forma abierta, madura vy critica.

En opinidn de esta Comisién un desarrollo legislativo regulador de la dignidad del proceso de muerte deberia
recoger necesariamente los siguientes contenidos éticos, aqui expuestos como derechos:



In the opinion of this Commission the process of developing and passing a “Death with Dignity Act” could be
faken as a historic opportunity for Andalusian society to meditate on the ethical dimensions of the concept of
dignified death and ultimately provide greater legal backing for implementing it in every day life and medical
practice. In view of this, the Commission wholeheartedly supports the undertaking.

From the point of view of civil ethics we think that there is sufficient consensus in Spanish and Andalusian so-
ciety to consider as acceptable medical practices such a palliative care, a patient’s refusal of freatment even
when this may put an end to life, limitation of freatment, or palliative sedation. A legislative provision regulating
these situations would be in tune with current ethical values and principles.

However, there does not as yet seem to be enough consensus for ethically accepfing euthanasia which is, in
any event, considered a criminal offence under the Penal Code. A legislative provision passed by the Andalusian
Autonomous Region authorising this practice would for the moment lack sufficient ethical agreement and would
be against the law. Religious morals would also roundly oppose this issue. This does not mean that the social de-
bate on the circumstances in which these actions could be considered ethically acceptable should be curtailed;
on the contrary, it should be pursued openly, responsibly and critically.

In the opinion of this Commission, legislation regulating dignified death must necessarily include the following
ethical points, expounded here as rights:
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El derecho de los pacientes a acceder a cuidados paliativos integrales de alta calidad, proporcionados
bien en un cenfro sanitario o bien en su propio domicilio.

El derecho de los pacientes a fallecer en su propio domicilio si asi lo desean, sin menoscabo de la cali-
dad de la atencién sanitaria recibida.

El derecho de los pacientes a recibir informacién adecuada y comprensible respecto al diagndstico,
prondstico y tratamientos posibles de su enfermedad.

El derecho de los pacientes a participar activamente en el proceso de toma de decisiones respecto a
cualquier aspecto de su proceso de enfermedad y muerte.

El derecho de los pacientes capaces a rechazar cualquier tratamiento, aunque ello suponga el acor-
tamiento de su vida. Del rechazo de un determinado tratamiento no puede derivarse la suspension del
resto de la atencidn sanitaria, que deberd seguir siéndole prestada con la mayor calidad, conforme al
conocimiento cientifico vigente.

El derecho de los pacientes capaces a declarar sus valores y preferencias de tfratamiento mediante la
cumplimentacién de un Testamento Vital o Voluntad Vital Anticipada, para que sean tenidas en cuenta
cuando sea incapaz de decidir por si mismo. A este respecto deberia revisarse la legislacién vigente en
Andalucia con el objeto de:
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Aumentar la accesibilidad de los usuarios al Registro de Voluntades de Andalucia, especialmente
la de los usuarios residentes en poblaciones distantes de las capitales de provincia.

Aumentar el conocimiento de los ciudadanos sobre este derecho mediante la realizacion de
campaias activas de informacion.

Mejorar la formacidn de los profesionales sanitarios sobre este derecho y aspectos psicoldgicos,
con el objeto de que por una parte puedan asesorar a los ciudadanos que deseen ejercerlo y por otra
sepan respetarlo adecuadamente a posteriori.

Incrementar las posibilidades de acceso de los profesionales al Registro de Voluntades con el
objeto de conocer el contenido de una declaracion. El procedimiento de acceso deberia ser seguro,
fécily répido. La directa incorporacion de la Voluntad Vital Anticipada a la Historia de Salud Digital seria
el procedimiento idéneo. Mientras esto no suceda deben impulsarse protocolos y procedimientos que
impulsen y faciliten la consulta del Registro.

Modificar el formulario de la Voluntad Vital Anticipada para hacerlo mds legible y facil de cum-
plimentar por los ciudadanos.

Ampliar las cuestiones que pueden ser incluidas en la declaracién, por ejemplo las relativas a la
futura participacion en proyectos de investigacién y ensayos clinicos.
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Aclarar el papel que fiene el representante elegido por el paciente en el proceso de foma decisio-
nes. Es discutible que deba reducirse a la mera aplicacién mecdnica de la Voluntad Vital Anticipada,
habida cuenta de que en muchas situaciones clinicas dicha aplicacién mecdnica resulta imposible, y
se necesita una interpretacion de los deseos del paciente a la luz de lo establecido por su Testamento
Vital. Los representantes deberian recibir informacién especifica sobre sus funciones.

El derecho de los pacientes a que no se prolongue su vida utilizando fratamientos de soporte vital cuando
su aplicacion sélo prolonga la vida bioldgica y no aumenta las probabilidades de recuperacién funcional
con un minimo de calidad de vida. Los profesionales tienen la obligacion ética de evitar la obstinaciéon
terapéutica y los pacientes o sus representantes no pueden exigirsela.

El derecho de los pacientes a recibir un tfratamiento adecuado del dolor fisico. Es imprescindible me-
jorar la formaciéon de los profesionales sanitarios en esta materia para evitar que minusvaloren dicho
sinfoma.

El derecho de los pacientes a recibir fratamiento adecuado del dolor psicolégico. Dicho tratamiento
deberia ser proporcionado por profesionales adecuadamente cualificados para ello.

El derecho de los pacientes creyentes a morir de acuerdo con su credo religioso, estando acompana-
dos y espiritualmente asistidos los representantes o pastores de su confesidn religiosa, cuando el pacien-

te lo solicite y sus intfervenciones no interfieran o dificulten las del equipo sanitario.

El derecho de los pacientes a recibir sedacion paliativa, que siempre debe ser realizada de forma téc-



The patient’s right not fo have his life prolonged through life support freatments when these would only
prolong biological life and not increase the probabilities of functional recovery with a minimum quality
of life. Professionals are ethically bound to abstain from therapeutic obstinacy and neither the patient
nor his representatives can demand this kind of therapy.

The right of patients to receive adequate freatment for physical pain. It is essential to improve the tra-
ining of healthcare professionals in this area to prevent them from placing too little importance on this
symptom.

The right of patients to receive adequate treatment for psychological pain. This freatment should be
provided by adequately qualified professionals.

The right of religious patients to die according fo their religious creed, to be accompanied and spiritua-
lly assisted by representatives or ministers from their religious confession if the patient so requests and the
former's interventions do not hinder or interfere with the work of the healthcare team.

The right of patients to receive palliative sedation, which should always be administered according to
technically correct procedures and have the informed consent of the patient or his representative. The
patient is entitled to decide whether he wishes to consciously and fully experience his death or prefers
fo remain unconscious through his last moments under the effects of palliative sedation. It should be a
standard practice of healthcare professionals attending to dying patients to systematically consult with
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nicamente correcta y contando con el consentimiento informado del paciente o de su representante.
Es un derecho de los pacientes decidir si desean vivir conscientemente y hasta el final el proceso de
muerte o si prefieren vivir los Ultimos momentos de forma inconsciente mediante el uso de la sedacién
paliativa. La consulta sistemdtica del paciente sobre sus preferencias al respecto deberia formar parte
de la préctica habitual de los profesionales sanitarios que atienden los procesos de muerte.

El derecho de los pacientes a estar acompanados por sus seres queridos durante la atencién sanitaria
en el proceso de la muerte, buscando la manera de hacer compatible dicho acompanamiento con
las necesidades asistenciales que establezca el equipo sanitario.

El derecho a la proteccién de los datos personales del paciente que esté en proceso de muerte.
El desarrollo legislativo deberia ademds incluir las siguientes referencias o apartados:
En la Intfroduccién o exposicion de motivos seria conveniente:

Insistir en la necesidad de normalizar el hecho de la muerte en nuestra sociedad, sacarla del ocul-
tamiento y de la consideracién de tabu social.

Conectar la idea de dignidad de la muerte con la idea de dignidad de la vida.

Un glosario de términos, de tal manera que se eviten dudas acerca de la interpretacion correcta de
su significado.
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Una referencia a que la practica de acciones eutandsicas o de suicidio asistido es un delito fipificado
por el Cédigo Penal y que por tanto, aunque un paciente pueda solicitarlas, incluso consignarlas en su
Testamento Vital, un profesional no puede llevarlas a cabo ni las instituciones sanitarias ampararlas.

Una referencia a que, en caso de conflicto en la toma de decisiones, los profesionales, los pacientes o
sus representantes pueden consultar a la Comisién de Etica e Investigacion Sanitaria para recibir ase-
soramiento. En este sentido resulta imprescindible mejorar la capacitaciéon de dichas Comisiones para
abordar tales cuestiones.

Una referencia especial a la atencién de las personas menores de edad que estén en proceso de
muerte, insistiendo en su condicién de especial vulnerabilidad y en la necesidad de extremar la calidad
de la atencidn a todos los niveles, incluido el de la atencién a su familia. Todos los derechos del menor
son aplicables igualmente cuando se haya en proceso de muerte.

Una cuestidn a valorar de manera adicional seria la posible inclusién de una referencia a los
cauces y limites del derecho a la objecién de conciencia por parte de los profesionales sanitarios
en estas materias.

Por Ultimo, al margen ya del desarrollo legislativo, seria conveniente impulsar y apoyar en Anda-
lucia la investigacidn sobre estas materias. Seria particularmente interesante conocer las opiniones
y prdcticas habituales de los profesionales sanitarios a este respecto asi como las opiniones y deseos
de los ciudadanos. De esa manera se podrian desplegar nuevas iniciativas destinadas a mejorar el
desarrollo del derecho de los ciudadanos a la dignidad en el proceso de muerte.
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