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PROYECTO DE LEY

CAPITULO |
DISPOSICIONES GENERALES

Articulo 1°. (Objeto).- La presente ley tiene por objeto garantizar el derecho a la
asistencia de cuidados paliativos de todas las personas que padecen enfermedades que
limitan y/o amenazan la vida, abarcando las dimensiones fisica, psicolégica, social y
espiritual, y contribuyendo de esa forma al mejoramiento de su calidad de vida; y
establecer los deberes de los profesionales de la salud y del sistema sanitario a este
respecto.

Articulo 2°. (Derecho a la asistencia de Cuidados Paliativos).- Tendran derecho a la
asistencia de cuidados paliativos, todas las personas, adultos, adolescentes y nifios desde
la etapa prenatal, con enfermedades graves, progresivas y/o avanzadas, con escasa 0
nula respuesta a tratamientos especificos, que presenten mdltiples sintomas severos,
cambiantes en el tiempo que impactan en la autonomia y calidad de vida y vean limitado
su prondstico de vida.

Asimismo, tendran derecho a la asistencia de cuidados paliativos, los familiares y/o
cuidadores de las personas indicadas en el inciso anterior.

Articulo 3°. (Finalidades del proyecto).-

A) Asegurar en todo el territorio nacional el acceso universal, equitativo y oportuno
a la asistencia paliativa integral, brindada por un equipo interdisciplinario
formado y calificado.

B) Garantizar la continuidad de la atenciéon en todos los ambitos asistenciales y
niveles de atencién en nifios, adolescentes y adultos (internacion, domicilio,
consultorio), respetando el principio de no abandono.

C) Disminuir el sufrimiento de las personas, mediante un adecuado control del
dolor y otros sintomas.

D) Promover el bienestar de familiares y/o cuidadores, incluyendo la atencion al
duelo.

E) Respetar el derecho a la informacién veraz y suficiente que habilite la
autonomia del paciente en el proceso de la toma de decisiones.

F) Promover el cuidado de los miembros de los equipos actuantes, a fin de lograr
una mejor atencion.

Articulo 4°. (Definiciones).- A los efectos de la presente ley, se entiende por:

Adecuacion del Esfuerzo Terapéutico: es una actuacion terapéutica que incluye
afiadir, modificar, no iniciar o retirar tratamientos de acuerdo a los objetivos terapéuticos
del momento evolutivo del enfermo informando al paciente y la familia. (Diccionario
Médico Clinico Universidad de Navarra 2020).

Autonomia: es entendida como la capacidad de la persona de establecer sus propias
normas y regirse por ellas a la hora de tomar decisiones. Esto implica el derecho a la
informacion y a tomar decisiones sobre su persona. (Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos/ SECPAL Problemas Eticos al Final de la Vida 2014).
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Autonomia progresiva: supone que en la medida que la persona avanza en el
desarrollo de sus capacidades de acuerdo a su edad, toma control sobre ambitos
competenciales de representacion o sustitucion delegados en sus padres o al Estado...
(Manual para la Defensa Juridica de los Derechos Humanos en la Infancia, UNICEF,
Uruguay 2012).

Claudicacion Familiar: la manifestacion implicita o explicita, de la pérdida de
capacidad de la familia y/o cuidador para ofrecer una respuesta adecuada a las demandas
y necesidades del enfermo a causa de un agotamiento o sobrecarga. (Gémez Sancho M.,
La atencion a la Familia. Crisis de claudicacién emocional de los familiares. En: Gémez
Sancho M. ed. Medicina Paliativa en la cultura latina. Madrid: Aran; 1999).

Consentimiento informado: es la manifestacion de acuerdo, expresada por parte de
un paciente o su representante, luego de recibir informacion adecuada, suficiente y
continua, para someterse a cualquier tipo de procedimiento médico, diagndstico o
terapéutico, en los términos previstos por el articulo 11 de la Ley N° 18.335, de 15 de
agosto de 2008, de Derechos y Deberes de los Usuarios de los Servicios de Salud
(articulos 11 y 18) y su Decreto reglamentario. (Decreto N° 274/010).

Cuidados Paliativos: enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias
gue se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida,
a través de la prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la identificacion temprana e
impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas, fisicos, psicoldgicos y
espirituales. (Organizacién Mundial de la Salud, 2002).

Duelo Complicado: es aquel en el que el proceso de adaptacion a la muerte de un
ser querido se detiene o se prolonga, con persistencia de sintomas tales como tristeza y
soledad que pueden ser intensas a pesar del paso de meses o incluso afos. (INECO
Instituto de Neurologia Cognitiva, Buenos Aires, Argentina, 2020).

Futilidad terapéutica: cualidad de una actuacién médica que o bien es inutil para
conseguir un objetivo beneficioso o bien lo consigue, pero a costa de molestias o
sufrimientos desproporcionados para el paciente o a costa de serios inconvenientes
economicos, familiares y sociales. Las acciones médicas fatiles no deben iniciarse.
(Documentacién sobre Adecuacion del Esfuerzo Terapéutico. Area de Salud de Ledn.
2017).

Morir con dignidad: supone vivir dignamente hasta el tltimo momento. Ello requiere
la consideracion del enfermo como ser humano hasta el momento de la muerte, el respeto
a sus creencias y valores, asi como su participacion en la toma de decisiones mediante
una relacidn cercana y sincera con el equipo asistencial. Se asocia el hecho de morir con
dignidad a la ausencia del sufrimiento. También hay que tener en cuenta otros factores
humanos, como la presencia de los seres queridos y la creacion de un entorno amable.
(Conceptos y Definiciones. Atencion Médica al Final de la Vida. 2015. Organizacion
Médica Colegial de Espafia. Coordinador Marcos Gomez Sancho).

Obstinacion terapéutica: consiste en la instauracion de medidas no indicadas,
desproporcionadas o extraordinarias, con la intencion de evitar la muerte en un paciente
pasible de tratamiento paliativo. Constituye una mala practica médica y una falta
deontolégica (Conceptos y Definiciones. Atencion Médica al Final de la Vida. 2015.
Organizacion Médica Colegial de Espafia. Coordinador Marcos Gomez Sancho).

Planificacién de decisiones anticipadas: es la capacidad de las personas en el curso
de la enfermedad de definir objetivos y preferencias sobre tratamientos y atenciones
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futuras, discutirlas con los familiares y los profesionales responsables, registrar y revisar
esas preferencias cuando lo estime conveniente.(Definicion y recomendaciones para la
planificacion de decisiones anticipadas: un consejo internacional apoyado por la European
Association for Palliative Care, EAPC, GOémez Batiste Xavier, Med.Paliat.2019; 26(3): 236-
249).

Principio de no abandono: es el principio ético que impide abandonar a un paciente
que rechaza determinadas terapias, aun cuando esta decision no se comparta. Incluso
cuando no se puede curar, siempre es posible acompafar de diferentes formas al
paciente durante su enfermedad. (Taboada P. Principios Eticos Relevantes en Medicina
Paliativa).

Sedacion Paliativa: es la disminucion deliberada del nivel de conciencia del enfermo
mediante la administracion de los farmacos apropiados con el objetivo de evitar un
sufrimiento intenso causado por uno o mas sintomas refractarios. (Control de Sintomas.
Cuidados Paliativos. Marcos Gémez Sancho, 2014 Adaptacion Plan Nacional de Cuidados
Paliativos).

Sintoma refractario: aquel que no pueda ser adecuadamente controlado con los
tratamientos disponibles, aplicados por médicos expertos, en un plazo razonable. En
estos casos el alivio del sufrimiento del enfermo requiere la sedacién paliativa. (Conceptos
y Definiciones. Atencién Médica al Final de la Vida. 2015. Organizacion Médica Colegial
de Espafia. Coordinador Marcos Gomez Sancho).

Sufrimiento: estado especifico de distrés que ocurre cuando se percibe la
destruccion inminente del individuo; y continla hasta que la amenaza de desintegracion
ha pasado o hasta que la integridad de la persona puede ser restablecida de otra manera.
(Cassell EJ.1982. La Naturaleza en el Sufrimiento y los objetivos en Medicina. England J
Med; 106:639-645).

Voluntad anticipada: refiere a la facultad que tiene toda persona mayor de edad y
psiquicamente apta, de expresar anticipadamente, en forma voluntaria, consciente y libre,
su voluntad en el sentido de oponerse a la futura aplicacion de tratamientos y
procedimientos médicos que prolonguen su vida de acuerdo a la Ley N° 18.243 de
Voluntad Anticipada, 3 de abril de 2009.

CAPITULO Il
DERECHO DE LOS PACIENTES Y SUS
FAMILIARES A LA ASISTENCIA DE CUIDADOS PALIATIVOS

Articulo 5°. (Derechos de los pacientes a informacion).- Toda persona tiene derecho
a recibir:

A) Asesoramiento por parte de los trabajadores de la salud sobre la atencion de
Cuidados Paliativos en forma oportuna y precoz, sin esperar a estar en
situacion de dltimos dias (etapa final de su enfermedad).

B) Informacion veraz y oportuna, imprescindible para la toma de decisiones,
expresion de sus directivas anticipadas, que eventualmente podria cambiarlas,
constando su libertad, asi como posibles rechazos de tratamientos.
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Asesoramiento para decidir el lugar de permanencia en sus Ultimos dias de
vida (internacién, domicilio).

Articulo 6°. (Derechos de los pacientes a asistencia integra, precoz y continua).-
Todos los pacientes a los que se refiere el articulo 2° de la presente ley, tendran derecho

a recibir:
A)

B)

C)
D)
E)

F)

Atencion integral (bio-psico-social-espiritual) por parte de profesionales con
formacion especifica en Cuidados Paliativos, de acuerdo con su problemética y
nivel de complejidad.

Atencion Precoz y concomitante a los tratamientos especificos dirigidos a la
enfermedad de base o sus complicaciones, los mismos no son excluyentes y
pueden realizarse en forma conjunta con Cuidados Paliativos.

Atencién continua a lo largo del proceso de enfermedad, en todos los ambitos
asistenciales (domicilio, internacion, consultorio).

Tratamiento efectivo, calificado y continuo del dolor y otros sintomas que
comprometan su calidad de vida.

Tratamiento efectivo y calificado en la situacién de agonia, siguiendo pautas
especificas.

Sedacion paliativa que alivie el o los sintomas refractarios, siguiendo los
protocolos vigentes.

Articulo 7°. (Derechos de los familiares y/o cuidadores de los pacientes).- Los
familiares y/o cuidadores de los pacientes pasibles de asistencia paliativa tendran derecho
a que se les proporcione:

A)

B)
C)

D)

E)

Por parte de los profesionales de la salud, la informacion que el paciente
autorice.

Educacion en los cuidados bésicos del paciente y prevencion de problemas.

Contencion emocional y acompafiamiento en el proceso de enfermedad del
paciente.

Asistencia en el duelo por parte del equipo de cuidados paliativos y derivacion a
equipos de salud mental en caso de duelo complicado.

Licencias laborales especiales para cuidar al paciente por el tiempo que se
informe por el médico tratante que garantice la compafiia y el cuidado del
mismo.

CAPITULO 1lI
ORGANIZACION DE LA ASISTENCIA

Articulo 8°. (Implementacion de la asistencia paliativa).- La asistencia paliativa se
organizara teniendo en cuenta los siguientes lineamientos:

A)

Asistencia por niveles de complejidad de acuerdo con estandares establecidos.
Pacientes de alta complejidad deberan ser asistidos por equipos
interdisciplinarios con formacion calificada y especifica en cuidados paliativos;
asimismo en la edad pediatrica se requiere equipos especificos.
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C)

D)

E)
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Dependiendo de su estado funcional y de su patologia, los pacientes podran
ser asistidos en el consultorio, en cualquier area de internacibn o en su
domicilio.

Deberan crearse redes departamentales con equipos y profesionales de
referencia en cuidados paliativos, y profesionales con formacion bésica o
intermedia, quienes, trabajando coordinadamente, presten asistencia continua
a pacientes y familiares en todo el pais. En todos los casos, deberd promoverse
la complementacion entre prestadores, de forma tal de asegurar la eficiencia de
la asistencia y una mejor cobertura territorial.

Se deberan tomar como referencia las pautas nacionales en cuanto al control
de sintomas.

Implementar y respetar la planificacion anticipada de los cuidados que puede
incluir la expresién de la voluntad anticipada.

CAPITULO IV
DEBERES DE LOS PRESTADORES DE SALUD

Articulo 9°. (Deberes de las entidades prestadoras de salud).- Todas las entidades
publicas y privadas prestadoras de salud del pais deberan:

A)

B)

C)

D)

E)

F)

G)

Brindar asistencia paliativa a todos los usuarios de su institucion que se
encuentren comprendidos en los dispuesto por el articulo 2° de la presente ley,
con la misma calidad, independientemente de su edad, sexo, raza, religion,
nacionalidad, lugar de residencia, capacidades diferentes, condicién social y
econdmica o cualquier otro criterio injustificado y discriminatorio.

Asegurar la difusion del derecho a los cuidados paliativos entre todos sus
usuarios, y disponer de informacién sobre la atencion paliativa, en todas sus
oficinas de atencion al usuario.

Garantizar procedimientos de ingreso a la asistencia paliativa que sean
sencillos y rapidos, asegurando la accesibilidad.

Contar con profesionales especialistas que conformen equipos de Cuidados
Paliativos, quienes coordinaran la asistencia de estos pacientes en cada
institucion, de acuerdo con su nivel de complejidad, trabajando en red y en
forma coordinada con todos los demés profesionales y equipos necesarios para
mejorar el bienestar del paciente, su familia y/o cuidador.

La asistencia paliativa se deber& brindar en los distintos ambitos de atencion
posibles: internacion, ambulatorio, atencion domiciliaria, reten telefénico
permanente, y otros asegurando el seguimiento a lo largo del tiempo de los
pacientes por parte de un equipo profesional calificado.

El equipo interdisciplinario debe articular con los profesionales y equipos de
referencia de pacientes en forma continua, asegurando la continuidad
asistencial.

Implementar medidas de prevencion de la claudicacion familiar y/o del
cuidador.
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H) Brindar asistencia al duelo a familiares y/o cuidadores, luego del fallecimiento,
asesorando a los mismos y derivando a equipos de salud mental si fuera
necesario.

Articulo 10. (Recursos humanos).- Los prestadores de salud deberan:

A) Conformar los equipos de Cuidados Paliativos especificos para nifios y adultos
con médicos, licenciados en enfermeria, auxiliares de enfermeria, licenciados
en psicologia y licenciados en trabajo social, especializados en cuidados
paliativos. Asimismo, deberan contar con personal no técnico de apoyo,
administrativo, chofer, etc. Su conformacién dependera del nimero de usuarios
de la institucion, y se regir4 de acuerdo a lo que establezca el Poder Ejecutivo
en la reglamentacién de la presente ley. Los recursos humanos podran ser
propios, contratados o brindados por complementacion entre diferentes
instituciones.

B) Asegurar la disponibilidad horaria para desarrollar el trabajo profesional en los
distintos &mbitos, cumpliendo con la normativa vigente.

C) Asegurar la formacion de todos los trabajadores de la salud en los aspectos
basicos desarrollados en el Plan Nacional de Cuidados Paliativos.

Articulo 11. (Recursos materiales).- Las entidades publicas y privadas prestadoras
de salud, deberan contar con los recursos materiales necesarios para prestar la atencion
de cuidados paliativos, de conformidad con lo que establezca el Poder Ejecutivo en la
reglamentacion de la presente ley.

CAPITULO V
DEBERES DE LOS PROFESIONALES DE LA SALUD

Articulo 12. (Deberes de los profesionales de la salud).- Los profesionales de la
salud deberan guiarse por el marco deontologico y ético de cada profesion. Asimismo,
deberan:

A) Mantener la confidencialidad.

B) Garantizar en todo momento una relacibn empatica con los pacientes,
familiares y/o cuidadores.

C) Valorar en forma integral la situacion del paciente.

D) Trabajar en conjunto con todos los profesionales y equipos que sea necesario
para brindar mejor calidad de vida a los pacientes.

E) Brindar informacion veraz, oportuna y adecuada.
F) Respetar el proceso de Consentimiento Informado.
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CAPITULO VI
DEBERES DE LAS INSTITUCIONES
FORMADORAS DE PROFESIONALES DE LA SALUD

Articulo 13. (Deberes de las instituciones formadoras de los profesionales de la
salud).- Las instituciones formadoras de médicos, auxiliares y licenciados en enfermeria,
psicologos y trabajadores sociales deberan promover la formacion a nivel de grado y

posgrado

sobre aspectos béasicos de Cuidados Paliativos. Se deberd asegurar la

formacioén profesional con nivel especialista en Cuidados Paliativos.

CAPITULO VII
FINAL DE VIDA

Articulo 14. (Asistencia en el proceso final de vida).- La asistencia en el proceso de
final de vida debe garantizar:

A)
B)

C)

D)

E)

F)

G)

H)

La conservacion de la dignidad y respeto de la autonomia en el proceso de
morir (Morir con dignidad).

El respeto a la planificacion de decisiones anticipadas, con comunicacion
asertiva, honesta y la oportunidad de discutir deseos.

El reconocimiento precoz de la etapa de agonia y tratamiento efectivo de
acuerdo con la normativa vigente. Esto implica la implementacion de medidas
individualizadas para disminuir el impacto negativo en la calidad de vida del
paciente y su ndcleo de cuidado; evitando la futilidad terapéutica, la obstinacién
terapéutica y adecuando el esfuerzo terapéutico.

El acceso a la sedacion paliativa, cuando esté indicada ante sintomas
refractarios que generen sufrimiento al paciente. En caso, que el mismo no
haya sido consensuado previamente, se solicitara el consentimiento implicito,
explicito o delegado. Se realizard seguimiento por un equipo especializado.

El respeto por la opinibn expresada con anterioridad por el paciente; y el
respeto a su representante legal, en los casos en que el paciente se encuentre
incapacitado para tomar decisiones.

El derecho de los pacientes menores de edad a ser escuchados y a que se
respete su autonomia progresiva, de conformidad con la normativa vigente.
Cuando corresponda, se debera tener en cuenta la opinibn de los
representantes legales de los menores.

El estrecho control evolutivo por parte del equipo, de las necesidades del
paciente, su familia y/o cuidador, privilegiando su intimidad, habilitando
despedidas y apoyo al duelo posterior al fallecimiento.

Al paciente que pida activamente adelantar la muerte, la posibilidad de acceder
a Cuidados Paliativos por su enfoque integral, bio-psico-social y espiritual,
primando el principio de no abandono y con el debido abordaje de la
problematica, que podra incluir la consulta al Comité de Bioética Asistencial
dentro del marco normativo vigente.
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EXPOSICION DE MOTIVOS

En Uruguay mueren por afio mas de 30.000 personas, la mayoria como
consecuencia de enfermedades no transmisibles (cardiacas, oncoldgicas, respiratorias,
renales, neurolégicas, congénitas, etc.) Todas estas personas transitan un proceso de
enfermedad de meses o afios, con mdltiples problemas médicos, donde el dolor tiene un
lugar destacado, presentando ademas problemas psicoldgicos, sociales y espirituales que
impactan en su calidad de vida, en sus familias y en el sistema sanitario.

Su atencién, con frecuencia se limita a llamados puntuales a unidades de
emergencia movil, control inadecuado del dolor, internaciones frecuentes y tratamientos
futiles. La mayoria de las veces, sin contar con profesionales o equipos que guien en
forma ordenada la atenciéon y contemplen todos los aspectos de la persona. Estos
pacientes y sus familias necesitan atencion integral por parte de equipos interdisciplinarios
gue los atiendan en distintos ambitos (domicilio, internacién y consultorio) hasta el dltimo
de sus dias, respetando su autonomia, garantizando la confidencialidad, evitando la
obstinacion terapéutica, dandoles participacion en la toma de decisiones y cuidando
también a la familia a fin de evitar duelos complicados.

Por otro lado, Uruguay tiene un lugar destacado en el mundo por las cifras bajas de
mortalidad infantil y como consecuencia no deseada de esta disminucién, un numero
significativo de nifios viven con secuelas. Se requiere para dicha poblacién una atencién
integral, que incluye al nifio y a su entorno familiar, atencibn médica continua y de
enfermeria especializada a su situacion, asi como psicoldgica, social y espiritual, para
disminuir el impacto negativo en la calidad de vida, que les permita insertarse en la
sociedad.

La respuesta a estas situaciones sanitarias en las distintas etapas de la vida la dan
los Cuidados Paliativos, definidos por la Organizacion Mundial de la Salud como “el
enfoque que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los
problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través de la
prevencion y alivio del sufrimiento, por medio de la identificacion temprana y la impecable
evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales.
(OMS, 2002).

Uruguay, desde hace afios, ha tratado de forma directa o indirecta el tema de los
Cuidados Paliativos:

- Desde 1934 la Constituciébn de la Republica Oriental del Uruguay protege el
derecho a la salud. La Constitucién vigente recoge en el articulo 44 estos conceptos.

- Los cuidados paliativos son considerados un derecho humano, comprendido dentro
del derecho a la salud, reconocido por organismos internacionales como la Organizacién
Mundial de la Salud desde 1990.

- En 2008 se incluye formalmente a los Cuidados Paliativos en el proceso de
atencion en salud consignado en las Leyes NC 18.211(Creacién del Sistema Nacional
Integrado de Salud, articulo 4 literal B y articulo 45 literal C) y NC 18.335 (Derechos y
Deberes de los Usuarios de los servicios de salud, articulos 6,7 y 10) e integran el Anexo
Il del Catdlogo de Prestaciones del Sistema Nacional Integrado de Salud (PIAS),
aprobado por Decreto N°465/008 (Capitulo 1 Modalidades de Atencion). La descripcion de
la prestacion en el PIAS es genérica y no especifica los requisitos de los servicios de
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cuidados paliativos para asegurar la calidad de los mismos ni la equidad en todo el
territorio nacional.

- En 2009 se aprueba la Ley N° 18.473 (Ley de Voluntad Anticipada). La misma
garantiza el derecho de la persona a ejercer la autonomia en cuanto a procesos y
procedimientos de la atencion médica al final de su vida.

- En diciembre de 2013 el Ministerio de Salud Publica implementa el Plan Nacional
de cuidados paliativos, para asegurar su desarrollo, consignado en la Ordenanza N°
957/013 (Creacion del Area Programatica de Cuidados Paliativos).

- En el afio 2014 se aprueba el cddigo de ética médica plebiscitado en 2012 a nivel
nacional por el colectivo médico y se sanciona como Ley N° 19.286. Dicha Ley, constituye
el marco ético que regula la actuacion profesional contemplando la relacibn médico
paciente desde el inicio al final de la vida, respeta el valor de la dignidad de la vida, asi
como de principios éticos de no dafiar, hacer el bien, el ejercicio de la autonomia y la
justicia.

- En 2015 los cuidados paliativos se integran a los Objetivos Sanitarios Nacionales,
dentro del Objetivo estratégico 3 “mejorar el acceso y la atencion de salud en el curso de
la vida”.

- En 2016, a través de la Ley N° 19.430 se ratifica la Convencién Interamericana
sobre la Proteccién de Derechos Humanos de las Personas Mayores. En la misma se
realizan diversos aportes relacionados con los cuidados paliativos y la dignidad en la
muerte, a fin de promover la igualdad y no discriminacion de los adultos mayores.

- En 2019 se aprueba la Ordenanza N° 1.695/019 del Ministerio de Salud Publica
“Lineamientos para la implementacion y desarrollo de Cuidados Paliativos en Uruguay”,
vélida para todo el territorio nacional.

Si bien la situacién de Uruguay ha mejorado, este logro es insuficiente:

- El 41% de los uruguayos no recibe los cuidados paliativos con los que poder lograr
una mejor calidad de vida y evitar duelos complicados en sus familiares.

- La asistencia paliativa es muy heterogénea en los distintos Departamentos, siendo
en algunos muy baja o nula la cobertura.

- Solo el 32% de los prestadores de salud brinda cuidados paliativos pediatricos.

- Solamente en 9 de los 19 Departamentos existen equipos de cuidados paliativos
pediatricos, por ende, la mayoria de los nifios que los necesitan no acceden a los mismos.

- Los equipos formados no cuentan con todos los profesionales que necesitan
(médico, enfermero, psicélogo y trabajador social). (Anexo | de Desarrollo de Cuidados
Paliativos en Uruguay Resultado de la Encuesta Nacional de Prestadores de Salud 2019)

- Solo el 27% de los profesionales tienen cargo exclusivo para cuidados paliativos; la
mayoria son prestadores de Montevideo. El 73% restante de los profesionales, dedican
horas de su tiempo en forma no remunerada, para lograr la atenciébn adecuada a los
pacientes y sus familiares. (Desarrollo de Cuidados Paliativos en Uruguay Resultado de la
Encuesta Nacional de Prestadores de Salud 2019)

A pesar de todo lo descripto, los cuidados paliativos no son universales en Uruguay,
no respetandose la equidad y accesibilidad en todo el territorio nacional.
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Para revertir dicha situacion se requiere desarrollar un sistema de atencion continua
por parte de equipos calificados, con formacion especifica y suficiente carga horaria de
trabajo. Asi se podra brindar la asistencia a todos los pacientes que lo necesiten,
independientemente de la edad o del lugar donde vivan, alli donde se encuentren
(internacion, domicilio, consultorio). Estos equipos controlan sus problemas, muchas
veces complejos, tomando decisiones conjuntas que respetan la autonomia y voluntad del
paciente, disminuyendo la obstinacion y futilidad terapéutica y adecuando los recursos de
los prestadores de salud. Esta atencion incluye a la familia, a quien se educa en los
cuidados, se le brinda contencion emocional y seguimiento del duelo.

Los cuidados paliativos “se centran en el equilibrio apropiado entre luchar por la vida
pero aceptando que la muerte es inevitable en el contexto de una enfermedad incurable; a
promover la identificacion del sufrimiento en sus dimensiones (fisico, emocional, mental y
espiritual) y su alivio, sin necesidad de indicar tratamientos fatiles ni de prolongar
artificialmente la agonia, a sostener las demandas que presentan las personas con
enfermedades limitantes de la vida y la de su entorno familiar, constituyendo ambos la
unidad de tratamiento...” (De Simone G., Cuidados Paliativos diccionario latinoamericano
de bioética 2008 editado por UNESCO y Universidad de Colombia pag. 88)

La Sociedad Uruguaya de Medicina y Cuidados Paliativos, solicita a los sefiores
Legisladores que tengan a bien considerar el proyecto de ley que se remite, a los efectos
de garantizar el derecho universal a los Cuidados Paliativos, como forma de mejorar la
calidad de vida y alivio del sufrimiento a los pacientes y familias, humanizando la medicina
y mejorando la calidad de atencion en salud.

Montevideo, 30 de julio de 2020
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