INFORME DE PONENCIA PARA PRIMER DEBATE AL PROYECTO DE LEY 290 DE 2011 CÁMARA, 138 DE 2010 SENADO 

“mediante la cual se regulan los servicios de cuidados paliativos para el manejo integral de pacientes con enfermedades crónicas, degenerativas e irreversibles en cualquier fase de la enfermedad de alto impacto en la calidad de vida”. 

Bogotá, D. C., 14 de septiembre de 2011

Doctor

RIGO ARMANDO ROSERO ALVEAR

Secretario Comisión Séptima 

Cámara de representantes

Ciudad

Asunto: Ponencia para primer debate al Proyecto de ley número 290 de 2011 Cámara, 138 de 2010 Senado.

Respetado señor Secretario:

De conformidad con lo dispuesto en los artículos 150, 153 y 156 de la Ley 5ª de 1992, con todo respeto, nos permitimos poner a consideración para discusión y aprobación el Informe de Ponencia para Primer Debate al Proyecto de Ley número 290 de 2011 Cámara ¿ 138 de 2010 Senado ¿mediante la cual se regulan los servicios de cuidados paliativos para el manejo integral de pacientes con enfermedades crónicas, degenerativas e irreversibles en cualquier fase de la enfermedad de alto impacto en la calidad de vida¿, para lo cual fuimos designados por la Mesa Directiva de la Comisión Séptima Constitucional Permanente de la honorable Cámara de Representantes, ponencia que sustentamos en los siguientes términos: 

1. Antecedentes Legislativos de la Iniciativa  en Estudio

1. El presente Proyecto de ley es de iniciativa congresional, fue presentado a consideración del Congreso de la República po r el honorable Senador Álvaro Ashton Giraldo, radicado el día 31 de agosto de 2010 en la Comisión Séptima Constitucional Permanente del Senado, donde fue nombrada como Ponente para Primer y Segundo Debate la Senadora Dilian Francisco Toro Torres. 

2. En cumplimiento del trámite legislativo y del principio de publicidad, el Proyecto original fue publicado en la Gaceta del Congreso número 586 de 2010. 

3. Mediante Oficio número 10000-00384002, fechado el 23 de diciembre de 2010, el señor Ministro de la Protección Social, doctor Mauricio Santamaría Salamanca, presentó ante el Secretario de la Comisión Séptima del Senado de la República concepto jurídico al Proyecto de ley número 138 de 2010, el cual fue publicado en la Gaceta del Congreso número 11 de 2011.

4. La ponencia para primer debate Senado fue publicada en la Gaceta del Congreso número 018 de 2011. Aprobado en discusión de comisión el día 25 de mayo de 2011 con modificaciones a dos artículos, como está registrado en el Acta número 25 del 25 de Mayo de 2011. 

5. En la Gaceta del Congreso número 393 de 2011 se publicó el Informe de Ponencia para Segundo Debate. 

6. En continuidad del trámite legislativo, el Proyecto de Ley fue remitido a la Comisión Séptima Constitucional Permanente correspondiéndole el número 290 de 2011, siendo designados como Ponentes para Primer Debate los honorables Representantes Luis Fernando Ochoa Zuluaga, Didier Burgos y Rafael Romero. 

2. Objeto de la Iniciativa Legislativa
De conformidad con el articulado y la exposición de motivos del proyecto de ley, es preciso indicar que el objeto se concreta en la intención de reglamentar el derecho de las personas con enfermedades terminales a ser atendid os de manera integral, y ante una enfermedad crónica, degenerativa e irreversible contar con la obligatoria asistencia de cuidados paliativos dignos e integrales que posibiliten el mantener condiciones dignas de vida hasta los últimos días de vida del paciente, a través de los cuidados paliativos, también busca reconocer la facultad, por expreso deseo del paciente, a desistir de la aplicación de medidas médicas extraordinarias con el fin de prolongar la vida y prohibir el ensañamiento terapéutico, entendida como el derecho de todo ser humano a experimentar una muerte en paz, de acuerdo a la dignidad trascendente de la persona humana, sin prolongar la existencia por medios extraordinarios o desproporcionados, sin entenderse en ningún momento que mediante este proyecto se autoriza al personal médico a practicar procedimientos encaminados a la interrupción de la vida del paciente.

3. Marco Jurídico del Proyecto de Ley
El proyecto de ley a que se refiere esta ponencia cumple con lo establecido en el artículo 140 numeral 1 de la Ley 5ª de 1992, pues se trata de una iniciativa Congresional presentada individualmente por el Senador Álvaro Ashton Giraldo, quien tiene la competencia para tal efecto.

Cumple además con los artículos 154, 157, 158 y 169 de la Constitución Política referentes a la iniciativa legislativa, formalidades de publicidad, unidad de materia y título de la ley. Así mismo con el artículo 150 de la Carta que manifiesta que dentro de las funciones del Congreso está la de hacer las leyes.

4. Contenido del Proyecto

El proyecto consta de doce (12) artículos incluyendo la vigencia. En el primer artículo se especifica cuál es el objeto del Proyecto, en cuanto al cuidado que es necesario brindar a  la población que se encuentra atravesando alguna enfermedad crónica, degenerativa o irreversible, por un lado el de los cuidados paliativos, por otro lado el de desistir de procedimientos terapéuticos innecesarios que no cumplan con los principios de proporcionalidad.

Del artículo 2° al artículo 4° se dan las definiciones principales que hacen parte del presente Proyecto, encontrándose la definición de ¿Enfermo en fase terminal¿, entendido como todo aquel portador de enfermedad o condición patológica grave con carácter progresivo e irreversible con pronóstico fatal de corto tiempo. Además, se especifica que el diagnóstico debe ser por un médico experto y si hay caso de controversia sobre el diagnóstico se podrá recurrir a una segunda opinión o la de un grupo de expertos.

En cuanto a la definición de ¿Enfermedad crónica irreversible de alto impacto en la calidad de vida¿ se refiere el artículo 3° de la siguiente manera: es definida como aquella enfermedad de larga duración que ocasione graves pérdidas en la calidad de vida, además que sea de carácter progresivo e irreversible. El diagnóstico de la enfermedad será realizado por un médico experto.

Por último el artículo 4° define los ¿Cuidados Paliativos¿ como los cuidados apropiados para controlar el dolor y otros síntomas, además de requerir apoyo social, espiritual, psicológico y familiar, durante la enfermedad y el duelo. El fin de los cuidados paliativos es mejorar la calidad de vida del paciente y de su familia, sin que intermedien prácticas que intenten prolongar ni retrasar la muerte, por ello la medicina paliativa considera la muerte como un proceso natural que hace parte de la vida.

El artículo 5° habla sobre los derechos de los pacientes objeto del Proyecto que entran en el proceso de los cuidados paliativos. Los derechos enunciados con los siguientes:

1. Relación Médico Paciente.

2. Derecho a la información.

3. Derecho a una segunda opinión.

4. Derecho a suscribir el testamento vital.

5. Derecho a la asistencia.

7. Derechos de los Niños y Adolescentes.

6. Derecho a participar de forma activa en el proceso de atención y la toma de decisiones en el cuidado paliativo.

En el artículo 6°, se establece que queda totalmente prohibido el Enseñamiento Terapéutico, denominado como el conjunto de tratamientos médicos y quirúrgicos que pretenden prolongar la vida de forma precaria y penosa, sin lograr mejoría alguna en las condiciones de vida del paciente terminal. Por otro lado el uso de tecnologías que aíslan al enfermo de su familia, niega la posibilidad que el paciente pueda manifestar su voluntad, restringiendo respectivamente su autonomía.

En los artículos 7° al 11° se encuentran descritas las competencias del Estado. Por un lado se le da las instrucciones al Ministerio de la Protección Social para reglamentar: 1. Las guías de atención médica relacionadas con los cuidados paliativos que deben tener los pacientes en cuanto a cada patología (Artículo 1° y parágrafo 1° del artículo 7°). 2. Deberá reglamentar la obligatoriedad, por parte de las EPS y los Entes Territoriales, que sea incluido el servicio, a través de una red de cuidados paliativos. También, el tipo de profesionales que harán los cuidados. 3. Por último, tanto el Ministerio de la Protección Social como el Fondo Nacional de Estupefacientes garantizará el suministro constante de opioides destinados a los pacientes que entren en cuidados paliativos.

En cuanto a las competencias de la Superintendencia Nacional de Salud se refiere el artículo 7° parágrafo 2°, en relación a los requisitos de aprobación y renovación del funcionamiento de las EPS, además de la inclusión en sus redes de atención de cuidados paliativos en sus unidades de atención.

En relación al talento humano las EPS incorporarán en su red a IPS que tengan personal capacitado y en constante capacitación para que puedan practicar el ejercicio de los cuidados paliativos.< /span>

El Ministerio de la Protección Social tiene un plazo de seis meses, a partir de la promulgación de la ley, para reglamentar las medidas pertinentes para su efectiva ejecución. 

5. Los cuidados paliativos

Los cuidados paliativos son definidos por la OMS como:

¿Cuidado Paliativo es el cuidado activo e integral de pacientes cuya enfermedad no responde a terapéuticas curativas. Su fundamento es el alivio del dolor y otros síntomas acompañantes y la consideración de los problemas psicológicos, sociales y espirituales. El objetivo es alcanzar la máxima calidad de vida posible para el paciente y su familia. Muchos aspectos de los cuidados paliativos son también aplicables en fases previas de la enfermedad conjuntamente con tratamientos específicos¿. 

Los cuidados paliativos se presentan como un acompañamiento efectivo para los pacientes y su familia a la hora de enfrentarse a enfermedades que no responden a terapias curativas y ocasionan graves pérdidas en la calidad de vida de las personas.

Según la OMS las enfermedades crónicas son la causa actual del 60% de las muertes prematuras a nivel mundial.  Entre ellas, las principales enfermedades relacionadas con el fallecimiento de la población son las enfermedades cardiovasculares y los tumores malignos. Por lo tanto gran cantidad de pacientes que atraviesan por este camino deben sobrellevar graves dolencias y el sufrimiento que ellas implican.

Según la Asociación Internacional de Estudio del Dolor, reseñado por el diccionario latinoamericano de bioética, define el dolor y el sufrimiento de la siguiente manera:

¿El dolor es una experiencia emocional y sensorial desagradable asociada con el daño potencial o total de tejidos, descritos en términos de tales cambios. [¿] El sufrimiento es una cuestión personal. Está ligado a los valores de la persona y a situaciones circunstanciales que la afectan en su ser total¿.

Por tal razón, tanto el dolor como el sufrimiento, asociados los dos a repercusiones físicas y emocionales, si quieren ser paliados es prioritario abordarlos desde los distintos ámbitos en donde puede haber implicaciones. El presente Proyecto de Ley busca cumplir con esta exigencia generando el acompañamiento en opioides (como la morfina) para aliviar el dolor físico, la asistencia psicológica constituida para mitigar el sufrimiento y dolor emocional del paciente y su familia en el proceso pre ambular al fallecimiento como, también, en el duelo. Finalmente se encuentra la asistencia espiritual, dependiendo de las creencias particulares, que pretende reconciliar al paciente y su familia con  el estado terminal y la muerte.

Las situaciones que atraviesan tantos enfermos en estado terminal exigen la presencia del Estado para incluirlos dentro de mecanismos de protección y acompañamiento, los cuales les garanticen condiciones de vida digna, tales cubrimientos los harían los cuidados paliativos y la capacidad del paciente para poder decidir no prolongar el sufrimiento y dolor más allá del curso natural de la enfermedad que adolecen.

6. Fundamentos Constitucionales

El presente Proyecto de Ley encuentra sustento constitucional en el siguiente articulado: 

¿Artículo 1°. Colombia es un Estado social de derecho, organizado en forma de República unitaria, descentralizada, con autonomía de sus entidades territoriales, democrática, participativa y pluralista, fundada en el respeto de la dignidad humana, en el trabajo y la solidaridad de las personas que la integran y en la prevalencia del interés general¿.
¿Artículo 11. El derecho a la vida es inviolable. No habrá pena de muerte¿.

¿Artículo 48. Se garantiza a todos los habitantes el derecho irrenunciable a la Seguridad Social.

El Estado, con la participación de los particulares, ampliará progresivamente la cobertura de la Seguridad Social que comprenderá la prestación de los servicios en la forma que determine la Ley.

La Seguridad Social podrá ser prestada por entidades públicas o privadas, de conformidad con la ley. No se podrán destinar ni utilizar los recursos de las instituciones de la Seguridad Social para fines diferentes a ella¿.

¿Artículo 49. La atención de la salud y el saneamiento ambiental son servicios públicos a cargo del Estado. Se garantiza a todas las personas el acceso a los servicios de promoción, protección y recuperación de la salud¿.

7. Antecedentes Jurisprudenciales

La Sentencia T 560 de 2003 se refiere al caso de un apaciente octagenario el cual fallece en condiciones indignas, ocasionadas por la negligencia de la EPS, a la que el paciente era afiliado, la cual no adelantó los cuidados paliativos requeridos.

¿Afirma que acudió con su madre a Cajanal EPS con el fin de que le brindaran el servicio ordenado, pero se lo negaron aduciendo que los cuidados paliativos para enfermos de cáncer no estaban incluidos en la atención en salud¿. 

En la misma Sentencia se definen los cuidados paliativos de la siguie nte manera:

¿Los cuidados paliativos van destinados a personas que ya no pueden beneficiarse de los tratamientos curativos. Se refieren a la atención del paciente, e incluyen la asistencia de profesionales de la salud y de voluntarios que proporcionan apoyo médico, psicológico y espiritual a enfermos terminales y a sus seres queridos. Dichos cuidados tienen como propósito mantener la calidad de vida, procurar tranquilidad y comodidad. Buscan controlar el dolor y otros síntomas para que el paciente pueda permanecer lo más cómodo posible, garantizando su dignidad humana¿.
Esta definición está en concordancia con la expuesta en el presente proyecto de ley.

La Sentencia T-514 de 2006 es directriz principal en cuanto al respaldo legal y constitucional que tiene la ejecución de los cuidados paliativos. La sentencia busca respaldar a una mujer que fue diagnosticada con cáncer de pulmón metastásico a columna y sistema nervioso central con carácter terminal, que ha sido sometida a radioterapias y quimioterapias, pero en razón de su avanzado estado cualquier procedimiento resulta infructuoso por lo que el médico tratante ordeno su remisión a la residencia en donde no hay quien le prodigue los cuidados que requiere y la entidad se niega a su hospitalización permanente, no obstante los dolores y las crisis que presenta la agenciada.

La sentencia se refiere al respecto de la siguiente manera:

¿El derecho a la salud adquiere el carácter de fundamental por conexidad con el derecho a la vida y en consecuencia su protección procede por vía de tutela. Normatividad que rige los servicios médicos de asistencia domiciliaria y la prestación de cuidados paliativos en el caso de los pacientes que padecen enfermedades catalogadas como ruinosas o catastróficas. En cada caso el médico general o especialista tratante, será el que determine un plan de  atención al paciente con el apoyo de un equipo médico interdisciplinario para garantizar la atención en salud a que tiene derecho. Carácter vinculante del concepto o prescripción emitido por el médico tratante¿.

8. Resolución del Ministerio  de la Protección Social

Mediante Resolución número 5261 agosto 5 de 1994, por la cual se establece el Manual de Actividades, Intervenciones y Procedimientos del Plan Obligatorio de Salud en el Sistema General de Seguridad Social en Salud, el Gobierno establece, en el parágrafo i) del artículo 18:

¿Artículo 18. De las exclusiones y limitaciones del Plan Obligatorio de Salud.

i) Actividades, procedimientos e intervenciones para las enfermedades crónicas, degenerativas, carcinonamatosis, traumáticas o de cualquier índole en su fase terminal, o cuando para ellas no existan posibilidades de recuperación. Podrá brindarse soporte psicológico, terapia paliativa para el dolor, la incomodidad y la disfuncionalidad o terapia de mantenimiento. Todas las actividades, intervenciones y procedimientos deben estar contemplados en las respectivas Guías Integrales de Atención¿.

Aquí se asume la responsabilidad que, aunque de manera vaga e inconclusa, deben asumir las EPS sobre la población con enfermedad en fase terminal, en relación a los cuidados paliativos.

9. Pliego de Modificaciones al Proyecto de ley 290 de 2011 Cámara, 138 de 2010 Senado
	Proyecto de ley de cuidados paliativos, que viene  de Senado
	Modificaciones al Proyecto de ley de cuidados  paliativos 

	Mediante la cual se regulan los servicios de cuidados paliativos para el manejo integral de pacientes con enfermedades crónicas, degenerativas e irreversibles en cualquier fase de la enfermedad de alto impacto en la calidad de vida.
	Mediante la cual se regulan los servicios de cuidados paliativos para el manejo integral de pacientes con enfermedades crónicas, degenerativas e irreversibles en cualquier fase de la enfermedad de alto impacto en la calidad de vida.

	Artículo 1°. Objeto. Esta ley reglamenta el derecho de las personas, con enfermedades crónicas, degenerativas e irreversibles que ocasionen graves pérdidas en la calidad de vida a recibir un tratamiento paliativo integral y digno, teniendo en cuenta los aspectos psicopatológicos, físicos, emocionales, sociales y espirituales, y a desistir de procedimientos terapéuticos extraordinarios y obstinados, que no cumplan con los principios de proporcionalidad terapéutica, y de mejorar la calidad de la misma, estando de por medio un diagnóstico de una enfermeda d avanzada, progresiva e incurable, de acuerdo con las guías de atención integral que establezca el Ministerio de la Protección Social para cada patología.


	Artículo 1°. Objeto. Esta ley reglamenta el derecho que tienen personas con enfermedades crónicas, degenerativas e irreversibles, causantes de graves pérdidas en la calidad de vida, a recibir un tratamiento paliativo integral en condiciones dignas, teniendo en cuenta sus aspectos psicopatológicos, físicos, emocionales, sociales y espirituales, de acuerdo con las guías de atención integral que establezca el Ministerio de la Protección Social para cada patología. Además, manifiesta el derecho de estos pacientes a desistir de manera voluntaria y anticipada de tratamientos médicos innecesarios que no cumplan con los principios de proporcionalidad terapéutica y que no representen una vida digna como convaleciente, específicamente en casos en que haya diagnóstico de una enfermedad en estado terminal.

	Artículo 5°. Derechos de los pacientes con enfermedades crónicas, degenerativas e irreversibles de alto impacto en la calidad de vida:
4. Derecho a suscribir el testamento vital: Toda persona capaz, sana o en estado de enfermedad, en uso de sus facultades con total conocimiento de las implicaciones que acarrea, podrá suscribir su testamento vital. En este, quien lo suscriba, indicará sus decisiones frente a una enfermedad terminal, crónica o la muerte. El testamento vital podrá incluir aspectos tales como su autorización o rechazo frente a determinados tratamientos médicos o quirúrgicos, su disposición o no a donar órganos. En caso de inconsciencia o muerte del paciente sus familiares tendrán la facultad de tomar las decisiones relacionadas con estos aspectos.

Quien suscriba el testamento vital podrá cambiarlo en cualquier momento, conforme a la reglamentación que expida el Ministerio de la Protección Social sobre la materia.
	Artículo 5°. Derechos de los pacientes con enfermedades crónicas, degenerativas e irreversibles de alto impacto en la calidad de vida:
4. Derecho a suscribir el documento de Voluntad Anticipada: Toda persona capaz, sana o en estado de enfermedad, en pleno uso de sus facultades legales y mentales con total conocimiento de las implicaciones que acarrea el presente derecho podrá suscribir el documento de Voluntad Anticipada. En este, quien lo suscriba indicará sus decisiones, en el caso de estar atravesando una enfermedad terminal, de no someterse a tratamientos médicos innecesarios que eviten prolongar una vida digna en el paciente y en el caso de muerte su disposición o no de donar órganos. 

El procedimiento mediante el cual se establecen las condiciones en relación a este derecho, será reglamentado por la ley.

	Artículo 6°. Queda totalmente prohibido el Enseñamiento Terapéutico. Conjunto de tratamientos médicos y quirúrgicos, encaminados a sostener la vida y que ocasionan prolongación precaria y penosa de la existencia sin lograr mejoría alguna en las condiciones de salud del paciente ter minal, la aplicación de tecnología en unidades de cuidados intensivos que no permite al enfermo ningún tipo de comunicación con su familia y obstruye de tal forma la autonomía de la persona que esta no pueda manifestar su voluntad, gracias a la aplicación de medios científicos que lo imposibilitan. De esta forma se aleja al enfermo del amor de sus seres queridos y del calor humano sin esperanza ninguna de recuperación.
	Artículo 6°. Queda totalmente prohibido el Ensañamiento Terapéutico. Conjunto de tratamientos médicos y quirúrgicos, encaminados a sostener la vida y que ocasionan prolongación precaria y penosa de la existencia sin lograr mejoría alguna en las condiciones de salud del paciente terminal, la aplicación de tecnología en unidades de cuidados intensivos que no permite al enfermo ningún tipo de comunicación con su familia y obstruye de tal forma la autonomía de la persona que esta no pueda manifestar su voluntad, gracias a la aplicación de medios científicos que lo imposibilitan. De esta forma se aleja al enfermo del amor de sus seres queridos y del calor humano sin esperanza ninguna de recuperación.


Modificaciones al artículo 1°:

Las modificaciones relacionadas con el artículo primero se refieren, en primer lugar, a sustituir la palabra procedimiento por tratamiento debido a que un procedimiento se refiere a la forma de efectuar alguna acción médica, como la manera de realizar la extracción sanguínea.

De otro lado, el tratamiento se refiere al conjunto de medidas y medios terapéuticos que se realizan con el objetivo de curar una enfermedad o reducir algunas de sus complicaciones. En tal caso, la decisión del paciente de evitar alguna injerencia médica innecesaria que no mejore su calidad de vida se refiere a dejar de recibir medios terapéut icos que afecten negativamente su vida y la de su familia, mas no a dejar de proceder en el paciente algún procedimiento médico que mejore las condiciones de vida como puede ser la ejecución de prácticas paliativas.

Por lo anteriormente expuesto, se añade en el artículo en cuestión que el desistimiento a tratamientos terapéuticos solo sea aplicado en el caso en que la enfermedad que aqueja al paciente esté en fase terminal, ¿¿específicamente en casos en que haya diagnóstico de una enfermedad en estado terminal¿.

La razón de tal adición corresponde a que no sería una correcta práctica ética el permitir que todo paciente con enfermedad incurable, como la diabetes, se acoja a este derecho, ya que provocaría un aceleramiento intensivo de la muerte sin que la enfermedad esté provocando un estado terminal en el mismo.

El fragmento referente a ¿Además, manifiesta el derecho de estos pacientes a desistir de manera anticipada de tratamientos médicos innecesarios que no cumplan con los principios de proporcionalidad terapéutica¿ tiene que ver con que el paciente decida de forma expresa, consciente y voluntaria la petición de no someterse a tratamientos innecesarios que vayan en contra de los principios de proporcionalidad terapéutica, por tal razón consideramos que la manera más garantista de la integridad del paciente es presentar la voluntad de manera anticipada al momento de inestabilidad cognoscitiva.

Modificaciones al artículo 5°, numeral 4:

Las modificaciones relacionadas con el numeral 4° del artículo 5° se refieren a la adecuación y especificación de los derechos que los pacientes objeto de este proyecto tienen en relación a la práctica de los cuidados paliativos y del testamento vital, el cual será cambiado a Voluntad Anticipada, debido a que la especificidad de este término bioético otorga mayor garantía de derechos fundamentales. 

Este artículo ha sido modificado en sus particularidades mas no en su objetivo. Al referirnos a ¿pleno uso de sus facultades legales y mentales¿ para poder suscribir el documento de Voluntad Anticipada, nos ajustamos al respeto y garantía de de rechos fundamentales de los cuales es importante recubrir al paciente debido a la seriedad que implica el desistimiento de tratamientos médicos como la donación de órganos.

Por otro lado, es nocivo mantener la palabra ¿inconsciencia¿, su modificación se refiere a que no todo estado de inconsciencia es preliminar a la muerte, y entendiendo que la donación de órganos se refiere al estado de fallecimiento del paciente, entonces, sería trasgresor del sostenimiento de una vida en condiciones dignas aceptar que en cualquier estado de inconsciencia el paciente entre a hacer parte de la donación de órganos.

Finalmente, en cuanto a la reglamentación sobre la voluntad anticipada es propicio que sea efectuada por el legislador, debido a que en este proyecto se manifiesta como un derecho, además de lo delicado y particular de su contenido. Por estos motivos se propone la modificación de eliminar la posibilidad de que el Gobierno reglamente este numeral.

Modificación al artículo 6°:

La modificación a este artículo tiene que ver con el equívoco del uso de la palabra ¿Enseñamiento¿, que hace parte del título. La confusión transforma el sentido del artículo, la palabra correcta sería ¿Ensañamiento¿. Según el diccionario de la lengua española define Ensañamiento de la siguiente manera: 

1. Acción y efecto de ensañar o ensañarse.

2. Circunstancia agravante de la responsabilidad criminal, que consiste en aumentar inhumanamente y de forma deliberada el sufrimiento de la víctima, causándole padecimientos innecesarios para la comisión del delito.

Por tal razón proponemos sea cambiada esta palabra.

10. Proposición

Por las consideraciones plasmadas en la presente ponencia y con las modificaciones presentadas, nos permitimos rendir Informe de Ponencia favorable para Primer Debate en la Comisión Séptima Constitucional Permanente de la Cámara de Representantes al Proyecto de ley 290 de 2011 Cámara, 138 de 2010 Senado, mediante la cual se regulan los servicios de cuidados paliativos para el manejo integral de pacientes con enfermedades crónicas, degenerativas e irreversibles en cualquier fase de la enfermedad de alto impacto en la calidad de vida y solicitamos a los honorables miembros de la Comisión proceder a su discusión y aprobación.

Cordialmente,

Didier Burgos Ramírez, honorable Representante a la Cámara Departamento de Risaralda; Rafael Romero Piñeros, honorable Representante a la Cámara, Departamento de Boyacá; Luis Fernando Ochoa Zuluaga, honorable Representante a la Cámara, Departamento del Putumayo.

TEXTO PROPUESTO PARA PRIMER  DEBATE AL PROYECTO DE LEY 290  DE 2011 CÁMARA, 138 DE 2010 SENADO

mediante la cual se regulan los servicios de cuidados paliativos para el manejo integral de pacientes con enfermedades crónicas, degenerativas e irreversibles en cualquier fase de la enfermedad de alto impacto en la calidad de vida.

El Congreso de la República 

Decreta:

Artículo 1°. Objeto. Esta ley reglamenta el derecho que tienen personas con enfermedades crónicas, degenerativas e irreversibles, causantes de graves pérdidas en la calidad de vida, a recibir un tratamiento paliativo integral en condiciones dignas, teniendo en cuenta sus aspectos psicopatológicos, físicos, emocionales, sociales y espirituales, de acuerdo con las guías de atención integral que establezca el Ministerio de la Protección Social para cada patología. Además, manifiesta el derecho de estos pacientes a desistir de manera voluntaria y anticipada de tratamientos médicos innecesarios que no cumplan con los principios de proporcionalidad terapéutica y que no representen una vida digna como convaleciente, específicamente en casos en que haya diagnóstico de una enfermedad en estado terminal.

Artículo 2°. Enfermo en fase terminal. Se define como enfermo en fase terminal a todo aquel que es portador de una enfermedad o condición patológica grave, que haya sido diagnosticada en forma precisa por un médico experto, que demuestre un carácter progresivo e irreversible, con pronóstico fatal próximo o en plazo relativamente breve, que no sea susceptible de un tratamiento curativo y de eficacia comprobada, que permita modificar el pronóstico de muerte próxima; o cuando los recursos terapéuticos utilizados con fines curativos han dejado de ser eficaces.

Parágrafo. Cuando exista controversia sobre el diagnóstico de la condición de enfermedad terminal se podrá requerir una segunda opinión o la opinión de un grupo de expertos.

Artículo 3°. Enfermedad crónica irreversible de alto impacto en la calidad de vida. Se define como enfermedad crónica irreversible de alto impacto en la calidad de vida aquella que es de larga duración, que ocasione grave pérdida de la calidad de vida, que demuestre un carácter progresivo e irreversible que impida esperar su resolución definitiva o curación y que haya sido diagnosticada en forma precisa por un médico experto, de acuerdo con el tratamiento paliativo que se estipule en las guías de atención integral establecidas por el Ministerio de la Protección Social.

Artículo 4°. Cuidados paliativos. Son los cuidados apropiados para el paciente con una enfermedad avanzada y progresiva donde el control del dolor y otros síntomas, requieren, además del apoyo social y espiritual, de apoyo psicológico y familiar, durante la enfermedad y el duelo. El objetivo de los cuidados paliativos es lograr la mejor calidad de vida posible para el paciente y su familia. La medicina paliativa afirma la vida y considera el morir como un proceso normal. Los cuidados paliativos no adelantan ni retrasan la muerte, sino que constituyen un verdadero sistema de apoyo y soporte para el paciente y su familia.

Artículo 5°. Derechos de los pacientes con enfermedades crónicas, degenerativas e irreversibles de alto impacto en la calidad de vida:
Derechos: El paciente que padezca de una enfermedad crónica irreversible y degenerativa de alto impacto en la calidad de vida tendrá los siguientes derechos, además de los consagrados para todos los pacientes:

1. Relación médico-paciente: Vínculo que se establece entre médico y paciente, con ocasión de la solicitud libre y espontánea de la prestación del servicio. Este derecho implica el cuidado y recibir la dedicación de los esfuerzos y conocimientos médicos del tiempo y por supuesto a la información.

2. Derecho a la información: Todo paciente que sea diagnosticado de una enfermedad crónica, degenerativa e irreversible, tiene derecho a conocer su diagnóstico, estado y pronóstico, y a decidir con información clara y detallada sobre las alternativas terapéuticas disponibles, especialmente de la atención paliativa, siempre y cuando esté en uso de sus facultades mentales. Los pacientes tendrán también el derecho a desistir del derecho a la información. Este desistimiento no puede ser excusa para negar cuidados paliativos o la debida atención a los pacientes con enfermedades crónicas degenerativas e irreversibles de alto impacto en la calidad de vida. En todo momento la familia del paciente igualmente tendrá derecho a la información del paciente y a decidir sobre las alternativas terapéuticas disponibles en caso de incapacidad total del paciente que le impida la toma de decisiones.

3. Derecho a una segunda opinión: El paciente afectado por una enfermedad a las cuales se refiere esta ley, podrá solicitar un segundo diagnóstico dentro de la red de servicios que disponga su EPS o entidad territorial.

4. Derecho a suscribir el documento de Voluntad Anticipada: Toda persona capaz, sana o en estado de enfermedad, en pleno uso de sus facultades legales y mentales con total conocimiento de las implicaciones que acarrea el presente derecho podrá suscribir el documento de Voluntad Anticipada. En este, quien lo suscriba indicará sus decisiones, en el caso de estar atravesando una enfermedad terminal, de no someterse a tratamientos médicos innecesarios que eviten prolongar una vida digna en el paciente y en el caso de muerte su disposición o no de donar órganos.

El procedimiento mediante el cual se establecen las condiciones en relación a este derecho, será reglamentado por la ley.

5. Derecho a la asistencia: El diagnóstico de enfermedad crónica, degenerativa, irreversible y de alto impacto en la calidad de vida o terminal no debe acarrear la negación de servicios de cuidado paliativo. Todo paciente afectado por estas enfermedades tendrá derecho a recibir el conjunto de actividades y servicios integrales propios del cuidado paliativo. Las actividades y servicios integrales del cuidado paliativo se deberán prestar de acuerdo al Manual de Actividades, Intervenciones y Procedimientos del Plan Obligatorio de Salud y las guías de manejo que adopten el Ministerio de la Protección Social y la CRES.

6. Derecho a participar de forma activa en el proceso de atención y la toma de decisiones en el cuidado paliativo: Los pacientes tendrán el derecho a participar de forma activa frente a la toma de decisiones sobre los planes terapéuticos del cuidado paliativo.

7. Derechos de los niños y adolescentes: Si el paciente que requiere cuidados paliativos es un niño o niña menor de catorce (14) años, serán sus padres o adultos responsables de su cuidado quienes elevarán la solicitud. Si el paciente es un adolescente entre catorce (14) y dieciocho (18) años, él será consultado sobre la decisión a tomar.

Parágrafo. El Ministerio de la Protección Social reglamentará la materia.

Artículo 6°. Queda totalmente prohibido el Ensañamiento Terapéutico. Conjunto de tratamientos médicos y quirúrgicos, encaminados a sostener la vida y que ocasionan prolongación precaria y penosa de la existencia sin lograr mejoría alguna en las condiciones de salud del paciente terminal, la aplicación de tecnología en unidades de cuidados intensivos que no permite al enfermo ningún tipo de comunicación con su familia y obstruye de tal forma la autonomía de la persona que esta no pueda manifestar su voluntad, gracias a la aplicación de medios científicos que lo imposibilitan. De esta forma se aleja al enfermo del amor de sus seres queridos y del calor humano sin esperanza ninguna de recuperación.

Artículo 7°. Obligación de las Entidades Promotoras de Salud y los Entes Territoriales. Los Entes Territoriales y todas las entidades aseguradoras de salud públicas y privadas desarrollarán la atención de cuidados paliativos dentro de su red de servicios en todos los niveles de atención de acuerdo a la pertinencia médica, cuando sea por indicación médica o a través de su talento humano en salud, en diferentes niveles de atención por niveles de complejidad, de acuerdo al Manual de Actividades, Intervenciones y Procedimientos del Plan Obligatorio de Salud.

Parágrafo 1°. El Ministerio de la Protección Social reglamentará la materia, estableciendo entre otras el tipo de profesionales que debe ofrecer este servicio y los requisitos mínimos por niveles de atención; y desarrollará las guías de práctica clínica de atención integral de cuidados paliativos.

Parágrafo 2°. La Superintendencia Nacional de Salud exigirá, entre los requisitos solicitados para la aprobación y renovación de funcionamiento de las Entidades Promotoras de Salud (EPS), la inclusión en sus redes de atención de Cuidados Paliativos y de criterios de referencia y contrarreferencia que garanticen el acceso a este tipo de cuidados de forma especializada o a través de sus profesionales, sus Unidades de Atención.

Artículo 8°. Talento humano. Las Entidades Promotoras de Salud (EPS) garantizarán el acceso a la atención de servicios de cuidado paliativo, incorporando a su Red de atención, Instituciones Prestadoras de Salud (IPS), con personal capacitado en cuidado paliativo y asegurando educación continuada en este tema para que el Talento Humano adquiera las competencias para brindar la atención.

Artículo 9°. Acceso a medicamentos opioides. El Ministerio de la Protección Social y Fondo Nacional de Estupefacientes, garantizará la distribución las 24 horas al día y los siete días a la semana, la accesibilidad, disponibilidad y otorgará las autorizaciones necesarias para garantizar la suficiencia y la oportunidad para el acceso a los medicamentos opioides de control especial para el manejo del dolor.

Artículo 10. Cooperación Internacional. El Gobierno Nacional podrá establecer estrategias de Cooperación Internacional, para facilitar el logro de los fines de la presente ley, a través del desarrollo de programas de cuidado paliativo, que permitan la capacitación del personal de la salud para promover la prestación de los servicios de cuidados paliativos.

Artículo 11. El Ministerio de la Protección Social reglamentará la materia en el término de seis (6) meses a partir de la promulgación de esta ley.

Artículo 12. Vigencia. La presente ley rige a partir de su sanción.

Didier Burgos Ramírez, honorable Representante a la Cámara, Departamento de Risaralda; Rafael Romero Piñeros, honorable Representante a la Cámara, Departamento de Boyacá; Luis Fernando Ochoa Zuluaga, honorable Representante a la Cámara, Departamento del Putumayo.

