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2. Introduccidn: Justificacion y objetivo

El 4 de julio del 2018 se publicé en el Boletin del Principado de Asturias (BOPA) la Ley 5/2018,
de 22 de junio sobre derechos y garantias de la dignidad de las personas en el proceso del
final de la vida (LFV).

Los profesionales venian desarrollando muchas practicas relacionadas con el ambito de esta
nueva ley, basandose en normas no escritas, siendo hasta entonces este Derecho Consue-
tudinario su sustento. Con el desarrollo de la Ley 5/2018 el Estado dio respaldo y consolidd
el respeto a la dignidad que todo ser humano merece, garantizando una seguridad juridica
para los profesionales sanitarios, de manera que pudieran conocer con certeza cédmo pro-
ceder y actuar para dar pleno cumplimiento a los deseos de la persona al final de la vida. Se
pretendid asi, garantizar los derechos de los ciudadanos y adaptar los recursos asistenciales
a sus necesidades.

El transcurso del tiempo y los acontecimientos, aflos de pandemia incluidos, llevan a la re-
flexion sobre el grado de conocimiento y cumplimiento de dicha normativa.

Para ello, la Consejeria de Salud, procede a la elaboracién del presente informe en virtud de
la Disposicién adicional primera de la ley 5/2018 de 22 junio, que cita textualmente:

Evaluacidon: La Consejeria con competencias en materia de sanidad
elaborara, en el plazo de un afo, un estudio sobre los aspectos
relacionados con la aplicacidén de esta ley, que se actualizarad pe-
ridédicamente con el fin de permitir evaluar su aplicacidén y efectos.

Siendo la Direcciéon General de Cuidados, Humanizacion y Atencién Socio Sanitaria (DG-
CHAS) de la Consejeria de Salud, la que en virtud del decreto 83/2019 de 30 agosto por el
gue se establece la estructura organica basica de la Consejeria de Salud se encarga de arti-
cular esta evaluacion:

Articulo 19 Servicio de Atencidén Centrada en la Persona y Auto-
nomia.

Al Servicio de Atencién Centrada en la Persona y Autonomia le co-
rresponden las siguientes funciones:

b) La ordenacidén de las acciones a desarrollar en la atencidén y
los cuidados para el cumplimiento de la Ley del Principado de As-
turias 5/2018, de 22 de junio, sobre derechos y garantias de la
dignidad de las personas en el proceso del final de la vida.

Se elabora este estudio con el objetivo fundamental de conocer los aspectos de la aplica-
cién de la ley a través de las opiniones de informantes clave tanto por sus conocimientos,
como por su desempefio profesional.

Se han evaluado por tanto los siguientes epigrafes de la ley:
« Titulo I: Articulo 7. Derecho a la informacioén asistencial.
«  Titulo I: Articulo 13. Derecho a recibir cuidados paliativos.
«  Titulo I: Articulo 17. Derecho al acompafiamiento.
- Titulo Il: Articulo 21. Deberes con respecto al documento de instrucciones previas.

« Titulo lll. Garantias en los centros e instituciones sanitarias y de servicios sociales
en los que se presta asistencia sanitaria.

«  Titulo Ill: Articulo 31. Observatorio de la muerte digna.

+  Seguridad juridica en el ambito del personal sanitario, incluida en el texto del
Preambulo.



3. Material y método.

La Ley 5/2018, de 22 de junio, sobre derechos y garantias de la dignidad de las personas en
el proceso del final de la vida, tiene como finalidad mejorar la calidad de dicho proceso,
garantizando los derechos de los ciudadanos y adaptando los recursos asistenciales a sus
necesidades, siendo preciso para tal fin, la evaluacion de los aspectos relacionados con la
aplicacion de esta ley.

El disefo de las preguntas de la entrevista se hizo en base a la estructura de la Ley 5/2018, de
22 de junioy los diferentes apartados que recoge.

Los entrevistados responden a diferentes perfiles profesionales siendo orientadas las pre-
guntas en funcién de cada uno de sus roles.

Las entrevistas semiestructuradas (35 en total, siendo tres de ellas dobles!) han sido some-
tidas a la organizacidn, analisis e interpretacion de la informacién cualitativa que contienen
a través de la herramienta de uso tecnoldgico y técnico: Atlas.ti® en su version 9 en el seno
de la DGCHAS.

De ese conjunto de 35 entrevistas, se han obtenido numero idéntico de documentos en au-
dio que se han procesado para establecer etiquetas alusivas y concordantes con la estructu-
ray los aspectos que recoge la Ley 5/2018, de 22 de junio, asi como otras que hacen alusién
a las opiniones vertidas en la entrevista en relacion con los temas de analisis.

Los términos clave usados han sido:

GR Enraizamiento de cédigos: | GS Numero de cédigos
numero de citas codificadas dentro de un grupo de

GRUPOS DE ETIQUETAS por el cédigo. cédigos.

(POR TEMATICA ABORDADA) Es decir, nUmero de veces que Es decir, nUmero de
un tema aparece mencionado | sub-temas que engloba
a lo largo de las 35 entrevistas. dicho grupo.

ACOMPANAMIENTO,
INTIMIDAD, AUTONOMIA Y
DIGNIDAD EN EL FV

AUSENCIA DE
PROFESIONALES

AUTONOMIA DEL PACIENTE
(GARANTIA)

CALIDAD

COMISIONES DE
MORTALIDAD

DOCUMENTO
INSTRUCCIONES PREVIAS:
DIP

DOTACION EQUIPOS DE
PALIATIVOS

' Las entrevistas dobles se componen de un entrevistador y dos entrevistados que de forma conjunta van con-
testando a las preguntas del primero.



GR Enraizamiento de cédigos: | GS Numero de cédigos
numero de citas codificadas dentro de un grupo de

GRUPOS DE ETIQUETAS por el cédigo. cédigos.
(POR TEMATICA ABORDADA) | Eg decir, nUmero de veces que Es decir, niUmero de

un tema aparece mencionado | sub-temas que engloba
a lo largo de las 35 entrevistas. dicho grupo.
FORMACION
HISTORIA CLINICA: HC

OBSERVATORIO MUERTE
DIGNA: OMD

PALIATIVOS
SEGURIDAD JURIDICA

SITUACION DE LA LEY
SOCIO SANITARIO

SOPORTE EMOCIONAL

VOLUNTARIADO

Los siguientes temas se han incluido por su relevancia

dado que se repiten de forma constante a lo largo de

todas las entrevistas, por lo que haremos un analisis a
parte de los temas propios de la entrevista.

GRUPOS DE ETIQUETAS
(POR TEMATICA
ABORDADA)

AREAS DE MEJORA

CONOCIMIENTO DE LA LEY S
ERRORES 62 14

TANATOFOBIA CULTURAL 44 )
CoVID 57 5

Este documento anade un analisis DAFO-CAME como herramienta para conocer la situa-
cion real sobre la puesta en marcha de la Ley. En base a las respuestas obtenidas de las
entrevistas se han clasificado las fortalezas, oportunidades, debilidades y amenazas de-
tectadas para facilitar la toma de decisiones. Se proponen medidas para corregir, afrontar,
mantener y explotar cada uno de estos factores descritos y continuar con la aplicacion de la
Ley 5/2018 teniendo esta valoracién como referencia.




3.1 Periodo de analisis

Las entrevistas fueron realizadas entre el 31 de marzo y el 15 de mayo finalizando la fase de
extraccion de datos y analisis cualitativo el 26 de agosto de 2022.

3.2 Consideraciones

De los 35 documentos audio recogidos uno se ha excluido en la exploracién cualitativa en
los aspectos en que el entrevistado a todas luces estd contestando en el contexto de la
LORE y node la LFV.

En los casos en los que las preguntas no se relacionaban con el ambito de conocimiento del
entrevistado, no se han incluido las etiquetas, entendiendo que el desconocimiento no es
un hallazgo sino un error por parte del entrevistador.

La estructura que se va a seguir en este informe sigue el orden de las preguntas formuladas
durante la entrevista que se corresponden, salvo la primera que hace referencia a opiniones
de caracter general, con el orden en que aparecen los Articulos a los que hace referencia en
la Ley 5/2018.

4. Resultados
4.1 Situacion de la Ley

411 Cuestion entrevistada

La entrevista semiestructurada comienza por preguntas generales no referidas al texto de
la ley:

» ¢Cudl es, su opinion sobre la actual situacion de la Ley de derechos y garantias de
la dignidad de las personas en el proceso del final de su vida?

» ;Sobre qué se estd trabajando ya en su dmbito y qué es necesario para su
implantacion?

4.1.2 Hallazgos

En lineas generales la ley viene a trasladar al ambito normativo el conjunto de acciones
gue muchos profesionales de la salud venian desempefnando hasta ahora de forma es-
pontanea ante el proceso del final de la vida. Esta Ley aglutina en un solo documento, los
derechos, deberes y la autonomia de que disponemos en lo que concierne a la salud y los
procesos vitales.

La pandemia por COVID ha interferido en el conocimiento y difusién de esta ley y los
profesionales tienen la percepcion de que pese a tener 4 anos es una ley poco desarro-
[lada. Su implantacion viene salpicada por grandes lineas de mejora como son la dota-
cidén de recursos, la coordinacidn entre los distintos niveles de asistencia y la formacién e
informacién tanto a profesionales como usuarios sobre los aspectos pormenorizados de
la misma, remarcando, cuando corresponda, los aspectos que permitan evitar errores y
confusiones relacionadas con la Ley Orgédnica 3/2021, de 24 de marzo, de regulacién de Ia
eutanasia (LORE).

4.2 DAFO-CAME Situacion de la Ley

Tras analizar las entrevistas en relacidn con las preguntas del apartado de “Situacién de la
ley” podemos extraer las siguientes conclusiones:



e
DEBILIDADES

Implantaciéon desigual.

Escaso recorrido del OMD y de las
Comisiones de Mortalidad de las
areas.

Coordinaciéon desigual inter niveles.

FORTALEZAS

Desarrollo normativo de la practica
diaria--> la implementacién estd
bien arraigada tanto en Atencién Pri-
maria, Atencion Hospitalaria y Aten-
cién Sociosanitaria (AP, AH, ASS).

Visibilizacion.

Naturalizacién del proceso de

AMENAZAS

Escasa formacion e informacion de
esta ley y la Ley Orgénica 3/2021 de 24
marzo.

Variabilidad del personal.

Escaso tiempo de dedicacion.

OPORTUNIDADES

» Apertura de un didlogo social sobre

la Muerte Digna.

Muerte Digna.
CORREGIR DEBILIDADES

» Implantar en todas las areas sanita-
rias las Comisiones de Mortalidad y

monitorizar su funcionamiento.

Protocolizar un sistema de coordina-
cion inter niveles que permita que
los equipos de trabajo se conozcany
trabajen de forma conjunta.

B

MANTENER FORTALEZAS

» Optimizar la sensibilizacién que ya

tienen los profesionales.

Fortalecer la de aquellos que se
incorporan a esta actividad ante el
proceso al final de la vida.

Y

AFRONTAR AMENAZAS

Formar tanto a profesionales como a
usuarios.

Mantener a los equipos de atencién
lo mas estables posible.

Reorganizar actividad para dedicar
tiempo de calidad.

EXPLOTAR OPORTUNIDADES

Descubrir puntos de vista del ciuda-
dano que ayuden a mejorar la ley.

Conocer la ley permitira su exigencia
y adaptacion.

4.3 Derecho a informacion asistencial: Historia clinica

4.3.1 Extractode laley

La Ley ya habla del derecho a recibir informacién y de coémo debe quedar reflejada en la

Historia Clinica.

Concretamente se refiere en el Articulo 7:

Derecho a la informacidén asisten

Toda persona que se encuentre en

cial.

el proceso del final de su vida o

que afronte decisiones relacionadas con el mismo tiene el derecho
a recibir informacién derivada de su proceso asistencial de forma

comprensible y adaptada a sus nec

esidades. Este derecho se ejerci-

tard en los términos previstos en la legislacidén basica reguladora

del derecho a la informacidén asi

stencial.

Los sistemas de informacidén de los centros sanitarios, publicos y
privados dispondrén de un apartado en la historia clinica de cada



paciente, donde, en caso de encontrarse en situacidén terminal o
padeciendo una enfermedad grave e irreversible con sufrimiento
refractario, debera constar dicha circunstancia, si ya recibid
informacidén, cudl, en qué fecha y sus instrucciones previas. Sin
perjuicio de las consideraciones adicionales que corresponda aha-
dir en cada caso en funcidén de la patologia, su evolucidén y la
situacidén funcional de la persona, deberd proporcionarse siempre
una informacidén minima estandarizada en la que se recojan los de-
rechos reconocidos en la presente ley.

Cuando la persona rechace de manera libre y voluntaria recibir la
informacién asistencial por parte de los profesionales sanita-
rios, estos deberan respetar la decisidén del paciente y dejaréan
constancia de la misma en la historia clinica. En estos casos se
consultard con el paciente qué persona desea que reciba la in-
formacién y tome decisiones en su representacién. Este derecho a
rechazar la informacidén quedaréd limitado en los casos previstos
en la Ley Organica 3/1986, de 14 de abril, de Medidas Especiales
en materia de Salud Publica, al igual que cuando la misma sea
necesaria por el interés de su propia salud, de terceros o de la
colectividad o por las exigencias terapéuticas del caso.

Cuando, a criterio del médico responsable, la persona que se halla
bajo atencidén sanitaria esté en situacidén de falta de capacidad
para tomar decisiones, la recepcidén de la informacidén asistencial
correspondera, por este orden:

A la persona designada como representante en las instrucciones previas.
A quien ostente su representacién legal.

Al cényuge no separado legalmente o de hecho o persona vinculada
por anadloga relacidén de afectividad.

Al hijo mayor de edad; si hubiese varios, serén preferidos los que
convivan con la persona afectada y el mayor al menor.

Al ascendiente més préximo de menos edad.

A los parientes de grado més préximo y, dentro del mismo grado,
al de mayor edad.

4.3.2 Cuestion entrevistada
» ¢Con qué tipo de historia clinica estan trabajando?

» ¢Se estd reflejando en la historia clinica los aspectos de la Ley relacionados con:

4.3.3

la Situacion de terminalidad, la Informacién recibida y fecha de la misma vy el
Documento de Instrucciones Previas (DIP)?

(Coémo se esta articulando el DIP en la historia clinica? ¢ Se estan encontrando
dificultades y como podrian mejorarse?

Hallazgos

El registro de informacidn relacionada con el final de la vida presenta una gran variabilidad
acorde con la misma en la practica clinica y los diferentes niveles de actuacion.

Los entrevistados expresan la utilidad de un mejor registro unificado de la informacién comu-
nicada a los pacientes y su entorno durante las visitas a las diferentes consultas. Facilitaria una
concurrencia y coherencia en el discurso de todos los profesionales en torno a esa informacion.

Se enfatiza la necesidad de tener informacioén clara, veraz, accesible y actualizada en todo
momento para todos los profesionales que trabajan en torno a la asistencia de un paciente.
Estos pueden tener varios procesos abiertos en los diferentes niveles asistenciales y |a falta de
un acceso comun fomenta la diversidad en el abordaje de la informacion.



En el Principado de Asturias actualmente conviven y no siempre de forma integrada los siste-

mas de registro clinico hospitalario Millenium

(HUCA) y Selene (resto de hospitales fuera del

area sanitaria IV), mientras que en Atencién Primaria son OMI junto con la actualizaciéon ECAP.

EI DIP es un documento con poca difusidon y esca
Este documento es necesario y adecuado per

EL proceso de obtencion del DIP se percibe ¢
lo tramiten.

sa aparicion en las Historias Clinicas Electrénicas.
o podria recoger mas informacion.

omplejo y un obstaculo para que los usuarios

4.4 DAFO-CAME Historia Clinica

Tras analizar las entrevistas en relacion con |

as preguntas del apartado de “Historia Clini-

ca Electrénica (HCE) y Documento de Instrucciones Previas (DIP)” podemos extraer las si-

guientes conclusiones:

DEBILIDADES

Variabilidad en el sistema sanitario.

Registro de la HC Paliativos SOLO por
el equipo de Paliativos (Puede/Debe
iniciarse con anterioridad, aunque
aun no hayan realizado intervencion).

Desconocimiento de la ley.

Desconocimiento de DIP por la ciu-
dadania (no se recoge en la HCE).

FORTALEZAS

» Campos de obligado cumplimiento
gue empujan al profesional a recor-
dar su registro y su conversacion con

el usuario sobre el DIP.

CORREGIR DEBILIDADES

» Ampliar el espacio de recogida de los
deseos del paciente, aunque no haya

conformado el DIP.

» Reforzar la que el proceso llegue al
equipo de cuidados paliativos. Refor-
zar la idea de que los profesionales
cumplimenten el protocolo de cuida-
dos paliativos independientemente

del ambito asistencial.

MANTENER FORTALEZAS

» Mantener los campos de obligado
cumplimiento sobre las Instrucciones
Previas y VALORAR su ampliacion a

otros conceptos.

AMENAZAS

» Atencion Sanitaria compartimentada.

OPORTUNIDADES

El paulatino crecimiento de registros
de DIP mejora la adhesion de este
documento en la HCE, asi como su
incorporacion en la rutina asistencial.

Existen indicadores de calidad que
recogen % de cumplimiento de de-
terminados items de la HC.

AFRONTAR AMENAZAS

Organizar jornadas o reuniones que
acerquen fisicamente a los equipos
entre si para mejorar la comunica-
cion e interaccion.

EXPLOTAR OPORTUNIDADES

» Medir periodicamente el registro en

indicadores clave para esta ley.

> Valorar su evolucion.




Ley 5/2018 Derechos y garantias de la dignidad de las personas en el proceso del final de la vida

4.5 Derecho a recibir Cuidados paliativos

451 Extractode laley
Articulo 12: Derechos de las personas menores de edad.

Toda persona menor de edad tiene derecho a recibir informacidén
sobre su estado de salud, enfermedad e intervenciones propuestas,
de forma adecuada a su capacidad de comprensidén, y tendréd derecho
a que su opinidén sea escuchada, de conformidad con lo dispuesto
en la legislacién basica reguladora del derecho a la informacién
asistencial. Se pondréa especial atencién en el derecho del menor
a recibir informacidén adaptada a su edad, madurez o desarrollo
mental y estado afectivo y psicoldgico sobre el conjunto del tra-
tamiento médico o de cuidados paliativos al que se le somete y las
perspectivas positivas que este ofrece.

Cuando el paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni emo-
cionalmente de comprender el alcance de la intervencidén, el con-
sentimiento lo dard el representante legal del menor, después de
haber escuchado su opinidén, conforme a lo dispuesto en el articulo
9 de la Ley Orgénica 1/1996, de 15 de enero, de Proteccién Juri-
dica del Menor. En todo caso, se atenderd a las reglas generales
previstas en el Cédigo Civil con respecto a la patria potestad y a
la tutela. El consentimiento por representacidén se emitira siem-
pre atendiendo al interés del menor.

En cualquier caso, el proceso de atencién a las personas menores
de edad respetard las necesidades especiales de estas y se ajus-
tard a lo establecido en la normativa vigente sobre menores.”

Articulo 13. Derecho a recibir cuidados paliativos.

Toda persona que padezca una enfermedad grave, irreversible y de pro-
néstico mortal, que se encuentre en situacién terminal o de agonia,
tiene derecho al alivio del sufrimiento mediante cuidados paliativos.

Los cuidados paliativos podrdn incluir la atencién en el domici-
lio o lugar de residencia, ingreso en unidades especificas o con-
vencionales, hospital de dia y consulta externa, y abordaran las
cuestiones fisicas, psiquicas, sociales y espirituales asociados
a la enfermedad de la persona.

Articulo 28. Asesoramiento en cuidados paliativos.

Se garantizara a la persona en el proceso del final de su vida in-
formacién sobre su estado de salud y sobre los objetivos de los
cuidados paliativos que recibiréa, de acuerdo a sus necesidades y
preferencias.

La administracidén sanitaria elaborard un plan de cuidados palia-
tivos que garantice un desarrollo territorial equitativo y que
contemple la elaboracidén e implantacidén de protocolos de cuidados
en el proceso del final de la vida, especialmente en residencias
de mayores.

Articulo 29. Apoyo emocional durante el proceso del final de la vida.

Las instituciones sanitarias y de servicios sociales en los que
se presta asistencia sanitaria promoveréan medios de apoyo emocio-
nal, bien directamente o a través de la continuidad asistencial y
la coordinacidén entre diferentes recursos socio sanitarios, a los
pacientes y a sus familias, que les ayuden a afrontar el proceso
del final de la vida, cuando asi lo soliciten.
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A los efectos previstos en el apartado anterior, los poderes pu-
blicos fomentardn la participacién del voluntariado.

Este acompanhamiento requerird en todo momento el consentimiento
de la persona o de su representante.

452 Cuestion entrevistada
Cuidados paliativos:

» (Existe o se esta trabajando en un Protocolo de cuidados paliativos territorial tal y
como expresa la Ley? ¢Cuales cree que son los aspectos mas importantes a incluir en
el protocolo de Cuidados paliativos que garantice un desarrollo territorial equitativo?

» Desde los centros e instituciones, ;como se garantiza a la persona en el proceso
del final de su vida informacion sobre su estado de salud y sobre los objetivos de los
cuidados paliativos que recibird de acuerdo a sus necesidades y preferencias? ;Se
esta haciendo algo al respecto?

» ¢Se estd trabajando ya en un protocolo de cuidados paliativos en residencias de
mayores? ¢Cuales cree que son los aspectos mas importantes que se han incluido o
se deben contemplar en la elaboracion e implantacion de protocolos de cuidados en
el proceso final de la vida, especialmente en las residencias de mayores?

> (Se esta fomentando la participacion de voluntariado para garantizar el derecho a
apoyo emocional durante en proceso del final de la vida? ;Qué necesidades se estan
encontrando? ;qué mejoras se necesitan?

» ¢(Cree que es necesaria la formacion a los profesionales en paliativos? ; Qué aspectos
son los mas importantes?

» (Se estan poniendo en marcha acciones al respecto?

> ¢(Ensuopinidn, cudles son las carencias en cuanto a nUmero y dotacion de unidades
de cuidados paliativos? ; Qué mejoras son necesarias?

4.5.3 Hallazgos

Los Cuidados Paliativos han producido una gran variabilidad en las respuestas pero destacamos:

» No todos conocen la existencia de un protocolo de Cuidados Paliativos aplicable en
su nivel asistencial, ya sea unificado entre los diferentes niveles asistenciales o de
aplicacion en su propia area de atencion.

» La coordinacidon entre los diferentes niveles asistenciales debe tener en cuenta e in-
cluir la asistencia a las familias o entornos de los pacientes.

» Se debe garantizar una asistencia, al menos telefénicamente de manera continuada:
24/7.

» Los entrevistados se dividen entre los que consideran los equipos de Cuidados Pa-

liativos como equipos consultores de apoyo a los equipos de Atencidén Primaria y
los que consideran que son estos los que deben de hacerse cargo del cuidado y
seguimiento de los pacientes en el final de su vida. Esto conlleva la valoracion de
dotaciones mas o menos insuficientes, segun el paciente sea una responsabilidad
compartida o transferida. En general, predomina la necesidad de mas equipos de
cuidados paliativos para atender a la poblacidn.

» Refieren inequidad en la atencidn que responde a la concentracién o dispersién de
la poblacién que atienda un equipo, de la variabilidad nuevamente dependiente del
grado de colaboraciéon entre los diferentes niveles asistenciales, incluyendo el papel
de los trabajadores sociales, equipos de salud mental para el apoyo psicolégico, tan-
to de profesionales como de usuarios.



» El soporte emocional tiene casi como respuesta Unica que se da de forma global
por todo el equipo de paliativos. Las diferencias radican en el mismo punto que el
apartado anterior, la inequidad entre areas, ya que dependiendo del drea sanitaria
existen mas o menos recursos en relacion a la salud mental.

» Existe unared de voluntarios, tanto en el &mbito de la pediatria como entre los adul-
tos, pero estd sin regular ni abarca todas las patologias. No se les habilita ni considera
personas cualificadas para el acompafamiento.

4.6 DAFO-CAME Paliativos

Tras analizar las entrevistas en relacion con las preguntas del apartado de “Cuidados Palia-
tivos” podemos extraer las siguientes conclusiones:

DEBILIDADES AMENAZAS

ESTRUCTURA-ORGANIZACION DE
CUIDADOS

> Incumplimiento de la universalidad
de los cuidados paliativos.

» Ratios poblacionales sin evaluar.

» Distribucién de la poblacion: muy
dispersa.

» No hay recursos para sustituir a los
equipos de soporte en cuidados

paliativos » Se confunden leyes nacional y regional.

» Desinformacioén: existencia de proto-

» Se conoce el objetivo de la Ley, pero .
colos, si los hay, no se conocen.

no ha habido un plan de accidn para
conseguirlo. » Riesgo de crear falsa necesidad de tercer

. . . nivle para servicio de paliativos.
» Equipos de Paliativos trabajan de for- P P

ma independiente unos de otros, sin » Se deriva sin una valoracién de si es
conocerse, comunicarse, cooperar o pertinente o no esa derivacion: exten-
protocolos. No son evaluados. sion de la demanda.
> Necesidad de unificar criterios. » Equidad territorial no existe: rural vs
urbano.

» No existen unidades de mediay lar-
ga estancia que pueden dar descan- » Ratios poblacionales sin evaluar.

so a los cuidadores. 5> Voluntariado: Asociacién Espafiola

» Residencias privadas no incluidas. Contra el Cancer. Hay personas a las
qgue no llega por la alta demanda de
FORMACION casos.

» Falta formacion en general y se suele
olvidar incluir a los profesionales ad-
ministrativos que también deben ser
conocedores como parte del proceso.

» No se visibiliza la muerte ni se acep-
ta como posibilidad: “en la carrera
nadie se muere”. No se asume que
ayudar a morir es parte de las tareas
profesionales.
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DEBILIDADES AMENAZAS

FORTALEZAS

-

Se confunden los cuidados paliativos
con procesos de prestacion de ayuda
a morir.

Concepto erréneo al respecto de los
cuidados paliativos: se ignora que
pueden ser de utilidad en casos de
pacientes cronicos sin diagnostico
de curacion.

Necesidad de formar a los profesio-
nales por ejemplo en técnicas para
control del dolor, niveles de sedacidn,
distinguir signos de agonia, control
de técnicas y protocolos.

Se deriva a los equipos de soporte
de cuidados paliativos sin criterios
adecuados respecto a la pertinencia
de ese tratamiento.

Falta deliberacion en cuanto al man-
tenimiento de tratamientos curativos.

TRANSVERSALIDAD

No hay cooperacion con servicios de
oncologia, hematologia que podrian
actuar desde comienzo del diagndstico.

Ignorar las necesidades emocionales
de equipos que lidian con cuidados
paliativos.

Servicios sociales tienen poco tiem-
po de ofrecer ayuda porque llegan
tarde.

Voluntariado: No esta extendido
(diferencia territorial) regulado (ges-
tionado por quien, calidad quien la
controla, ...) falta formacién (bioéticos
basicos, enfoque paliativo y paliativos
vs eutanasia).

Deseo de mejorar estableciendo obje-
tivos de mejorar equipos de paliativos
o reforzar Atencion Primaria.

Hay baremos y otras herramientas
de valoracién de necesidades de cui-
dados paliativos.

Los cuidados paliativos pueden
ofrecerse desde cualquier servicio,
especialidad o nivel de profesion.

EY

Y

Se confunden leyes nacional y regional.

Desinformacion: existencia de proto-
colos, si los hay, no se conocen.

Riesgo de crear falsa necesidad de tercer
nivel para servicio de paliativos.

Se deriva sin una valoracién de si es
pertinente o no esa derivacion: exten-
sion de la demanda.

Equidad territorial no existe: rural vs
urbano.

Ratios poblacionales sin evaluar.

Voluntariado: Asociacion Espanola
Contra el Cancer - Hay personas a las
que no llega por la alta demanda de
Casos.

OPORTUNIDADES

Revision de la estrategia de paliati-
vos: incluir los cambios para adaptar
al aumento de la dependencia, en-
fermedades crdnicas y edad pobla-
cional (envejecimiento).

Organizativamente: crear estructuray
plan para aunar criterios. Valorar uni-
dades de gestion y evaluaciones.

Aunar criterios.
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FORTALEZAS OPORTUNIDADES

Deseo de mejorar estableciendo obje-
tivos de mejorar equipos de paliativos
o reforzar Atencion Primaria.

Hay baremos y otras herramientas
de valoracion de necesidades de cui-
dados paliativos.

Los cuidados paliativos pueden
ofrecerse desde cualquier servicio,
especialidad o nivel de profesion.

La ley generaliza la idea de que el
paciente no pertenece a un servicio,
especialidad o nivel sanitario.

La AP tiene una red de confianza con
los pacientes y sus familias.

Actitud de aprendizaje entre los
profesionales en aspectos técnicos y
emocionales.

Atencion Primaria se encarga y equi-
pos paliativos refuerzan cuando se
precise.

Dotar la AP de una estructura pirami-
dal donde los equipos de paliativos su-
pongan un escalén mas de asistencia
como apoyo del cuidado integral que
ya ofrece la AP.

Organizar recursos que puedan cubrir
urbano vs rural.

Pedagogia social: que exista un servi-
cio no quiere decir que toda la pobla-
cioén la requiera.

Crear consultores que orienten a los
profesionales de AP.

Plantear didlogos: profesionales vs
usuarios.

Revision protocolos de sedacién hospi-
talarios.

Las herramientas como baremos de
valoracién de necesidades, ponerlas en
practica.

“Libro Blanco sobre normas de calidad
y estandares de cuidados paliativos

de la sociedad europea de cuidados
paliativos” del 2012, propone niveles de
formacion.

Acompanamiento desde el diagnodsti-
co de enfermedad.

La coordinacion de la transversalidad y
cooperacion entre los servicios es po-
sible si se crean flujos de informacién
potentes.

AP podria ejercer de interlocutora
principal.

AP hace seguimiento no sélo de los
pacientes sino de sus familias y entor-
no, que desde paliativos pierden tras la
muerte esa capacidad.

Mejorar coordinacion de servicios so-
cio-sanitarios.

Personalizar la informacién a la ciudada-
Nia sobre los procesos al final de la vida.

Voluntariado: Dificultades idiomaticas
o disfuncionalidad que a través de aso-
ciaciones encuentran quien colabore
como intérprete.




CORREGIR DEBILIDADES AFRONTAR AMENAZAS

EY

EY

ESTRUCTURA-ORGANIZACION DE
CUIDADOS

Adecuar los equipos necesarios a

las ratios poblacionales, teniendo en
cuenta la dispersion poblacional, para
poder cumplir con la universalidad de
los cuidados paliativos.

Dotar de recursos suficientes para
cubrir los equipos de paliativos.

Protocolizar planes de accién con un
objetivo.

Ordenar el trabajo para crear una
coordinacion del trabajo de los
diferentes equipos de paliativos para
gue trabajen usando los mismos
protocolos con criterios de inclusion
gue tengan en cuenta a los pacientes
crénicos y cooperando, con sistemas
de evaluacion.

Crear unidades de media y larga estancia.

Verificar o incluir si las residencias pri-
vadas no han estado incluidas en las
prestaciones.

FORMACION

Asumir la muerte y su abordaje como
proceso natural de la vida y abordarlo du-
rante la formacion de los profesionales.

Formar en técnicas de valoracion para
la inclusion o exclusidon de los pacien-
tes en programa de paliativos, sin
olvidar a los crénicos sin diagnéstico
de curacion.

Incluir a todos los profesionales, con es-
pecial atencion al cuerpo administrativo.

Formacioén de los equipos en técnicas
de tratamiento del dolor y sedacion.
Establecer protocolos unificados al
respecto.

Valorar y derivar puntualmente.

TRANSVERSALIDAD DE LOS CUIDADOS:

Coordinacioéon de los tratamientos para
evitar contradicciones de simultanear
terapias curativas con paliativas.

Crear equipos de apoyo emocional
para los profesionales que llevan a
cabo los cuidados paliativos.

Formar sobre la legislacion vigente,
nacional y regional.

Difundir los protocolos ya vigentes
entre todos los profesionales.

Definir la transversalidad e implicacion
de todos los profesionales para evitar
falsas ideas sobre necesidades inefica-
cesy no viables (tercer nivel).

Controlar la extension de la demanda
mediante la aplicacién de valoracio-
nes, protocolos... conocidos por todo el
sistema de atencion.

Buscar férmulas de apoyo a equipos de
AP dispersos en la regiéon para evitar la
falta de equidad en la atencion.

Mejorar la definicidén de los casosy am-
pliar la capacitacién de los voluntarios.
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Y

Incluir a los Servicios Sociales desde
etapas tempranas de diagndstico para
ofrecer ayudas precisas a tiempo.

Crear o fortalecer redes de
voluntariado de manera reglada que
cuenten con la formacién necesaria
para afrontar apoyos a pacientes y
profesionales.

MANTENER FORTALEZAS

Fortalecer lo que ya existe y exten-
derlo al resto de los equipos como
herramientas de valoracion de los

pacientes, criterios de inclusion.

Popularizar la idea de transversalidad
Yy que son cuidados a realizar desde
cualquier unidad y servicio, en la
medida de su responsabilidad y nivel
profesional.

Poner en valor la red de AP como
red conocedora de las familias y sus
entornos.

Difundir y poner en uso entre todos
los niveles de asistencia.

Reforzar la formacion de los
profesionales en aspectos técnicos

y abordaje emocional. Mantener

la formacion existente entre los
residentes de Familiar y Comunitaria
(médicos y enfermeria)

Voluntariado: establecer el papel
del voluntariado para fomentar su
participacion en todo el territorio,
incluyendo las actividades hacia
cuidadores y entorno familiar.

Perfiles variados de los voluntarios
pueden incluir profesionales de la
salud emocional que a su vez den
herramientas de actuacion al resto
de voluntarios.

Y

Buscar férmulas de apoyo a equipos
de AP dispersos en la region para evi-
tar la falta de equidad en la atencion.

Mejorar la definicion de los casos
y ampliar la capacitacion de los
voluntarios.

EXPLOTAR OPORTUNIDADES

Actualizar la estrategia teniendo en
cuenta los cambios poblacionales.

Definir estructuras organizativas que
alnan criterios: Atencion Primaria se
encarga y equipos paliativos refuer-
zan cuando se precise. Estructura
piramidal (jerarquizada).

Sugerencia de consultores que
orienten a los profesionales de APy
hospitalaria.

Crear campanas de divulgacion
sobre los cuidados paliativos entre la
poblacién.

Mejorar y generar los protocolos
existentes para baremar necesidades,
para el abordaje del dolor... y asi
prevenir derivaciones innecesarias.

Aplicar lo propuesto en “Libro Blanco
sobre normas de calidad y estandares
de cuidados paliativos de la sociedad
europea de cuidados paliativos” del
2012.

Fortalecer AP para que ejerza de in-
terlocutor principal.

Crear o fortalecer donde existan
flujos de informacioén y derivaciéon
eficientes, incluyendo niveles de
coordinacidn sociosanitaria, las
familias y sus entornos.

Fortalecer los apoyos en entidades
facilitadoras de traduccién e inter-
pretacion.

Creacidon de equipos de intervencion
365/24 tipo SAMU.




4.7 Derecho al acompanamiento

471 Extractode laley
Hay dos articulos fundamentales en la Ley 5/2018 a este respecto.

Articulo 16. Derecho a la intimidad personal y familiar:

Las personas que se encuentren en el proceso del final de su vida
tienen derecho a que se preserve su intimidad personal y familiar. A
estos efectos, los centros e instituciones sanitarias y de servicios
sociales en los que se presta asistencia sanitaria ofertaréan a las
personas que deban ser atendidas en régimen de hospitalizacidén una
habitacién de uso individual durante su estancia.

Articulo 17. Derecho al acompanamiento.

Los pacientes en el proceso del final de su vida que requieran
permanecer ingresados tienen derecho a que se les permita el
acompanhamiento en los centros e instituciones sanitarias y de
servicios sociales en los que se presta asistencia sanitaria de
las personas que integren su entorno familiar, afectivo y social,
que podran introducir aquellos objetos o alimentos que la persona
solicite, siempre que ello resulte compatible con el conjunto
de medidas sanitarias y sociales necesarias para ofrecer una
atencion de calidad. En estos casos, el médico responsable debera
dejar constancia razonada, en ese momento, en la historia clinica.

Asimismo, estos pacientes tendran derecho, cuando asi lo soli-
citen o a peticién de sus representantes o de sus familiares,
al acceso de aquellas personas que les puedan proporcionar apoyo
espiritual, conforme a sus convicciones y creencias, procurando,
en todo caso, que no interfieran con las actuaciones del equipo
sanitario. En estos casos, el médico responsable debera dejar
constancia razonada, en ese momento, en la historia clinica.

Los menores de edad vinculados al paciente por razones familiares
o de hecho tienen pleno derecho de visita, sin que pueda ser
limitada, salvo circunstancia extraordinaria que lo aconseje y de
la que el médico responsable deberd dejar constancia razonada, en
ese momento, en la historia clinica. A estos efectos, se tendra
en cuenta la voluntad del menor.

4.7.2 Cuestion entrevistada

» ¢Cree que existe capacidad suficiente en el sistema sanitario asturiano para garan-
tizar el articulo 16 de la Ley sobre acompanamiento personal y familiar, en lo que
respecta a proporcionar una habitacién de uso individual?

» ¢Como se esta trabajando para conseguir una correcta aplicacion de la ley?

» ¢Como se esta facilitando el derecho al acompafamiento familiar o personal (inclui-
do personas que le puedan proporcionar apoyo espiritual) y a tener objetos perso-
nales o alimentos?

» ¢Qué dificultades estan teniendo a la hora de desarrollar este aspecto de la ley?
¢Cémo podrian solucionarse?

4.7.3 Hallazgos

La Ley 5/2018 ha reforzado la aplicacion de algunas costumbres que ya se venian aplicando
previamente: adaptar los espacios sanitarios al proceso de final de la vida para hacer accesi-
ble y confortable a la persona en proceso terminal y su familia es desde siempre un objetivo
de los equipos de salud.



Lo mismo ocurre con la flexibilidad de los accesos de los familiares o la permisividad ante
el uso de objetos personales, pero no es asi con alimentos o accesos que pudieran compro-
meter la salud o el confort del paciente. En general, se permite llevar a estos pacientes todo

aquello que precisen.

Sin embargo, la presién asistencial sobre el nUmero de camasy la propia pandemia ha tras-
tocado el propdsito de los profesionales, no pudiendo respetar ni la ley, ni su propio criterio

profesional sobre el acompafamiento, dadas

No se cuenta con instalaciones especificas ha

las circunstancias.

bilitadas a tal fin en todas las areas sanitarias,

pero se trata de adaptar para un uso individual y compensar esta carencia.

El conocimiento de estos mecanismos es muy desigual entre los entrevistados, eviden-
ciando la falta de integraciéon entre los diferentes niveles sanitarios.

4.8 DAFO-CAME Acompanam

iento

Tras analizar las entrevistas en relacidn con las preguntas del apartado de “Derecho al
acompafiamiento” podemos extraer las siguientes conclusiones:

DEBILIDADES

AMENAZAS

La presidn asistencial empuja a que
no puedan dotarse de espacios
individuales a las personas en final
de vida.

El acceso de alimentos que no sean
estrictamente de cocina no se esta
respetando de forma general.

El acceso de menores genera reti-
cencias entre los profesionales y no
siempre se permite.

FORTALEZAS

> Los hospitales comarcales (rurales) si
disponen de camas reservadas tanto

para adultos como para pediatricos.

» Elderecho al acompafamiento se

respeta en todo momento.

» Elacceso de objetos también se res-
petaba antes de la implantacion de

la propia ley.

CORREGIR DEBILIDADES

» Organizar circuitos o espacios es-
pecificos que no se afecten por la
presion asistencial, puesto que sobre

esta no podemos intervenir.

» Regular el acceso de alimentos, se
puede protocolizar e informar a las
familias sobre qué pueden traery
sobre todo en qué condiciones (que
permitan su almacenamiento y salu-

bridad, definir cantidades etc.).

Recursos fisicos limitados (no hay
camas disponibles).

Falta de camas reservadas
especificamente para este propdsito.

OPORTUNIDADES

Que la ley incluya el acceso

de menores es un punto muy
importante a abordar, es una
oportunidad para generar cultura
social sobre el tema de la muerte,
normalizarlo entre adultos y
menores.

AFRONTAR AMENAZAS

Establecer recursos especificos que
no puedan ser ocupados por otro
tipo de procesos, minimizando el
impacto de la presiéon asistencial
sobre el nUmero de recursos
disponibles para personas en fase
terminal.
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» Establecer recursos especificos que

» Facilitar el acceso de menoresy no puedan ser ocupados por otro
organizar circuitos y horarios que tipo de procesos, minimizando el im-
eviten la intromisién en la actividad pacto de la presion asistencial sobre
asistencial. el numero de recursos disponibles

para personas en fase terminal.

4.9 Deberes respecto al Documento de Instrucciones Previas
(DIP).

491 Extracto de laley

Ya en el predmbulo la Ley 5/2018 habla del DIP y de la necesidad de darlo a conocer en la
sociedad.

Articulo 5. Por tanto, en cuanto al objeto de la ley, cabe reiterar
que esta 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,
resultando crucial la promocién del documento de instrucciones
previas, ya regulado en el Principado de Asturias, difundiendo su
conocimiento tanto en el colectivo profesional como en el conjunto
de la sociedad.

Articulo 11. Derecho a otorgar instrucciones previas.

Toda persona mayor de edad, capaz y libre tiene derecho a formular
sus instrucciones previas mediante un documento en el que manifies-
ta anticipadamente su voluntad, 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 cuidado y el
tratamiento de su salud o, llegado el momento del fallecimiento,
sobre el destino de su cuerpo o de sus Organos.

Las instrucciones previas podran otorgarse mediante cualquiera de
los siguientes procedimientos:

Ante notario, en cuyo caso no serd necesaria la presencia de tes-
tigos.

Ante el personal del Registro del Principado de Asturias de Ins-
trucciones Previas en el ambito sanitario, en las condiciones que
reglamentariamente se determinen.

Ante tres testigos mayores de edad y con plena capacidad de obrar,
de los cuales dos, como minimo, no deberan tener relacién de pa-
rentesco hasta el segundo grado ni estar vinculados por matrimo-
nio o por andloga relacidén de afectividad en la forma establecida
legalmente con el otorgante.

Articulo 21. Deberes con respecto al documento de instrucciones
previas.

Los profesionales que intervengan en el proceso del final de la
vida de la persona deberdn proporcionar, en algin momento de la



relacidén clinica o social, informacidén acerca del derecho a otor-
gar el documento de instrucciones previas.

Los profesionales sanitarios que atiendan a la persona durante el
proceso del final de su vida tienen la obligacidén de recabar de
ella informacidén acerca de si ha otorgado un documento de ins-
trucciones previas, siempre que el mismo no aparezca reflejado en
la historia clinica.

Este documento no sustituye la comunicacidén continua y adecuada
del médico con su paciente, cuando este conserva la capacidad para
tomar decisiones.

Cuando se preste asistencia sanitaria a una persona dque se
encuentre en una situacién fisica o psiquica que le impida tomar
decisiones por si misma, los profesionales sanitarios implicados
en el proceso consultardn el Registro de Instrucciones Previas
para comprobar la existencia de un documento de instrucciones
previas y, en su caso, a las personas allegadas.

Todos los profesionales tienen la obligacidén de respetar el conte-
nido del documento de instrucciones previas, debiendo dar cumpli-
miento a las mismas salvo en los casos previstos en la legislaciodn
basica sobre autonomia del paciente.

4.9.2 Cuestion entrevistada

» ¢Como se esta proporcionando informacién del derecho a otorgar el DIP? ;Qué ne-
cesidades se estan detectando?

» /Qué acciones se esta llevando a cabo respecto al DIP en su area?

» ¢Los profesionales de la sanidad tienen suficiente conocimiento del DIP y de cémo
informar al paciente sobre su derecho a solicitarlo? ; Qué necesidades tienen los pro-
fesionales sanitarios en cuanto al DIP para ayudar a informar y para acceder al DIP?

» ¢Como se esta trabajando o qué seria necesario para respetar la autonomia y la vo-
luntad de lo manifestado en el DIP?

» (Como se trabaja para articular un equilibrio entre el DIP y el trabajo de los profesio-
nales sanitarios?

» /Qué mejoras son necesarias para un mejor cumplimiento del DIP?

4.9.3 Hallazgos

Percepcién general de conocimiento e implantaciéon insuficiente: tanto la poblacién como
los profesionales desconocen en su mayoria la existencia o alcance del mismo. Los profe-
sionales y ciudadanos que tienen intencién de registrar su DIP conocen bien las gestiones
para su tramitacién, pero esta es en ocasiones una barrera para llevar a cabo el documento
por lo complejo y farragoso (en palabras de un entrevistado) de su tramite. Algunos consi-
deran que deberian ampliarse los campos de actuacion mas alla de los puramente clinicos
y extenderlo hasta el concepto mas amplio de “Ultimas voluntades”.

Dado que se detecta una problematica con el DIP en relacion a la necesidad de que quien
informa sobre el mismo sea un profesional cualificado (en el sentido de que tenga un buen
conocimiento de todos los tramites y del alcance del documento) y que también se pone
de manifiesto el desconocimiento de este DIP por parte de profesionales y ciudadanos, la
informaciéon deberia ser prioritaria y proactiva por parte de profesionales bien formados al
respecto, conocedores del alcance del mismo y de los procedimientos para su obtencion.

Para muchos el DIP dista mucho de estar plenamente implantado.
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Tras analizar las entrevistas en relacién con las preguntas del apartado de “DIP" podemos
extraer las siguientes conclusiones:

DEBILIDADES AMENAZAS

» Asimetria entre el conocimiento
del profesional/ciudadania: escasa
formacioén/ informacién de los
profesionales y desinformacién por
parte de la ciudadania.

» AUn no existe una destreza
adecuada por parte de la ciudadania
en el manejo de recursos
informaticos, sobre todo a partir
de determinada edad o nivel
sociocultural.

> Los servicios de informacion, rara vez
ofrecen indicaciones sobre el DIP a
la ciudadania en general (de forma
proactiva).

» Elescaso numero de DIP que se
registra en las historias clinicas
hacen que para el profesional sea un
documento poco “trabajado”.

» Lainformacion sobre este
documento requiere de destreza
comunicativa y conocimiento
profundo de la persona a la que se
esta informando por lo que no todos
los escenarios son propicios para ello.

» Se asocia, erroneamente, con un
tramite burocratico mas.

> EIDIP es definido como un
documento muy generalista 'y con
respuestas cerradas, que a veces
complica la adaptaciéon particular de
cada situacion.

» Discrepancia entre las expectativas
del paciente en relacién al DIP y las
posibilidades clinicas.

» Existencia aun de una cultura
paternalista por parte de algunos
profesionales sanitarios.

Existencia de tabuUes culturales en el
proceso del final de la vida.

Hablar sobre el DIP en pacientes sa-
nos o con patologia no terminal puede
llevar a equivocos sobre su estado de
salud (tanto en AP-AH-Sociosanitario).

La ciudadaniay profesionales tienden
a asociar DIP a situaciéon terminal.

No existe un didlogo social sobre la
muerte, ni en las propias familias ni
entre profesionales/pacientes.

Al no existir muchos registros de DIP
este documento se convierte en un
procedimiento poco empleadoy ge-
nera muchas dudas a la hora de loca-
lizarloy ponerlo en practica por parte
de los profesionales.

El desconocimiento por parte de los
profesionales, a quienes solicita infor-
macioén el paciente, puede provocar
una espiral de “derivaciones” a otros
puntos de informacién que agote al
paciente e incluso le haga desechar
la idea de registrar un DIP debido al
nudmero de trabas.

La falta de Inter operatividad entre co-
munidades autdnomas de este regis-
tro puede provocar que alguien que si
disponga de él no se le tengan en con-
sideraciéon porque no aparece en la HC
de nuestra comunidad o viceversa.

Falta de conocimiento sobre la inte-
roperabilidad del registro de instruc-
ciones previas a nivel nacional.



DEBILIDADES AMENAZAS

» Flexibilizar la cumplimentaciéon y re-
gistro del DIP por parte de la ciuda-
dania.

» La AP esel lugar que redne todas las
condiciones para ofrecer al ciudada-
no la mejora informacién y asesora-
miento sobre el DIP.

» Mejorar la informacién volcada en As-
tursalud ya que es el primer lugar en
gue la ciudadania va a buscar infor-
macion sobre este tema.

> Los servicios de informacién son el
punto al que se dirige el ciudadano
para solicitar informacién sobre este
tema de forma auténoma, es decir
identifican estos servicios como un lu-
gar donde obtener informacion veraz.

» Personas que ya disponen del DIP se
ponen en contacto muchas veces con
los servicios de informacién para veri-
ficar que esta vigente y visible en su
historia.

» Muchas personas verbalizan cémo les
gustaria que fuese la asistencia sanita-
ria sin tener un registro formal de DIP.

CORREGIR DEBILIDADES AFRONTAR AMENAZAS

» Formar e informar a los profesionales
ya |j9 ciudadania para mejorar cono- » Visibilizar y difundir informacién veraz
cimiento sobre DIP y contribuir a la y pertinente:
desaparicion del aun, residual pero,

aternalismo profesional + Para salvar tabues culturales sobre la

muerte a todos los niveles: promovien-

» Descubrir a los profesionalesy a la do didlogos internos familiares, entre
poblacion lariqueza y variabilidad de profesionales, entre individuos particu-
posibilidades a la hora de cubrir el DIP, lares y profesionales, para desmitificar/
porque ademas de poner a disposicion desdramatizar el final de la vida.

respuestas cerradas prestablecidas,
existen modelos con campos de res-
puestas abiertas, donde describir la
voluntad de los ciudadanos. A pesar de
esta posibilidad, ser cautos y realistas
ante las expectativas de los ciudadanos
y la realidad, en su aplicacion clinica.

+ Para que la poblaciéon en estado
de ausencia de enfermedad y los
profesionales que proporcionan la
informacion sobre DIP mejoren el
intercambio de informaciény no se
produzcan malas interpretaciones

) o sobre el estado de salud actual por
» Mejorar la accesibilidad de los profe- el hecho de hablar sobre ello.

sionales al DIP en lugares visibles y
reconocibles de la HCE que faciliten el
conocimiento particular del contenido
de las voluntades previas registradas
por los pacientes.

- Para facilitar el acceso a los Registros
de DIP y promulgar su inscripcion
en ellos, evitando derivas innecesa-
rias y desalentadoras por el sistema,

N que pueden prevenir el registro final
» ldentificar y fomentar entre profe- de las personas interesadas.

sionales que por sus habilidades de
comunicaciéon puedan ser facilitadores
de la informacion sobre DIP. Estable-
cer asi un circuito para derivar hacia
alli a todo aquel que se interese o
quiera informacién sobre el DIP.

» Normalizar la solicitud del DIP y la infor-
macion sobre el mismo, de igual modo
gue se normalizan otros documentos
como el consentimiento informado.




CORREGIR DEBILIDADES

» Facilitar y adaptar la informacién por
canales de difusion masiva, publica
y estratégicamente, para vencer asi
las dificultades en el acceso de parte
de |la poblacién debido a la brecha
digital que les impide por su edad o
nivel sociocultural, adherirse al DIP.

» Reconocery poner en valor el DIP,
su utilidad y su respeto a la hora de
ponerlo en practica, evitando la sim-
plificaciéon y menosprecio como un

AFRONTAR AMENAZAS

EY

Ante el desconocimiento -->
Informacion.

Promover interoperabilidad entre los
diferentes sistemas de salud naciona-
les para que la informacion de los Re-
gistros sea accesible entre las Comu-
nidades Auténomas y permita ejercer
la voluntad de los ciudadanos respec-
to a su DIP independientemente de
donde reciba atencion sanitaria.

tramite burocratico mas.

MANTENER FORTALEZAS EXPLOTAR OPORTUNIDADES

» Mejorar la visibilizacion y acceso al
registro del DIP.

» Centralizar y fortalecer los servicios
de AP como referente en los circuitos
de informacién del DIP, por su co-
nocimiento privilegiado de la pobla-
cion que atiende y su aproximacion
comunitaria.

» Optimizar el uso de la red
ASTURSALUD como referente de
informacidn sanitaria en nuestra
comunidad, dotando de toda la
informacién necesaria, dirigida
tanto a la ciudadania como a los
profesionales.

» Establecer circuitos que conduzcan
al ciudadano que busque informa-
cion de forma sencilla y directa a
profesionales que efectivamente le
proporcionen esa informacién de for-
ma adecuada y dirigida.

» Adecuar un registro especifico en la
historia clinica que extienda el DIP
a otras necesidades o deseos de |la
persona.

411 Garantias en los centros e instituciones sanitarias y de
servicios sociales en los que se presta asistencia sanitaria. De-
rechos y Deberes.

4.11.1 Extracto de la ley

Del Titulo I Derechos de las personas en el proceso del final de
la vida:

Articulo 9.
informado.

Derecho a la toma de decisiones y al consentimiento

Toda persona que se encuentre en el proceso del final de la vida
o que afronte decisiones relacionadas con dicho proceso tiene de-
recho a la toma de decisiones relacionadas con las intervenciones
sanitarias que le afecten.

La decisidén sobre la atencidén sanitaria a recibir se expresara
mediante el consentimiento informado del paciente, libremente re-
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vocable, que se ejercitard de conformidad con lo establecido en
esta ley y en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica regula-
dora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacién y documentacidén clinica, asi como en su
normativa de desarrollo. La voluntad asi expresada se incorporaréa
a la historia clinica. Cuando, siendo precisa la firma del paciente
para dejar constancia de su voluntad, este no pudiera firmar por
falta de capacidad fisica, lo hara en su lugar otra persona, que
actuard como testigo a peticidén suya. En estos casos, tanto la
identificacién del testigo como el motivo que impide la firma por
la persona que presta su consentimiento o rechaza la intervencidn
propuesta, se haran constar en la historia clinica.

Toda persona tiene el derecho a revocar libremente y en cualquier
momento por escrito el consentimiento emitido con anterioridad.

Cuando, a criterio del médico responsable, la persona que se halla
bajo atencidén sanitaria esté en situacidén de falta de capacidad
para tomar decisiones, la prestacidén del consentimiento corres-
pondera a las personas cuyo orden de prelacidén se determina en el
apartado cuarto del articulo 7 de la presente Ley.

Articulo 10. Derecho al rechazo y a la retirada de una intervencién.

Toda persona tiene derecho a rechazar un tratamiento o un proce-
dimiento y a la retirada de una intervencidén ya iniciada, aun a
pesar de que ponga en riesgo su vida o implique la suspensién de
medidas de soporte vital.

La decisidén de rechazar un tratamiento o un procedimiento o la
retirada de una intervencidén ya iniciada serad documentada en la
historia clinica y serd respetada una vez que el facultativo
responsable de la asistencia haya informado a la persona en los
términos y con el alcance y la forma previstos en el articulo 7.

La negativa o el rechazo a recibir un procedimiento quirtdrgico,
de hidratacién y alimentacién o de reanimacidén cardiopulmonar o
la retirada de medidas de soporte vital en ningGn caso supondréa
la interrupcidén en el necesario control sintomdtico habitual en
cuidados paliativos, que continuarad realizandose hasta el momento
mismo del fallecimiento. Para ello, las autoridades sanitarias,
la administracién sanitaria y los profesionales sanitarios velaréan
por que toda persona reciba estos cuidados minimos y que los mis-
mos sean acordes con el respeto a su dignidad seglGn la lex artis.

Cuando el estado fisico o psiquico impidiera a la persona hacerse
cargo de su situacidén, la decisidén sobre el rechazo de un tra-
tamiento o un procedimiento o la retirada de una intervencidn ya
iniciada se tomard por representacién en los términos y con el
alcance previstos en el articulo 9 de la Ley 41/2002, de 14 de no-
viembre, ejercitédndose por las personas previstas en el apartado
cuarto del articulo 7 de la presente Ley.

Sin perjuicio de lo dispuesto en el articulo 9 de la Ley 41/2002,
de 14 de noviembre, toda persona tiene derecho, en cualquier mo-
mento, ya sea al ingresar en el centro o institucién sanitaria y
de servicios sociales en el que se preste asistencia sanitaria o
durante la etapa de tratamiento, a poder manifestar su voluntad de
que no se implementen o de que se retiren las medidas de soporte
vital que puedan conducir a una prolongacidén innecesaria de la ago-
nia o que mantengan en forma penosa, gravosa y artificial la vida.

E1l derecho a rechazar un tratamiento comprendera también la
facultad de solicitar un tratamiento alternativo al inicialmente
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propuesto. A tales efectos, se admitiréd la solicitud de tratamiento
alternativo siempre y cuando el mismo sea acorde con la lex artis
y esté incluido en la cartera de servicios del centro donde la
persona esté siendo asistida.

Del Titulo II, Deberes de los profesionales que atienden a la per-
sona durante el proceso del final de la vida:

Articulo 20. Deberes con respecto a la asistencia sanitaria y a
la toma de decisiones clinicas.

Los profesionales sanitarios tendran 1la responsabilidad de
prestar una atencidén sanitaria de calidad cientifica y humana,
cualquiera que sea la modalidad de su préactica profesional,
comprometiéndose a emplear los recursos de la ciencia y la
tecnologia de manera adecuada a la persona, segin la lex artis y
las posibilidades a su alcance.

Todos aquellos que estén implicados en la atencidén a la persona
tienen el deber de respetar los valores, creencias y preferencias
de esta en la toma de decisiones clinicas, debiendo abstenerse de
imponer criterios de actuacidén basados en sus propias creencias y
convicciones personales, morales, religiosas o filosdficas. Igual-
mente, se deberd respetar la decisidén de la persona de rechazar
cualquier tratamiento o de interrumpir uno ya iniciado o la reti-
rada de una intervencién, cuando la decisidén se adopte segin lo
dispuesto en el articulo 10.

Del Titulo III, Garantias en los centros e instituciones sani-
tarias y de servicios sociales en los que se presta asistencia
sanitaria:

Articulo 24. Garantlias de los derechos de los pacientes.

La administracidén sanitaria, asi como las instituciones recogidas
en el articulo 1.2, deberan garantizar, en el ambito de sus res-
pectivas competencias, el ejercicio de los derechos establecidos
en el Titulo I.

Los centros e instituciones sanitarias y de servicios sociales en
los que se preste asistencia sanitaria, responsables de la aten-
cidén directa a la persona durante el proceso del final de su vida,
tendradn que contar con las medidas asistenciales necesarias para
ofrecer a la persona enferma una asistencia de calidad durante
este proceso, y deberan arbitrar los medios para que los derechos
de la persona no se vean mermados en ningGn caso o eventualidad,
incluida la negativa o la ausencia del profesional, asi como cual-
quier otra causa sobrevenida.

Articulo 26. Atencidén profesional a la persona en el proceso del
final de la vida.

Los centros e instituciones sanitarias y de servicios sociales en
los que se preste asistencia sanitaria garantizaréan a la persona
que se encuentra en el proceso del final de su vida la adecuada
atencién profesional mediante equipos multidisciplinares con el
fin de proporcionarle la asistencia integral, individualizada y
continuada de los cuidados paliativos, como prestacidn esencial a
la que tiene derecho, tanto en el domicilio o lugar de residencia
como en el centro o institucidn sanitaria, estableciendo los meca-
nismos necesarios para promover su universalizacidén y garantizar
la continuidad asistencial y la coordinacidén con otros recursos.
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Esta atencidén supondré la valoracidén integral de las necesidades
de la persona enferma y el establecimiento de un plan personali-
zado de cuidados, la valoracidén y el control de sintomas fisicos
y psiquicos, la informacidén y apoyo al paciente en las distintas
fases del proceso y en la toma de decisiones y, en su caso, la
informacidén, consejo sanitario, asesoramiento y apoyo a aquellas
personas que estén vinculadas al paciente.

Se garantizard a la persona enferma, en el nivel asistencial donde
lo demande, la informacidén clinica que sea relevante para que, si
asi lo desea, pueda expresar su voluntad a través del documento
de instrucciones previas, al igual que se le asesorard sobre las
formas admitidas para su otorgamiento.

Articulo 27. Apoyo a la familia y personas cuidadoras.

Los centros e instituciones sanitarias y de servicios sociales
en los que se preste asistencia sanitaria garantizarén, tanto en
el domicilio o lugar de residencia como en los propios centros e
instituciones, apoyo y asistencia a los cuidadores y familiares
de la persona en el proceso del final de su vida, para facilitar su
atencidén y cuidados, favorecer un clima de confianza que promueva
la expresidén de sus emociones en un ambiente de intimidad y pre-
venir la claudicacién familiar.

Estos mismos centros e instituciones procurardn una atencién in-
tegral en el duelo a la familia y personas cuidadoras y promoveran
medidas para la aceptacién del fallecimiento de un ser querido y
la prevencién del duelo patoldgico.

Articulo 29. Apoyo emocional durante el proceso del final de la vida.

1. Las instituciones sanitarias y de servicios sociales en los que
se presta asistencia sanitaria promoveran medios de apoyo emocio-
nal, bien directamente o a través de la continuidad asistencial y
la coordinacidén entre diferentes recursos sociosanitarios, a los
pacientes y a sus familias, que les ayuden a afrontar el proceso
del final de la vida, cuando asi lo soliciten.

Articulo 30. Comités de Etica para la Atencién Sanitaria.

Los usuarios y los profesionales podran recabar la opinidén del
Comité de Etica para la Atencidén Sanitaria del &rea sanitaria, en
los términos y con el alcance previstos reglamentariamente.

Sin perjuicio de lo previsto en el apartado anterior, los cen-
tros e instituciones recogidos en el articulo 1.2, al igual que
los profesionales, podrdn recabar el asesoramiento de la Comisién
Asesora de Bioética del Principado de Asturias.

Junto con los citados O6rganos asesores, han de tenerse en cuen-
ta las competencias y funciones atribuidas al Comité de Etica en
Intervencién Social del Principado de Asturias en su normativa

reguladora.

4.11.2 Cuestion entrevistada

» ¢COmo se estd garantizando, con qué instrumentos, que interrumpir el tratamiento
No causa perjuicio a recibir asistencia integral? Igualmente, en el derecho a recibir
paliativos.

» ¢Se encuentran dificultades los profesionales sanitarios para garantizar el derecho a
recibir asistencia integral?
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> (Qué esloque se esta haciendo para proporcionar una atenciéon sanitaria de calidad
como habla la ley?

» ¢Cuales son las necesidades, si las hay, en |la aplicacidn de la ley para ofrecer una
atencién sanitaria de calidad? ¢ Pueden existir discrepancias en la aplicacion de
la ley?

> ¢¢Con gqué medios materiales se garantizan los derechos de la persona recogidos
en la ley ante la negativa o ausencia de profesionales? ;Qué necesidades existen a
este respecto?

» ¢Como se estd asumiendo, en relacién al personal, la garantia de los derechos de los
pacientes a la asistencia sanitaria ante los hechos eventuales o la posible negativa o
ausencia del profesional?

» Enrelaciéon a proporcionar soporte emocional a las personas vinculadas al paciente
¢ccual es en su opinidn la mejor forma de garantizar la aplicaciéon de este objetivo?
;Qué acciones se estan llevando a cabo en su area de trabajo?

> ¢Como se esta llevando a cabo, si se esta haciendo, la cooperaciéon y la coordinacion
entre los sistemas de salud y servicios sociales de la que habla la Ley? ;Qué mejoras
son necesarias? ¢ Qué dificultades se estan dando o pueden darse?

4.11.3 Hallazgos

Se da una informacién global en base a la informacién recogida de las respuestas de los
participantes.

Existe, en general, un profundo respeto hacia las decisiones de iniciar o continuar trata-
mientos por parte de los pacientes. Se describe aun algun caso de estigmatizacion de pa-
cientes que deciden no seguir el criterio clinico.

El entorno de los pacientes es descrito como lo mas resistente e insistente en el manteni-
miento de tratamientos de escasa o nula utilidad en el estado terminal del paciente, sobre
todo en pacientes oncoldgicos. Se aboga por una mejor informacién y formacion de los cli-
nicos para el manejo de estos casos.

La limitacién en los recursos humanos disponibles se viene supliendo con la voluntad de
los equipos para cubrir la atencidn. Los pacientes reconocen esta carencia pero su grado de
aceptacion al respecto esta variando.

El soporte emocional al paciente y sus entornos recae generalmente sobre el equipo de palia-
tivos. Se manifiesta la necesidad de que sean los profesionales cualificados de la salud mental
los encargados y que no se limite el apoyo a estos, sino también a los propios profesionales.

Inequidades: ademas de las ya mencionadas entre las diferentes areas sanitarias, en este
caso referidas a la disposicién o no de profesionales de Salud Mental asignados a este fin,
se han manifestado dificultades de coordinacién con centros residenciales privadosy con el
sistema de residencias del ERA (Establecimientos Residenciales de Asturias).

La coordinacién sociosanitaria es en general buena, habiendo aumentado la comunicacion
y el trabajo en equipo a raiz de la pandemia. Si cabe destacar algun punto de mejora éste
se sitUa en la escasez de plazas en el ERA o las dificultades de coordinaciéon con algunos
centros privados.

412 DAFO-CAME Garantia de Autonomia del paciente en la LFV

Tras analizar las entrevistas en relacion con las preguntas del apartado de Garantias en los
centros e instituciones sanitarias y de servicios sociales en los que se presta asistencia sani-
taria podemos extraer las siguientes conclusiones:
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DEBILIDADES AMENAZAS

Falta de tiempo para la atencion de-
dicada a las personas en proceso final
de la vida (AP).

Excesiva compartimentacion de
los diferentes equipos de salud
(AP-AH-Paliativos).

Derivar a un paciente implica dejar
su seguimiento.

Falta de coordinacioén inter nivel.

Falta de protocolos consensuados
inter niveles.

Reticencia a asumir que el paciente
debe cesar en el tratamiento curativo
y pasar al paliativo por parte de los
profesionales --> Falta de madurez en
la practica asistencial.

Falta de conocimiento de la ley.
Obstinacion terapéutica.

Falta de formacion en habilidades de
comunicacion.

FORTALEZAS

No existen problemas para interrum-
pir un determinado tratamientoy
continuar con una atencion sanitaria
de calidad.

EY

El equilibrio entre las opiniones
médicas y la autonomia del paciente
estd garantizado.

Existe una cultura sanitaria de aten-
ciéon respetuosa en la etapa final de
la vida.

CORREGIR DEBILIDADES

Dotar adecuadamente la AP para fa-
cilitar su dedicacioén a las personas en
el proceso al final de la vida, dando
continuidad a los cuidados y mante-
niendo el seguimiento de aquellos
gue requieren derivaciones.

Reforzar la cultura del NO HACER
entre los profesionales, desarmando
paulatinamente la obstinacion tera-
péutica para alcanzar la madurez de
la practica asistencial.

Los ciudadanos, debido a la asime-
tria de conocimiento de la enferme-
dad, tienden a no ejercer su derecho
a la autonomia, prefiriendo dejarse
guiar por los profesionales.

Falta de dialogo paciente/profesio-
nal que puede desembocar en un
desajuste en las expectativas del
paciente en relacidn a su proceso.

Estigmatizacion de personas que
deciden abandonar el tratamiento
de forma auténoma.

Persistir en el enfoque curativo por
encima del paliativo (sentimiento de
derrota).

Conspiracion del silencio.
Falta de cultura de la muerte.

La falta de profesionales incide
directamente sobre la estabilidad
de los equipos y la variabilidad de
profesionales para con el paciente.

OPORTUNIDADES

Existe un cambio de cultura sani-
taria mas aperturista y con menor
peso del paternalismo médico hacia
el acceso de los cuidados paliativos.

EY

AFRONTAR AMENAZAS

» Aceptar que el usuario NO siempre
quiere asumir la autonomia que se
le brinda. Aun asi, se debe aconsejar
y exponer las diferentes alternativas
gue se le ofrecen, respetando
también que no sea capaz de
tomar decisiones de forma

plenamente auténoma.

> En caso de decisiones de abandono
de tratamiento respetar sin

estigmatizaciones.




CORREGIR DEBILIDADES AFRONTAR AMENAZAS

» Adecuar las expectativas de los pa-
cientesy los profesionales reforzan-
do los equipos de profesionales con

» Formar en el conocimiento sobre la formacion, estabilidad y continuidad
Ley 5/2018 a los profesionales. entre niveles de atencién.

» Fomentar la comunicacion interdis- > Involucrar a la familia junto con el
cipl?nar e inter niveles de atencion paciente, no de forma aislada, para
sanitaria. acompafar en la toma de decisio-

» Potenciar el papel de los equipos de nesy fomentar la comunicacion,
cuidados paliativos como érgano evitando conspiracion del silencio.
consultor y de apoyo para los equipos 5> Asumir el enfoque de cuidados pa-
de AP. liativos sobre los cuidados curativos

5  Formar en habilidades de sin sentimiento de culpabilidad por
comunicacion. parte de profesionales ni pacientes.

» Desterrar el paternalismo y aceptar
las decisiones del paciente, siempre
gue hayan sido tomadas con toda la
informacioén disponible posible.

MANTENER FORTALEZAS EXPLOTAR OPORTUNIDADES

» Elcambio de paradigma paternalis-
ta, aunque paulatino, debe utilizarse

» Seguir trabajando en la atencion para reconstruir los circuitos de in-
humanizada en el proceso del final formacion a los pacientes, los proto-
de la vida. colos de comunicacion con paciente

y familia y la forma de exponer las

» Organizar espacios de comunicacion . -
alternativas al paciente.

de los equipos para potenciar la sen-
sibilidad existente por la atencién en » Reconstruir canales de informacién
el final de la vida. y circuitos de informar pacientes y
familiares para desterrar el paterna-
lismno de manera definitiva.

413 Observatorio Muerte Digna (OMD)
4.13.1 Extracto de la ley
Articulo 31. Observatorio de la Muerte Digna.

Se crea el Observatorio de la Muerte Digna como herramienta que
ha de servir para evaluar la calidad de la muerte en el Principado
de Asturias y cuyas funciones y composicién se desarrollaran
reglamentariamente.

Entre sus funciones principales se deberan incorporar las
siguientes: recogida de datos acerca del nGmero de documentos
de instrucciones previas otorgados, formacidén de profesionales y
pacientes acerca de los derechos y deberes recogidos en esta ley,
evaluacién de la variabilidad en la aplicacién de los recursos
socio-sanitarios dirigidos al cumplimiento de esta ley, andlisis
de los informes de evaluacidén elaborados por las Comisiones de
Mortalidad y elaboracién de un informe anual de conclusiones y
recomendaciones.



E1l Observatorio de la Muerte Digna debera contar, al menos, con
la participacién de la sociedad civil, de usuarios y afectados y
de profesionales del sistema sanitario.

El Servicio de Salud del Principado de Asturias pondra en marcha,
dentro de su estructura organizativa, Comisiones de Mortalidad en
todas las areas sanitarias que fijen mecanismos de evaluacién del

proceso asistencial y la satisfaccidén de los usuarios.

4.13.2 Cuestion entrevistada

» ¢Como se esta promoviendo el conocimiento de derechos y obligaciones de la Ley a
profesionales? ; Qué es necesario y qué es mejorable?

» ¢Qué aspectos de la ley son los mas importantes a la hora de informar a la ciudada-
niay a la comunidad usuaria?

» (Cual seria la mejor manera de hacer llegar la informacion de la ley a la ciudadania y
a la comunidad usuaria?

» ¢Desde el OMD cémo se esta trabajando para evaluar la variabilidad de aplicacién de
recursos socio-sanitarios para la correcta aplicacion de la ley?

» ¢¢De qué manera el OMD establecera indicadores que caractericen la muerte digna?
Y ;Cémo promovera el OMD la investigaciéon relacionada con la muerte digna?

» ¢Qué tipo de formacion e informacion desarrollard el OMD para profesionales y pa-
cientes sobre derechos y deberes relacionados con la Ley?

» (Como se gestionaran de cara a los centros sanitarios las conclusiones y recomen-
daciones de los informes de las Comisiones y de la OMD? ;Coémo se promoveran
medidas que subsanen variabilidad asistencial y aseguren homogeneidad en la apli-
cacion de la Ley?

» ¢De gué manera se va a colaborar con otras estructuras similares en Espana?
» ¢Coébmo se evaluara el proceso asistencial y la satisfaccién de las personas usuarias?

» (Como se trabajara desde las comisiones para conocer el proceso de morir en el area
sanitaria? Y ;como se detectaran las situaciones de desigualdad, entornos y grupos
vulnerables para muerte digna?

» ¢De qué manera se detectardn areas de mejora para facilitar a la poblaciéon el acceso
a la muerte digna?

4.13.3 Hallazgos

En este punto de la entrevista si bien se tocan mas o menos todos los temas expuestos, Nno
se ha podido secuenciar cada una de las cuestiones en cada entrevistado, por lo que las
respuestas son algo mas generales de lo que quiza se pretendia.

El OMD y las Comisiones de Mortalidad de las diferentes areas sanitarias en Asturias tienen
un corto recorrido. Los inicios de ambos en fechas cercanas al debut y desarrollo de la pan-
demia por COVID han hecho que tanto su conocimiento como su desarrollo sea limitado.

Los hallazgos son muy diversosy han dado cabida a respuestas interrelacionadas con temas
previos.

En todo caso, se considera ambos organismos como garantes de calidad de los servicios re-
lacionados. Se espera de ellos un mayor desarrollo, transparencia y homogeneidad. Ambos
se enmarcan dentro de las areas de mejora en relacién a la LFV.



414DAFO-CAME OMD

Tras analizar las entrevistas en relacidn con las preguntas del apartado de “OMD"” podemos
extraer las siguientes conclusiones:

DEBILIDADES AMENAZAS

Constitucion reciente: aun no hay
verificacion de su forma de trabajoy
eficiencia.

Poblacién asturiana poco habituada
a acceso online a la informacioén, pre-
cisa otras formas de divulgacion de la
Ley 5/2018 y DIP.

Ausencia de plataforma web donde
colgar la informacién e informes para
facilitar acceso a profesionales y ciu-
dadania. Asturias esta muy retrasada
en la difusion.

Profesionales a la defensiva frente a
pacientes que cuestionan sobre te-
mas de la Ley5/2018 que desconocen
y no tienen respuestas.

Se proponen derechos y servicios a la
ciudadania sin una estructura forma-
da e informada que lo sustente.

Se desconoce cdmo se muere en
Asturias. Los sistemas de informacion
no recogen datos al respecto.

FORTALEZAS

Plan estratégico de Humanizacion
desarrollandose en las areas
sanitarias.

Se trabaja en la planificacién antici-
pada de decisiones al final de la vida,
concepto que incluye y amplifica DIP.

Propuestas de mejora de las perso-
nas que conforman las Comisiones
de Mortalidad de las dreas y OMD.

Simplificar los cuidados paliativos
referidos a equipos de paliativos
sin incluir la transversalidad y
continuidad de los cuidados desde
el diagndstico.

Falta de informacidn y ejercicio de
los derechos al final de la vida por
parte de profesionales y ciudadania.

No distinguir entre Ley 5/2018 y Ley
de eutanasia, diferenciando los pro-
cesos de unay otra.

Confundir las comisiones de
Mortalidad de las dreas de reciente
creacién con comisiones clinicas
de mortalidad, que analizan causas
gue podrian ser evitables.

Se pone de manifiesto la necesidad
de disponer de indicadores o
elementos de medicidn para
valorar cuantos pacientes en
situaciéon de terminalidad acceden
efectivamente a cuidados paliativos
Yy en qué momento de su proceso.

Variabilidad de recursos territorial
desconocida: no hay mecanismos
actualmente para medir si existen
diferencias y cémo subsanarlas.

OPORTUNIDADES

EY

El OMD como ente para normalizar el
proceso de muerte, los derechos de
autonomia de las personasy su capa-
cidad de decision al final de la vida.

La informacion escrita y difundida por
los medios de comunicaciéon debe
ser una vision cientifica y sanitaria, sin
especular ni permitir juicios de valor y
asi prevenir la desinformacion.

Retomar sesiones informativas di-
rigidas a los profesionales (sesiones
clinicas, consejos de salud, mesas
intersectoriales) y a la ciudadania
para dar a conocer y facilitar acceso
al OMD.



FORTALEZAS

Plan estratégico de Humanizacion
desarrolldndose en las dreas sanita-
rias.

Se trabaja en la planificacion antici-
pada de decisiones al final de la vida,
concepto que incluye y amplifica DIP.

Propuestas de mejora de las perso-
nas que conforman las Comisiones
de Mortalidad de las areas y OMD.

OPORTUNIDADES

» Estadn surgiendo metodologias para
medir cuantitativamente con indica-
dores que registren y hagan segui-
miento de cémo se muere en Asturias.

Propuesta de entrevistas a familias
para detectar necesidades no es-
trictamente sanitarias relacionadas
con OMD. Por una parte, registro de
sugerencias y reclamacionesy por
otro abriendo campos deteccion de
necesidades que permitan avanzar
en actuaciones pertinentes: charlas,
debates, grupos de discusion.

Hacer estudios genéricos anuales
sobre aspectos concretos de los que
habla la ley y articularlo a través de las
Comisiones de Mortalidad de las areas.

Revisar y comparar con OMD de otras
Comunidades Auténomas, para valo-
rar qué se puede hacer en Asturias.

Anadlisis de los procesos de fin de

vida desde el punto de vista sanitario
(técnicasy protocolos) y de pacientesy
familiares.

Busqgueda de indicadores para valorar
la implementacion de la ley.

CORREGIR DEBILIDADES

Dotar de estructura que sustente la
Ley 5/2018.

Desarrollar el OMD con procedimien-
tos e indicadores, que ayuden al desa-
rrollo de las Comisiones de Mortalidad
de las areas de manera uniformey a
conocer como se muere en Asturias.

Buscar nuevas formas de divulgacion
de la Ley 5/2018 y DIP, que acerquen
la informacién a la poblacién poco
habituada a nuevas TIC.

Conformar plataforma web que faci-
lite la difusion entre profesionales y
ciudadania de la Ley 5/2018.

AFRONTAR AMENAZAS

Desarrollar la transversalidad de los
cuidados al final de la vida desde el
diagnostico, reconociendo a todos
los estamentos socio-sanitarios que
deben implicarse, estableciendo me-
canismos fluidos de comunicaciéon y
acceso a la informacion.

Mejorar el conocimiento de la Ley
5/2018 y la Ley de eutanasia para per-
mitir un ejercicio diferenciado entre
unay otra.

Definir la misidn de las comisiones de
Mortalidad de las areas para estable-
cer su diferenciacion con otras enti-
dades.

Conocer el estado actual de |a varia-
bilidad territorial.




| esm—
CORREGIR DEBILIDADES AFRONTAR AMENAZAS

» Necesidad de indicadores que midan
el numero de personas fallecidas con

> Fortalgcer los conocimientos de los necesidad de cuidados paliativos.
profesionales para que no teman las o o
preguntas de los pacientes sobre los » Variabilidad de recursos territorial
procesos al final de la vida. desconocida: no hay mecanismos

actualmente para medir si existen
diferencias y cémo subsanarlas.

MANTENER FORTALEZAS EXPLOTAR OPORTUNIDADES

» Fortalecer el OMD como ente para
normalizar el proceso de muerte, los
derechos de autonomia de las perso-
nasy su capacidad de decision al final
de la vida.

» Difundiry promulgar el DIP entre
profesionales sanitarios y no sanita-
rios (incluir la AP y los Consejos de
Salud) y ciudadania online y presen-
cial: sesiones clinicas, charlas, cursos

» Completar la implementacion y desa- . . .
de formacién, mesas intersectoriales.

rrollo del Plan estratégico de Humani-
zacion en las areas sanitarias. » Implicar a las asociaciones de en-
fermedades crénicas para que sean
vehiculos transmisores del proceso
de muerte digna y facilitadores de
informacion DIP.

» Establecer la planificacién anticipada
de decisiones al final de la vida, como
complemento al DIP.

» Adoptar las mejoras que los equipos
gue conforman las Comisiones de Mor-
talidad de las areas y OMD proponen.

» Instruir a los medios de comunica-
cion y divulgadores en la Ley 5/2018
para dotarles de vision cientificay
sanitaria.

» Consolidar metodologias de evalua-
cion de indicadores cuantitativos y
cualitativos que doten de herramien-
tas de medicion de como se muere
en Asturias.

» Establecer mecanismos de control de
calidad de la asistencia a los proce-
sos al final de la vida para mejorar su
aplicacion.

415 Seguridad juridica del personal sanitario
4.15.1 Extracto de la ley
PREAMBULO I (..)

“2. A consecuencia de esta prolongacidén del proceso de morir, y
del hecho de que un nimero cada vez mayor de personas padecen en-
fermedades crénicas, degenerativas y oncoldgicas, se han generado
una serie de conflictos éticos y juridicos que involucran no solo
a la propia persona y a sus familiares, sino también a los pro-



fesionales sanitarios que la asisten. El enfoque anterior es una
de las causas de que muchos profesionales sanitarios se encuen-
tren incémodos e inseguros durante el proceso del final de la vida
del paciente, surgiendo conflictos entre ambos por la progresiva
toma de conciencia en la sociedad de la autonomia de la persona
en materia sanitaria y el deseo de tomar decisiones que no solo
estadn relacionadas con su salud o enfermedad, sino también con la
propia muerte.

3. En la actualidad se ha alcanzado un consenso ético y juridico
badsico en torno a algunos de los contenidos y derechos del ideal
de la buena muerte, a pesar de lo cual persiste cierta dificultad
para llevar a la practica clinica diaria las decisiones tendentes
a asegurar de manera efectiva la plena dignidad en el proceso de
morir. Dificultad que viene dada por la inseguridad juridica a la
que se enfrentan tanto la ciudadania como el profesional sanitario
que tiene que dar cumplimiento a las decisiones de la persona,
garantizando el respeto a la autonomia, dentro de un marco norma-
tivo que permite diversas interpretaciones.

4. La necesidad de la presente ley se fundamenta en dos princi-
pios. Por un lado, la consolidacién del respeto a la dignidad
como un valor intrinseco y base del respeto que todo ser humano
merece, con independencia de su grado de autonomia o de concien-
cia. Por otro lado, la seguridad juridica para los profesionales
sanitarios, de manera que puedan conocer con certeza juridica cémo
proceder y actuar para dar pleno cumplimiento a los deseos de la
persona. Una seguridad juridica que a dia de hoy es mds que nece-
saria en el contexto del proceso del final de la vida, y que va a
redundar en una mejora de la calidad asistencial y, sobre todo,
en un refuerzo de los derechos del paciente evitando situaciones
complejas de confrontacidén, tanto con el mismo como con sus fami-
liares o allegados, e igualmente va a suponer que el profesional
sanitario sea parte esencial en la garantia de los derechos de la
persona, como agente necesario para llevarlos a cabo.”

TITULO PRELIMINAR-

ARTICULO 3-OBJETIVOS DE LA LEY

()

Contribuir y dotar de seguridad juridica a los profesionales sani-
tarios que intervienen en el proceso final de la vida de la persona.

4.15.2 Cuestion entrevistada

» ¢Cudles son las demandas de los profesionales en relacién al amparo de su seguri-
dad juridica en relacion a la aplicacion de la Ley?

» (Cudles cree que son los principales aspectos a tener en cuenta respecto a dotar de
seguridad juridica a los profesionales sanitarios que intervienen en el proceso final
de la vida de una persona?

» ¢Como se estan articulando la seguridad juridica de los profesionales con los dere-
chos a pacientes recogidos en la Ley?

4.15.3 Hallazgos

Los entrevistados no consideraron que en el entorno laboral de Asturias la seguridad juridi-
ca haya sido condicionante para su desarrollo del proceso al final de la vida ya que estos son
vistos como una obligacidén moral, en consonancia con los valores éticos de los profesionales
y no manifiestan apenas percibir inseguridad juridica.



Si que es cierto que en no pocas ocasiones al confundir la Ley de Final de la Vida con la
LORE, el entrevistado en ese momento inicia su argumentacion sobre las dudas legales,
pero normalmente al ser reconducidos por el entrevistador reconocen que en el caso de la
LFV no perciben esa inseguridad que si les preocupa en relacion a la LORE.

416 DAFO-CAME Seguridad Juridica

Tras analizar las entrevistas en relacion con las preguntas del apartado de “Seguridad juridi-
ca” podemos extraer las siguientes conclusiones:

DEBILIDADES AMENAZAS

> Medicina defensiva: No existe una

» Falta de conocimiento de los opinién homogénea al respecto
profesionales, tanto sobre la Ley sobre si es una practica ya en des-
5/2018 como sobre los Comités de uso o si todavia perdura, lo que si
Etica para asistencia sanitaria (CEAS). que es cierto es que no esta todavia
Estos no son conocidos como erradicada y que el temor a denun-
6rgano consultivo y asesor de casos. ciasy la presion de paciente/familia

» Ausencia o bajo conocimiento de la conduce en ocasiones a realizar
poblacién en general. mas acciones de las necesarias en el

diagnostico y tratamiento.

FORTALEZAS OPORTUNIDADES

» No hay necesidad de fortalecer la
proteccién juridica de los profesio-
nales porque ya se ha incluido un
refuerzo a lo ya existente.

» Documento de Instrucciones Previas
(DIP) registray amypara la actuacion
de los profesionales.

CORREGIR DEBILIDADES AFRONTAR AMENAZAS

» Fomentar el uso consultivo asesor de
los CEAS entre los profesionales.

» Mejorar el conocimiento general 5 Desterrar el uso de la medicina
de la poblacidn sobre términos defensiva.
relacionados: adecuaciéon del
esfuerzo terapéutico, la sedaciéon
paliativa, la eutanasia...

MANTENER FORTALEZAS EXPLOTAR OPORTUNIDADES

» Divulgar proteccién juridica de los » Divulgary promover la realizacion
profesionales. del DIP.

4.17 Otros hallazgos destacables

5.17.1 COVID

Dado que las entrevistas se realizaron en el segundo trimestre del 2022, el tema del COVID
estaba muy presente en todas ellas.

» El Covid es un tema recurrente en las etiquetas tematicas de los entrevistados (91%).

» Laleyhatenidodificultades para divulgarse (y los elementos que la componen como
el DIP) por causa de la pandemia.

» En relaciéon al acompafnamiento, se hace referencia a que si bien las restricciones
impidieron un acceso normalizado al acompafiamiento de los pacientes en el final
de la vida, rapidamente se articuld un sistema para permitirlo.
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Reconocen que la pandemia ha supuesto un retroceso en la implantacion y desarro-
llo de esta ley.

Los profesionales estan en cierto punto “saturados” debido a tanta informacién rela-
cionada con el COVID.
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4.17.2 Areas de mejora
En los puntos a mejorar los entrevistados destacan los siguientes apartados a tener en cuenta:

1.
2.

10.
1.

Difusion de los contenidos de la Ley 5/2018 entre usuarios y profesionales.
Mejorar la coordinacion de todos los ambitos asistenciales.

Proponer y desarrollar un sistema de atencidn en cuidados paliativos que garantice
la atencion las 24 horas en todos los ambitos asistenciales.

Trabajar para evitar que las familias se sientan desamparadas durante el proceso del
final de la vida.

Mejorar la informacidén que se da al paciente terminal.

Motivar a los profesionales facilitando y ofreciendo formacidén estructurada. Mejorar
su formacion.

Proponen que cuando no se encuentre el profesional sanitario responsable del pa-
ciente, se le asigne a un Unico profesional hasta la vuelta del mismo.

Plantearse objetivos globales y conocidos por todos los profesionales.
Disponer de una historia social compartida.
Evitar que la burocracia enlentezca la atencién de |la dependencia.

Por ultimo, hablar con asociaciones de crénicos para conocer las necesidades de los
usuarios finales de la prestacion.
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4.17.3 Formacion

La formaciéon ha sido un tema recurrente durante todas las entrevistas, dejando constancia
de los temas mas acuciantes y los mas relevantes para reforzar el conocimientoy la practica,
entre ellos y como protagonista, la formacién en cuidados paliativos.

Por ello pasamos a redactar todas las propuestas de los participantes en orden de frecuen-
cia en lo coincidente de sus respuestas:

1.

Mejorar la formacioén de los profesionales, partiendo de la base que consideran que
actualmente es insuficiente o esta desactualizada.

Formacién adecuada. Dejan muy claro que no es formacién a cualquier precio, la for-
macion en paliativos debe ir muy orientada a segun que ambito de desarrollo tenga
el profesional, a una parte metodoldgica, ética y practica de las actividades que se
desarrollan con motivo del final de la vida.

Formacioén sobre el DIP para profesionales. Se repite (14%) la necesidad de formar a
los profesionales en cuestiones relacionadas con el DIP, no solo para conocer cémo
acceder a él para dar respuesta al usuario sino también a conocer su solicitud, conte-
nido, tramites etc para ofrecer asesoramiento adecuado al usuario.

Ampliar la informacién sobre la ley. Dar a conocer la ley, las implicaciones y obligacio-
nes que como profesionales se tiene en el proceso final de la vida.

Formacion mas especifica para paliativos, sobre todo en la Atencién Hospitalaria,
donde para muchos entrevistados consideran que es mas necesario concienciar de
la necesidad de pasar de curar a cuidar en los procesos de terminalidad.

Formacién en las facultades. Dentro de los programas de formacién de los residen-
tes en formacidén especializada o desde la propia Universidad para partir desde la
base con un conocimiento sobre el proceso paliativo.



10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Desconocimiento del concepto de paliativo. Se repite unido a la etiqueta de forma-
cion puesto que consideran que este es el principal motivo por el que es necesaria
una formacién de calidad.

Consulta en Astursalud. El portal WEB aparece como un punto de encuentro donde
profesionales y usuarios pueden resolver dudas y es importante disponer de infor-
macioén actualizada para su consulta.

Formacién en conceptos basicos. Los cursos especificos de una materia son impor-
tantes a la hora de especializar la asistencia, pero muchos entrevistados comentan
gue para generar una cultura en paliativos deberia iniciarse con una formacién basi-
ca que aclare conceptos.

Dificultad para asistir a formacion. Otra de las etiguetas que se repiten junto a la for-
macion es que dada la escasez de profesionalesy la presion asistencial actualmente
se estan teniendo problemas para asistir a la formacion (institucional o privada) que
los profesionales desean cursar.

Necesidad de habilidades en comunicacién. No solo los cuidados paliativos son
abordajes terapéuticos, medicaciones y procedimientos, destacan la importancia de
la comunicacidén en un momento en que familia y paciente deben asimilar mucha
informaciéon con un fuerte componente emocional e incluso moral.

Formacion emocional en paliativos. Tanto para familias y pacientes como para pro-
fesionales, al hilo de lo anterior, consideran bdasico aportar herramientas de salud
emocional para afrontar el proceso de final de vida.

Retomar la formacion. En relacién a la pérdida de actividades ocasionada por la pan-
demiay el COVID.

Formacion en paliativos para AP. Necesidad de formar a los profesionales de AP en
técnicas de sedacion asi como a los profesionales de AH para homogeneizar los pro-
cedimientos, actualizar los protocolos y darles difusiéon a todos los niveles asistenciales.

Falta formacidn social. Otro punto de interés es que los profesionales consideran que
la ciudadania tiene poco conocimiento en lo que es el final de la vida, los cuidados
paliativos y todo lo que no suponga un tratamiento con intencidén curativa. Mejorar
esa cultura aliviaria el pesar de muchas familias cuando se les comunica que su ser
querido requiere cuidados paliativos, hasta ahora sinénimo de “desahucio”.

Formar a la ciudadania con talleres, charlas... Similar a lo anterior, los profesionales se
proponen como formadores de los propios usuarios.

Falta de interés por la formacién. Otro de los puntos clave relacionados con la for-
macién y relacionado también directamente con el COVID, la falta de interés puede
deberse por un lado a la excesiva informacidn que se ha tenido que asimilar en los
aflos de pandemia, y que no dejd espacio a otros temas igual de importantes, y que
quiza los cuidados paliativos para muchos profesionales son un ambito que conside-
ran muy lejano en su practica asistencial.

Los profesionales especializados en atencién paliativa, como formadores de formado-
res. No solo a la ciudadania como exponiamos mas arriba sino que estos profesionales
con dilatada experiencia y formacién en paliativos, podrian formar en protocolos, tera-
péutica, dosis, etc. a otros companeros en una suerte de trabajo en equipo que redun-
dara en una mayor cohesion de los profesionales implicados en el proceso a la vez que
mejorase las habilidades de estos en el proceso del final de la vida.

La formacioén es clave.



20. Formacion de AP. Importancia de formar a los equipos de AP, que si bien tienen
equipos de paliativos de soporte, la AP es la base de la atencion a los pacientes du-
rante toda su vida, con mayor importancia en el final de ésta.

21. La formacién debe nacer del interés de los profesionales. En relacidén a que las de-
mandas formativas deben partir de las necesidades que expresan los profesionales,
para asi asegurar que lo impartido cubre exactamente aquellos aspectos que quie-
reny necesitan los profesionales.

Necesidades Formativas
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4.17.4 Confusion entre Eutanasia y Final de la Vida o Cuidados Paliativos

En este apartado hasta en 16 ocasiones a lo largo de las entrevistas, los profesionales entre-
vistados confunden el tema de la entrevista con el de la Ley Organica de Regulacion de la
Eutanasia (LORE). En la mayoria de las ocasiones el entrevistador reconduce la pregunta al
darse cuenta de que el entrevistado no estd enfocando la respuesta a la pregunta que se le
realiza, sin embargo, en al menos uno de los encuestados el error permanece toda la entre-
vista, motivo por el cual se anularon las mediciones determinadas en esa entrevista.

Cabe decir que a todos los entrevistados, si bien no se les dio acceso a las preguntas de la
entrevista para evitar alterar sus respuestas espontaneas, si que se les advirtid la tematica
general de la misma y se les hizo llegar copia de la Ley de Final de la Vida.

En el diagrama de Sankey adjunto podemos ver que la mayoria de las respuestas erréneas
tienen lugar en la primera fase de la entrevista, al preguntar por la Situaciéon de la ley.
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SITUACION DE LA LEY
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llustracién 1- Diagrama de Sankey

Esto puede interpretarse como que la parte legislativa de la norma provoca confusién entre
los entrevistados y ademas que el hecho de reconducir la cuestién en la mayoria de los ca-
SOs en esa primera parte hace que en el resto de las cuestiones entrevistadas no se vean tan
afectadas como la primera de todas.

Expresiones del tipo:

(..) No, no sabiamos muy bien los pasos a seguir para hacer la so-
licitud.

(..) es un tema muy importante, no es un proceso clinico como otro,
no se tiene muchas implicaciones emocionales, morales y de todo.

Entonces pues me parece un... una situacién muy delicada para los
que, en teoria tienen que poner en marcha el procedimiento en los
domicilios.

(..) el tema protocolario de la solicitud... a los 15 dias vuelve a
aceptar la solicitud... quién firma esa solicitud o tal... Luego,
la Junta del personal que tiene que decidir si se lleva a cabo...

Nos hacen darnos cuenta al realizar el analisis de la confusidon de términos entre una ley y
la otra.

4.17.5 Tanatofobia

En muchas ocasiones se menciona este tema en las entrevistas, se relaciona con el miedo a
hablar de la muerte o a asumir que ésta es inevitable, afecta no solo a los usuarios del siste-
ma, que les cuesta asumir la toma de decisiones relacionadas con la muerte, sino también
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a los profesionales que en general se sienten incémodos hablando de la muerte o comuni-
cando diagnosticos intimamente ligados con el final de la vida.

Dentro de la etiqueta de tanatofobia los temas relacionados que manifiestan los entre-
vistados son los siguientes:

» Enalgo menos de la mitad de las entrevistas se menciona coémo la falta de cultu-
ra en relacién a la muerte, puede afectar a profesionales y ciudadanos.

» ldentifican como un tabu para muchos el concepto de la cultura de la muerte, no
se habla de ello en las familias y/o en las unidades asistenciales.

» Informacidn sobre atencién paliativa al paciente y familia, en el sentido de cémo
esa informacion es dada por los profesionales y como es recibida por los ciudada-
nos, no es clara y transparente (tanto la emisién como la recepcién) debido a las
barreras propiciadas por esta falta de cultura de la muerte.

» Desconocimiento de la patologia terminal hasta muy tarde. Esa distorsién que
mencionabamos antes en la informacién hace que o bien los profesionales sean
reticentes a comunicar el prondstico de la patologia o bien los ciudadanos tarden
en asumir y asimilar que lo que les estan diciendo es efectivamente que su do-
lencia es terminal.

» Conspiraciéon del silencio. Un concepto muy asociado a la tanatofobia. Las fami-
lias intentan retrasar la noticia del diagndstico en aras de proteger a su familiar
y piden encarecidamente a profesionales y cercanos al paciente que oculten la
realidad de su proceso de enfermedad.

» Naturalidad de la muerte en personas mayores vs sanitarios. La reflexion es simple,
con la evolucion de la sociedad se han perdido valores tradicionales donde la cul-
tura de la muerte era mucho mas cercana, fallecer en las casas, los velatorios con
vecinos y familiares en el domicilio del fallecido son hoy conceptos extranos en la
sociedad actual. Los ciudadanos mas mayores han vivido esta cultura mas cercana,
y choca en ocasiones con las reticencias de los profesionales mas jévenes.

“Antes la gente se moria en casa (...) los vecinos iban a la
casa a velar al muerto”

» Cultura de los profesionales adaptada a los paliativos. Consideran una necesidad
importante adaptar una cultura de la muerte mas cercana y llana entre los pro-
fesionales que tratan con pacientes con necesidades paliativas, no solo los profe-
sionales que forman parte de los equipos de soporte en cuidados paliativos, sino
todos los profesionales con independencia del dambito asistencial en el que se
preste atencidon a pacientes con dichas necesidades.

» Cambio en los ultimos tiempos. Apreciacién de varios profesionales que indican
gue afortunadamente en los Ultimos tiempos existe una mayor sensibilizacion y
asuncion del proceso al final de la vida.

» Mayores sin cultura de preparacién de la muerte. Algunos profesionales sin em-
bargo hacen mencién a que se ha fomentado tanto en los dltimos tiempos la
cultura de la inmediatez, la imagen siempre juvenil y sana de la sociedad, que se
oculta el final de la vida, y por ello las expectativas de los pacientes en este pun-
to de la vida hacen que les cueste encajar que en ese momento ya no se puede
hacer mas en pos de una curacidn y si en un tratamiento paliativo que le permita
mantener cierta calidad de vida hasta llegar a su fin.
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4.17.6 Errores detectados

Bajo este grupo hemos englobado un conjunto de etiquetas que ponen de manifiesto erro-
res que se cometen en la organizacién de forma consciente o noy que gracias a las respues-
tas de los entrevistados podemos analizar como puntos de mejora a tener en cuenta:

41761 Confundela LFV con LORE
Este apartado por su relevancia ya lo hemos analizado en un punto anterior.

4.17.6.2 Confusion de conceptos por profesionales

Hasta en 11 ocasiones se menciona que existe confusién por parte de los profesionales entre
la LFVy la LORE y que eso lleva lugar a sentir cierta inseguridad a la hora de aplicar criterios
o de desenvolverse entre ambas leyes.

[Hablando de los profesionales]

“Si, lo que tengo que opinar es que pues... que yo lo que veo es
como mucha confusidén por parte de la gente, no sabe lo que... O
sea confunde la eutanasia con la sedacién... confunde las Indica-
ciones... confunde mucho y confunde... ”

4176.3 Deberia equipararse la eutanasia a un consentimiento informado

Esta etiqueta, que solo aparece una sola vez, tiene el suficiente calado como para reflexio-
nar sobre qué lleva a un profesional a concebir que el procedimiento de eutanasia, por lo
complicado que resulta todo el proceso administrativo/burocratico, deberia equipararse al
proceso de consentimiento informado.



417.6.4 Hospital = encarnizamiento/obstinacion terapéutica

Hasta en siete ocasiones, las respuestas de algunos entrevistados dejan entrever una con-
notacidén negativa a la asistencia en la atencidén hospitalaria, equiparando siempre a que es
en este nivel donde mayor encarnizamiento u obstinaciéon terapéutica se produce.

“(..) evitar el ingreso hospitalario (..) el encarnizamiento tera-
péutico (..) esa insistencia en la vida por encima de todo.”

“No puede ser que una persona fallezca peor en el hospital que en
su casa (..) peores sintomas, la agonia...”

41765 Inequidad entre areas

Un tema importante que ha salido también en varias entrevistas es que no todas las areas
sanitarias disponen de los mismos medios, personal o tiempos de asistencia en relaciéon con
los paliativos.

“(..) en Gijon si hay un equipo que atiende hasta las 20.00h y fi-
nes de semana, volvemos al tema de la inequidad (..) en Oviedo no
funciona igual”

“En algunas areas [pediatria paliativa] dependen de AP, en otros de
AH, en otras la atencidén a domicilio no depende de paliativos...”

“No responde solo a la variabilidad geogréfica sino a la concepcidn
que de la ley se ha hecho en cada sitio”

41766 Momento complicado para asimilar la informacion (profesionales)

Los momentos vividos estos casi tres anos han provocado, en palabras de un entrevistado,
una “infoxicacion” es decir una saturacion de informacion a la par que un comprensible can-
sancio emocional y fisico. Este punto lo remarcan en las entrevistas cuando se les interpela
por coémo se puede difundir a la ciudadaniay a los profesionales lo relacionado con la Ley de
Muerte Digna. Este apartado, intimamente relacionado con el COVID (que analizamos en
otro punto) muestra el clima en que ha tenido que desarrollarse esta ley desde 2018.

“No sé si tenemos el oido para escuchar esa ley ahora, a lo mejor
es todo una disculpa, la COVID lo disculpa todo, pero a mi no me
llegé la informacién [Observatorio de Muerte Dignal”

“(..) todo lo que ahora nos recuerda la muerte, nos retrotrae a
unos ahos en que la muerte no era en un entorno de muerte digna (..)
¢me vienes ahora a hablar de muerte digna con todo lo que acabamos
de pasar? (..) No sabria cémo se podria enfocar [a la ciudadania]..
con mucho cuidadin.”

417.6.7 Negativa de un profesional

En multiples entrevistas, el entrevistador hace alusion a como se adapta la organizaciéon en
caso de ausencia de un profesional o negativa del mismo.

La forma en que realiza la pregunta “negativa de un profesional” obliga en repetidas ocasio-
nes a solicitar aclaracion por parte de los profesionales, no conciben que alguien se “niegue”
a asistir a un paciente por razén de sus decisiones en cuanto a su tratamiento y enferme-
dad. Muchos confunden en este punto la LFV con la LORE pues interpretan esa negativa a
la posibilidad de objecion contemplada en la LORE, sin embargo, cuando se les aclara son
rotundos, ningun profesional se niega a asistir a un paciente en el final de la vida aunque
haya decidido que no desea seguir con un determinado tratamiento.

Puntualmente consideran que puede haber profesionales mas reacios a cesar en el empe-
Ao curativo y pasar al paliativo, pero en ningudn caso observan que se fuerce a los pacientes
a un tratamiento que rechazan.



» ¢Con qué medios materiales se garantizan los derechos de la persona recogidos en la ley
ante la negativa o ausencia de profesionales? ; Qué necesidades existen a este respecto?

> (Como se esta asumiendo, en relacion con el personal, la garantia de los derechos
de los pacientes a la asistencia sanitaria ante hechos eventuales o la posible negati-
va o ausencia del profesional?

Los entrevistados en todo momento insisten en que desde la atencidon en cuidados paliati-
Vvos la autonomia del paciente se tiene en cuenta por encima de todo, maxime en el contex-
to de final de la vida.

“La ley de final de la vida se respeta por encima de todo”.

“(..) Yo no conozco a ningln paciente en que el profesional le in-
sista: —Esto se te tiene que poner y se te pone- (..) siempre es
una decisidén consciente entre el profesional y el paciente”.

“Es muy raro que se rechace a un paciente porque haya rechazado
un tratamiento (..) los cuidados siempre siguen”.

417.6.8 Paternalismo

La mayoria coinciden en que ahora mismo el paternalismo para con los pacientes es mucho
menor que hace unos afos, pero es interesante resefiar que gran parte de los entrevistados
creen que aun hay que trabajar en este apartado, pues si bien cada vez hay menos, todavia
puede observarse en algunos profesionales.

“-Nos ha costado mucho quitarnos el paternalismo y atin gquedan
vestigios”.

“-Los pacientes a veces también se sienten cémodos en el paternalismo”.

“-Los profesionales entramos también en ese juego [paternalismo]
y es un error, porque hay que preguntar al paciente qué es lo que
quiere y que va a hacer (..) a veces los pacientes no estan en un
nivel de conciencia o6ptimo”.

“—(..) tenemos la inercia de dar por supuesto de que las mejores de-
cisiones que se pueden tomar para con un paciente son las que noso-
tros tomamos (..) también en la meso gestidén en las decisiones que se
toman en las estructuras de las jefaturas de servicio para arriba”.

417.6.9 Problemas derivados de una mala comunicacion

La comunicacion es basica en cualquier proceso de asistencia sanitaria, maxime en el final de
la vida. Conocer las decisiones tomadas, planificar los cuidados y dejar constancia de todo el
proceso es basico para comunicar a todo el equipoy a los diferentes niveles asistenciales, evita
confrontacién y decisiones contradictorias que por Ultimo afectan al usuario y sus familias.

“-Al comité nos vienen consultas en este sentido (..) con respecto

a los conflictos que hay en el tema de comunicacién (..) ahi hay un
tema importante donde no estaria mal hacer cursos de comunicacién
para los profesionales (..) una de las cosas que les contestamos
es que hay que planificar (..) la evolucidén va cambiando (..) a lo
mejor hay cosas que si que se harian (..) pero dentro de tres dias
igual no”.

“-La guardia es un momento critico (..) pueden llamarte por un
paciente que no es tuyo (..) no hay nada escrito (..) somos poco
previsores”.

“-El médico de cuidados paliativos deberia ir a conocer a esa per-
sona al hospital para hacer asli ese trasvase”.



4.17.6.10 Problemas no resueltos que se repiten en el tiempo
Algunos entrevistados manifiestan que existen temas que llevan tiempo, y que se repiten
en el tiempo, por lo que consideramos interesante exponer aqui sus aportaciones.

» No se tiene concepcién global de paliativos.

“Yo no conozco a los paliativos que trabajan en otras areas” “nun-
ca nos hemos juntado todos los paliativos (..) una o dos veces en
10 anos”.

» Falta de homogeneidad en los procedimientos:

“No hace falta crear protocolos de sedacidén existiendo ya los de
la SECPAL (..) en el hospital hay que contrastar esos protocolos
(..) el protocolo te da la seguridad de hacerlo todos igual”.

> Estratificacion de la asistencia:

“Se seda peor en hospitalaria que en cuidados paliativos”.

417611 Sobrecarga de AP

Junto con el COVID uno de los motivos que se esgrimen como detonante de algunos fallos
del sistema en la correcta aplicacion de la ley de final de la vida, es la sobre carga que AP ha
tenido y tiene derivada de estos Ultimos afios.

“Las siete horas de trabajo dan para lo que dan (..) estd muy bien
[la ley] pero en la practica es inviable”.

“No se registra la informacién relacionada con Gltimas voluntades
(..) te tienes que centrar en los problemas acuciantes del paciente

(..) un ambulatorio”.

4.18 DAFO-CAME Global

DEBILIDADES AMENAZAS

» Falta conocimiento profundo de la

Ley por parte del personal sanitario. » Falta de conocimiento de la Ley en-

, ; . tre la ciudadania.
» Falta mas empatia y sensibilidad en

el sistema sanitario respecto al pro-
ceso de fin de vida.

» Faltan habilidades comunicativas del » Vivimos en una sociedad en la que

» Falta madurez social para hablar de
la muerte.

personal sanitario para hablar de la
muerte y del proceso de fin de vida.

Desconocimiento del DIP y de su uso
por parte de los y las profesionales.

Historia clinica: No se refleja lo sufi-
ciente sobre la situacién de lasy los
pacientes.

Acompanamiento: No hay espacio
creado expresamente para pacientes
en situacion de terminalidad.

se evita hablar de la muerte.

Desconocimiento de la legislacion,
de los derechos del paciente.

Falta de difusién del DIP.

Falta conocimiento del DIP. Por lo
que las expectativas pueden ser mas
altas de lo que con posterioridad pue-
de realizarse desde la labor sanitaria.
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L,
DEBILIDADES AMENAZAS

FORTALEZAS

EY

AUn perviven actitudes paternalistas
en el sistema sanitario.

Falta de apoyo emocional dentro del
sistema sanitario.

Falta de profesionales de la psicolo-
gia para apoyo emocional.

Desconocimiento y falta de control
del voluntariado que realiza apoyo
emocional.

Excesiva compartimentacion del
sistema sanitario.

Servicios Sociales sobrecargados 'y
con falta de recursos.

Seguridad juridica. Falta de cono-
cimiento de los conceptos legales
basicos.

Atencién primaria muy debilitada
para ser quien lleve el peso de los
cuidados paliativos.

Falta organizar el sistema para que la
atencion primaria sea la base de los
cuidados paliativos.

Estrategia de cuidados paliativos
desfasada.

Falta incorporar residencias y cen-
tros sociosanitarios en la estrategia
de cuidados paliativos.

Falta formacién en cuidados paliati-
vos a todos los niveles.

OMD y Comisiones de mortalidad
muy poco desarrollados.

Existe la tendencia actual de natura-
lizar el proceso de Muerte Digna en-
tre los profesionales y los ciudadanos
porque se conoce la existencia de la
Ley 5/2018 en general. La ley aglutina
legislacion previa relacionada con la
autonomia personal, la capacidad de
decision o la intimidad.

Los sistemas de registro en la Histo-
ria Clinica del paciente estan adap-
tandose para que sirvan de apoyo a
los profesionales sobre el abordaje
de la muerte.
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Falta de conocimiento de la Ley en-
tre la ciudadania.

Falta madurez social para hablar de
la muerte.

Vivimos en una sociedad en la que
se evita hablar de la muerte.

Desconocimiento de la legislacion,
de los derechos del paciente.

Falta de difusion del DIP.

Falta conocimiento del DIP. Por lo
que las expectativas pueden ser mas
altas de lo que con posterioridad pue-
de realizarse desde la labor sanitaria.

Falta conocimiento y madurez social
para ejercer derechos (mantiene
paternalismo).

Reclamo de mas equipos de paliati-
VoS por parte de la ciudadania como
un nuevo nivel de atencion.

OPORTUNIDADES

Comenzar a hablar de la muerte en
la sociedad.

Extender el uso del DIP entre la ciu-
dadania.

Concienciar sobre la importancia del
DIP en la sociedad.

Hablar de los derechos que tiene la
ciudadania como pacientes.

Labor de pedagogia para que la socie-
dad comprenda el sistema de organi-
zacion de los cuidados paliativos.



Los equipos de Cuidados Paliativos,
dispuestos a reforzar y apoyar a otros
profesionales para que el abordaje
sea desde todos los estamentos de

la atencidn sociosanitaria, sin detri-
mento de la calidad de la atencion
recibida.

La AP tiene el conocimiento del
entorno y de los pacientes, el deseo
de adoptar los protocolos y guias
de cuidados paliativos ya existentes
con actitud en general, abierta a la
adopcion de los cuidados al final de
la vida.

El derecho al acompafiamiento, la
adopcion de medidas personali-
zadasy la reserva de habitaciones
especificas se conoce y se adopta en
diferente medida.

Los servicios de informacién de los
centros de AP son los lugares de
referencia para que la ciudadania
reciba informacién sobre el DIP.

Existe una cultura sanitaria de res-
peto de la atencién al final de la vida,
donde los profesionales respetan las
decisiones de los pacientes y asu-
men la transicion de los tratamientos
curativos hacia los paliativos.

Los planes de Humanizacién de las
Areas, las Comisiones de Mortalidad,
Bioética y el OMD estan en desarrollo.

La Seguridad Juridica de los profe-
sionales esta contemplada o reforza-
da en la legislacion vigente.

CORREGIR DEBILIDADES

Fomentar un conocimiento profundo
de la Ley 5/2018 por parte del personal
sanitario y no sanitario, que preven-
ga actitudes paternalistas residuales,
muestre una sensibilidad del sistema
sanitario respecto al proceso de fin de
vida y refuerce la seguridad juridica
existente por el uso adecuado de los
conceptos y actitudes.

FORTALEZAS OPORTUNIDADES

Comenzar a hablar de la muerte en
la sociedad.

Extender el uso del DIP entre la ciu-
dadania.

Concienciar sobre la importancia del
DIP en la sociedad.

Hablar de los derechos que tiene la
ciudadania como pacientes.

Labor de pedagogia para que la socie-
dad comprenda el sistema de organi-
zacion de los cuidados paliativos.

Informar sobre la diferencia con la
Ley de Eutanasia.

AFRONTAR AMENAZAS

Acompanar el proceso de madu-
racion como sociedad para poder
hablar de la muerte.

Divulgar la Ley 5/2018 de manera
extensiva, dando a conocer los dere-
chos del paciente, el DIP y su alcance.




CORREGIR DEBILIDADES AFRONTAR AMENAZAS

Incluir los servicios socio-sanitarios en
todas las formaciones, protocolos y
planificacién de los recursos destina-
dos a tal fin.

Mejorar las habilidades de comunica-
cion de los profesionales para hablar
de la muerte y del proceso de fin de
vida.

Garantizar el acceso al registroy lec-
tura de la informacion referida a los
procesos al final de la vida en la HCE.

Acompanar a los pacientes en situa-
cion terminal creando espacios fisicos
adecuados evitando la compartimen-
tacion del sistema sanitario mediante
la consolidacion de referentes.

Reforzar el sistema de Atencién Pri-
maria como referente en la atencién
de los procesos al final de lavida y la
salud mental para que sean apoyo de
profesionales y pacientes involucrados
en este proceso.

Actualizar las estrategias de cuidados
paliativos para garantizar que tanto
los equipos propios como a los que
apoye manejan los protocolos y pro-
cedimientos actualizados de manera
generalizada.

Establecer sistema de acompana-
miento por voluntariado para quienes
lo precisen, con diferentes niveles de
aproximacion, desde profesionales

a tareas basicas, adaptandose a los
requerimientos de los usuarios.

Incorporar las residencias y otros
centros socio-sanitarios dentro de la
estrategia de cuidados paliativos.

Consolidad el OMD y las Comisiones
de mortalidad de las areas sanitarias
para que su papel garantice la aplica-
cion de la Ley 5/2018.

Acompanar el proceso de madu-
racion como sociedad para poder
hablar de la muerte.

Divulgar la Ley 5/2018 de manera
extensiva, dando a conocer los dere-
chos del paciente, el DIP y su alcance.

Establecer procedimientos de arti-
culacion multidisciplinar y entre los
distintos niveles de atencién para
consolidar el papel de los equipos de
Cuidados Paliativos como apoyo y no
como muevo nivel de atencién.




MANTENER FORTALEZAS EXPLOTAR OPORTUNIDADES

Consolidar la tendencia actual de
naturalizar el proceso de Muerte
Digna, fortaleciendo la autonomia
personal, la capacidad de decisién o
la intimidad de los ciudadanos y los
profesionales.

Adoptar herramientas simplificadas

y accesibles de manera intuitiva para
apoyar el acceso de los profesionales
a los registros de procesos al final de
la vida y DIP.

Consolidar los equipos de Cuidados
Paliativos como equipos de apoyo
y refuerzo del resto de profesiona-
les para generalizar la atencion al
final de la vida en todo el territorio y
mantener la calidad sin diferencias
de accesibilidad, centrando en los
equipos de AP, conocedores de los
pacientes y sus entornos.

Normalizar la adopcién de medidas
personalizadas y el derecho al acom-
panamiento de manera extensiva en
todo el territorio.

Fortalecer el conocimiento de los
sistemas de acceso a la informacion
pertinente y actualizada, tanto a
profesionales como a los ciudadanos
para promulgar el uso del DIP.

Reforzar la comunicacién entre pro-
fesionales y de estos con los ciuda-
danos para un mejor respeto de la
autonomiay la transicion entre los
diferentes niveles de atencion.

Explotar el potencial de los planes
de Humanizacién de las Areas, las
Comisiones de Mortalidad, Bioética y
el OMD.

Difundir la Seguridad Juridica de
los profesionales contemplada en la
legislaciéon vigente.

Priorizar la divulgacion y el hablar
sobre la muerte en nuestra sociedad,
los cuidados paliativos y el proceso al
final de la vida.

Promulgar el conocimientoy el uso
del DIP entre la poblacion.

Divulgar los derechos de los pacien-
tes entre la ciudadania.

Ensefar a diferenciar Ley de Eutana-
sia respecto de la Ley sobre el proce-
so al final de la vida.




5. Anexo I: Informe pormenorizado del analisis cualita-
tivo de las entrevistas

5.1 Analisis Cualitativo de la Situacion de la Ley
A la pregunta sobre como los profesionales ven la situacion de la ley 5/2018 encontramos
las siguientes coocurrencias?
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29%
15%
10%
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3% 3%
<

En cuanto a los aspectos positivos relacionados con la percepcidon que los profesionales
entrevistados tienen acerca de la situacién de la ley, podemos encontrar con un mayor por-
centaje de aparicion:

AREAS DE MEJORA
LEY POSITIV

RECORRIDO AUN
HA MEJORADO MUCHO

LA LEY NO TIENE MUCHO
LEY DEMASIADO GENERICA I §

CONOCIMIENTO DE LA LEY
USUARIOS Y PROFESIONALES
FUNCIONAMIENTO CORRECTO

LEY COMPLICADA DE MEDIR

» Existencia de un conocimiento de la ley tanto por parte de los usuarios como de los
profesionales.

» Laley actualmente estd teniendo un funcionamiento correcto.

» LaLeyesuna ley positiva es decir que redunda en beneficios tanto para profesiona-
les como para los usuarios de la misma y que ha mejorado mucho su implantacion
referida al manejo y conocimiento del proceso de final de la vida.

En cuanto a la critica acerca de la misma cabe destacar que los entrevistados indican que:

» Laley aun no tiene mucho recorrido es decir que es una ley que ha sido aprobada
en el ano 2018 pero que por motivo de la pandemia de COVID-19 tema que aparece
constantemente durante las entrevistas, ha sido una ley que ha pasado un poco
desapercibida a tenor de las circunstancias de la crisis sanitaria que hemos vivido.

2 La tabla de co-ocurrencia de cédigos presenta las frecuencias de aparicion de una pareja de cédigos (etiqueta
gue se le pone a un tema en concreto) en un mismo segmento de las transcripciones. Asi las cosas, permite
establecer relaciones entre los cdédigos.
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Existe una necesidad de ampliar la informacién que sobre la ley se esta dando tanto
a usuarios como profesionales y lo enmarcan dentro de las areas de mejora que po-
drian realizarse en la atencion al final de la vida.

Ley muy complicada de medir a la hora de establecer indicadores o de establecer
conceptos relacionados con la calidad de como la ley se esta aplicando ya que al
mismo tiempo es una ley demasiado genérica.

Analisis Cualitativo: Historia Clinica

A las preguntas relacionadas sobre el registro en la historia clinica de las acciones o activida-
des relacionadas con la ley 2018 de final de la vida, asi como del documento de instrucciones
previas y los tipos de historias clinicas que se estan empleando, el analisis de coocurrencia
indica los siguientes datos:
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En el analisis de coocurrencia que relaciona las etiquetas que se han ido registrando duran-

te el analisis cualitativo en relacion a la HCE y al uso y conocimiento del DIP encontramos
las siguientes conclusiones de los entrevistados:

-
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El conocimientoy registro del DIP en la historia clinica electrénica es una de las areas
de mejora que se analizaran en el apartado sobre analisis cualitativo del DIP.

Un porcentaje elevado manifiesta que no se registra toda la informacién que podria
recogerse en la Historia Clinica, o que si se hace se registra en texto libre, mucho mas
complejo de acceder a él en caso de necesitar su consulta.

Un porcentaje mas discreto considera que la informacion relevante si se registra.

También los entrevistados hacen mencidn a la necesidad de contar con sistemas de
informacion compartidos (AP-AH-ASS) que permitan conocer en cualquier ambito
del proceso de salud del usuario sus deseos en relaciéon al proceso final de la vida.



En el contexto de atencidn en residencias de mayores plantean esta cuestion de diferenciar
los deseos de Ultimas voluntades y distinguirlo del DIP:

“(..) el trabajador social pregunta... ¢tienen Gltimas voluntades
en el ordenador? no las de salud si no las que se trabajaron in-
tra-centro y esto se comunica a la familia...”

Queriendo explicar que muchos residentes recogen sus deseos sobre el final de su vida y
sobre cémo quieren que se despidan de ellos cuando no estén y esa informacidn se refleja
en otro apartado “en el ordenador” propio del centro de residencia, y que cuando el interno
fallece, se comunica a la familia la informacién recogida.

5.3 Analisis Cualitativo: Cuidados Paliativos.

A la pregunta sobre cémo los profesionales ven el derecho a recibir cuidados paliativos de la
ley 5/2018 encontramos las siguientes coocurrencias:
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» Los cuidados Paliativos suponen un area de mejora importante que veremos al final
del documento.

» Un discreto porcentaje de entrevistados manifiesta conocer la existencia de un pro-
tocolo de cuidados paliativos y un porcentaje menor reconoce no saber si existe un
protocolo conjunto con las residencias de mayores.



» Se pone de manifiesto laimportancia de no compartimentar (como reconocen que
sucede) la asistencia paliativa y mejorar la coordinaciéon entre niveles para realizar
un trabajo conjunto y mas global en |a asistencia del paciente en proceso paliativo
y sus familias.

» Envarias ocasiones se reconoce que existen diferencias sustanciales entre areas sa-
nitarias provocando una inequidad en el acceso a los Cuidados Paliativos motivado
por la diferente dotacién y organizacion del trabajo en este aspecto.

» Derivado de estas diferencias también se refleja que la saturacién de los cuidados
paliativos provoca retraso en una asistencia especifica que podria haberse iniciado
con anterioridad.

Durante las entrevistas el tema del asesoramiento al usuario sobre su derecho a recibir los
cuidados paliativos va en total concordancia con la ley de autonomia del paciente ya que
hay bastante unanimidad respecto a que una vez el paciente toma una decisidn, esta es
respetada hasta el final, sea la que sea, como por ejemplo el rechazo a la administracion de
un tratamiento. También se deja constancia de que en los Ultimos tiempos ha aumentado
la sensibilidad y el respeto al final de la vida, tomando mucha mas conciencia de que forma
parte del proceso vital del ser humano.

Se destaca la importancia de que el ciudadano debe conocer la ley adecuadamente (de
ahi la importancia de su correcta difusion) y por tanto cuales son sus derechos y deberes
respecto de la misma.

En cuanto a la parte negativa ponen el acento en que aun quedan algunos profesionales
gue estigmatizan al paciente por su decisidn de rechazar un tratamiento, que en ocasiones
es la familia la que ofrece presidn para mantener un tratamiento que ya no tiene razén de
ser o para ingresar (hospital) a un paciente en situacion de final de la vida.
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5.3.1 Soporte emocional

El soporte emocional hace coincidir a gran parte de los entrevistados en que es una asisten-
cia que realiza todo el personal involucrado en la asistencia paliativa del usuario.

Destaca dentro del analisis de coocurrencias que el tema mas repetido en relacion al sopor-
te emocional sea el voluntariado.

El COVID se ha convertido en un eje troncal de muchas de las cuestiones que se plantean
en las entrevistas como un elemento que ha distorsionado y ha provocado un parén en mu-
chas de ellas. En este caso en relacion al soporte emocional el COVID se plantea como una
sobrecarga adicional tanto para usuarios como para los propios profesionales, en relaciéon
tanto al soporte emocional intimamente ligado al acompafamiento, como a la sobrecarga
mental de unos y otros.

La mayor parte de los entrevistados hacen referencia a la necesidad de incluir a salud mental
dentro de un apoyo de soporte emocional y también a la posibilidad de incluir voluntariado
especifico y formado en este tipo de temas. Del mismo modo igual que comentabamos
que todo el personal realiza soporte emocional, los entrevistados animan a mejorar la
coordinacién entre todos los niveles para poder ampliar el sistema de paliativos en relacién
al soporte emocional. Es decir, poder contar con salud mental o las especialidades de salud
mental de la atencién hospitalaria.

Parte de los entrevistados hacen hincapié en que existe escaso apoyo psicolégico a las fa-
milias y esto es debido a un problema de tiempo y dedicacién. También algunos de ellos
hacen referencia a que seria necesario dar soporte emocional no solamente a las familias
sino también a los profesionales y que actualmente existe un voluntariado especifico que
se encarga de este tipo de atenciéon. Por dltimo, algunos entrevistados indican que en sus
areas si existe un soporte emocional en paliativos a cargo de los equipos de salud mental
cosa que no sucede en todas las areas.

Soporte Emocional
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5.3.2 Voluntariado
En relacion al voluntariado que da soporte emocional en Cuidados paliativos:
» Se mencionan varias asociaciones de voluntariado donde la que mas se nombra es la de
la Asociacion espafiola contra el cancer, la Caixa (con un apoyo formado de un equipo

especializado en Salud mental), Cruz Roja, la asociacion Galban de apoyo en pediatria y
Clowntigo asi como de la asociacion Derecho a Morir Dignamente (DMD).

» Se destaca la importancia de que el voluntariado debe estar bien formado y organizado, ya
que por simismo el deseo de ayudar no es suficiente para dar un apoyo de calidad, se valora de
forma positiva la existencia de este voluntariado y se recuerda que es muy escaso y desigual.

» Las valoraciones del voluntariado son diferentes segun el ambito en que se encuentre

el entrevistado, ya que en pediatria por ejemplo reflejan que existe muchisimo volunta-
riado, pero en adultos no hay tanto, y que dependiendo de las areas sanitarias pueden
encontrarse mayores o menores reticencias al acceso de voluntarios.

Voluntariado
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5.4 Analisis Cualitativo: Derecho al acompanamiento

Respecto del acompafamiento los entrevistadores enfocan sus preguntas sobre dos o tres
temas fundamentales, si se esta facilitando, si existe posibilidad de disponer de una habita-
ciéon individual y si se permite introducir objetos personales o alimentos para los pacientes
en el final de la vida.
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Lo que parece practicamente unanime es que en todos los entrevistados predomina la afir-
macién de que se facilita en todo momento el acceso a familiares en habitacién individual
o la introduccidn de objetos o comida que desee el paciente que se encuentra en proceso
de final de la vida.

Las matizaciones suelen darse sobre animales de compania, acceso a menores en segun
gué circunstancias y en la introduccién de alimentos que por sus caracteristicas pudieran
suponer un riesgo. Del mismo modo, los impedimentos para acceder a una habitaciéon indi-
vidual vienen propiciados por la gestion de camas, la presion asistencial y en alguna ocasion
la demanda de paliativos.

También se menciona que seria muy beneficioso que las familias pudieran disponer de al-
gun tipo de asistencia domiciliaria en estas circunstancias, o de ayudas (mas alld de si ter-
minan estando de baja laboral).

El Covid, aunque no aparece reflejado en esta grafica porque se explota como un grupo in-
dependiente, también es un tema concurrente en relacién al acompanamiento, dado que
durante los dos Ultimos anos de pandemia el acceso de familiares y la introduccién de ob-
jetos y comida ha estado especialmente restringida por los motivos de la urgencia sanitaria
en que nos hemos visto inmersos.



5.5 Analisis Cualitativo: DIP

Enelanalisisde coocurrenciarelativa altemarelacionado con el Documentode Instrucciones
Previas (DIP) la tendencia general de los entrevistados es poner de relevancia la necesidad
de dar difusién al mismo para que se tenga un buen conocimiento por parte de usuarios y
profesionales en relacién a la ley. La formacién de los profesionales sobre cémo acceder al
DIP y cdmo informar a los usuarios sobre los cauces para solicitarlo y en qué circunstancias
es también una cuestion relevante.
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Dentro de las cuestiones reflejadas en las entrevistas encontramos que:

» Existe necesidad de formar a los profesionales en el registro, consulta e informacion
sobre el DIP a los usuarios del sistema y sus familias.

» EI DIP es uno de los puntos problematicos en relacién a la HCE, dificultad en su re-
gistro, consulta, acceso.

» Se pone de manifiesto la necesidad de disponer de un informador (sobre el DIP)
cualificado, lo que concuerda con el primer hallazgo relacionado con la necesidad
de formacién adecuada.

» Consideran que aun existe un gran desconocimiento del DIP y los términos del mis-
mo por parte de la ciudadania.



» Manifiestan que la informacién relacionada con el DIP se da de forma reactiva, es de-
cir cuando se pregunta por parte del usuario a un profesional, y no de forma proac-
tiva como parte de la informacién al ciudadano.

» Algunos de los entrevistados reconocen que no saben cémo acceder al DIP a través
de la HCE.

> Y engeneral que el acceso del DIP desde la HCE aporta visibilidad del mismo pese a
gue actualmente existen muy pocos registrados por parte de los pacientes, es decir
falta su completa implementacion.

5.6 Analisis Cualitativo: Garantias en los centros e instituciones
sanitarias y de servicios sociales en los que se presta asistencia
sanitaria. Derechos y Deberes

5.6.1 Rechazo del tratamiento
En un porcentaje altisimo de las conversaciones mantenidas se hace referencia a que en
todo momento se respetan los deseos y las decisiones de los pacientes en relacién a conti-
nuar o no con un determinado tratamiento.

Un porcentaje menor refleja que aun existen profesionales que pueden llegar a estigmati-
zar a quienes deciden por voluntad propia dejar un tratamiento.

También se manifiesta que en ocasiones existe mucha presién familiar por mantener un
ingreso o tratamiento que ya se ha constatado que es futil para el estado de final de vida del
proceso del paciente.

Y del mismo modo, en un porcentaje muy bajo, reconocen que aln existen profesionales
gue mantienen en aras de una posible mejoria o cediendo a la peticién de paciente y fami-
lia, a pacientes con tratamientos a todas luces ya no efectivos.

Autonomia del paciente en relacion
al Tratamiento
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5.6.2 Ausencia profesional

En cuanto a cdmo el sistema sanitario ofrece garantias para que la ausencia de un pro-
fesional no merme la calidad asistencial de los usuarios, la mayoria de las respuestas van
encaminadas a que se realiza entre el propio equipo (sobre todo en paliativos) ejerciendo lo
gue se da en conocer como “auto cobertura”. También resefian que la falta de profesionales
puede provocar problemas, retrasos o saturacidn en la asistencia a los usuarios, asi como
gue reconocen que actualmente existe un gran problema para lograr la plena cobertura de
incidencias por la escasez existente sobre todo de médicos y enfermeras.

Algunos entrevistados también afladen el dato de que los usuarios cada vez estan mas sen-
sibilizados a estas ausencias pero que toleran mal la falta de profesionales.
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50,00%
46%
4500%
40,00%
35,00%
31%
30,00%
25,00%
20,00% 19%
15,00%
10,00%
5,00% 4%
0,00% -
AUTOCOBERTURA PROBLEMAS DE PROBLEMAEN LA BAJA TOLERANCIA
CON AP/PALIATIVOS  ASISTENCIA POR COBERTURADE  DE LOS USUARIOS A
FALTA DE EFECTIVOS LA FALTA DE
PROFESIONALES PROFESIONALES

5.6.3 Soporte emocional

Sobre la cuestion del soporte emocional, quien lo realiza y qué medidas podrian mejorarlo,
la mayoria de entrevistados coincide en que el soporte emocional a las familias y pacientes
lo aporta todo el equipo en su conjunto, en cuanto a la existencia o no de un equipo especi-
fico para dar ese soporte emocional un 6% refleja que si existe dependiente de Salud Mental,
y otro 6% que no existe en AP ni en AH.

Parte de los entrevistados resefian la importancia de dar soporte emocional también a los
profesionales y no solo a los pacientes y sus familias, y una pequefa parte destaca que
existen grupos no profesionales (Taller de Cuidadoras) que de forma voluntaria ofrecen en
algunas areas ese soporte.

Casi la mitad de los entrevistados indican que las labores de soporte emocional las realizan
de forma altruista grupos de voluntariado.
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Dentro de las mejoras que pueden adoptarse en relacion al soporte emocional, los entre-
vistados exponen la necesidad de incluir salud mental dentro del sistema de paliativos, del
mismo modo que dejan constar el escaso tiempo disponible en las unidades de paliativos y
gue tan necesario es para articular correctamente un buen soporte con las familias.

En dltima instancia reflejan la necesidad de formacién en este aspecto desde los equipos
de paliativos.
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5.6.4 Coordinacion sociosanitaria

En cuanto a cémo se encuentra actualmente dicha coordinacion, de las respuestas recogi-
das la mayoria indican que existe una buena coordinacion.

Sin embargo en relacién a si existe un plan coordinado paliativos / socio-sanitario, los en-
trevistados tienen disparidad de opiniones, pues una parte sefiala que el plan de paliativos
incluye la parte socio-sanitaria, y otra parte de ellos que no existe un protocolo con el ERAy
gue junto con otro pequeno porcentaje de entrevistados, deberia de estar incluido dentro
del mismo.

Un porcentaje pequeno también refleja que donde en ocasiones existen problemas de
coordinacién es sobre todo en la parte socio sanitaria privada.

La pandemia también ha sido un tema recurrente (lo analizaremos posteriormente en un
capitulo aparte) y en el caso de la coordinacidon socio-sanitaria muchos entrevistados mani-
fiestan que ha sido gracias a esta que se hayan acercado tanto la parte sanitaria y la social,
coordinandose y comunicando equipos.
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Socio Sanitario

25,00%
23%

20,00%

15.00% 14% 4%

10,00% 9% 9%
6%

5,00%
3% 3%

Ol
X

3% 3% 3% 3%

I
I

0,00%

POCAS PLAZAS ERA 1

COLABORACION SOCIAL Y SANITARIA

EL ERA DEBERIA ESTAR COORDINADO
LO SOCIAL APORTA saALUD 1

SOCIOSANITARIA
ESPECIALIZADA
PANDEMIA

COORDINACION PARA SOCIALY SANITARIO
(SERVICIOS SOCIALES)
PRIVADA SOBRE TODO

POCA INVERSION EN INTERVENCION SOCIAL
PTC SOCIOSANITARIO

INTERACCION SOCISANI PROPICIADA POR LA

NO HAY UN PROTOCOLO cON ERA I

BUENA COORDINACION sOCIOSANITARIA .

PALIATIVOS BIEN COORDINADOS CON ERA 1
DAR MAS VISIBILIDAD DEL TRABAJO sociaL

EL PLAN DE PALIATIVOS INCLUYE LA PARTE
PROBLEMAS EN LA PARTE SOCIOSANITARIA

DESCONOCE S| SE ESTA TRABAJANDO EN UN

5.7 Analisis cualitativo: OMD

571 OMD

» El observatorio de muerte digna entra dentro de las areas a mejorar por parte de la
opinién de un porcentaje elevado de los entrevistados.

» Indican que una de sus funciones es la evaluacion y satisfaccion de los usuarios, que
deberia fomentarse la divulgacion a través de los medios mas cercanos a la ciudada-
nia, no solo las redes sociales.

» Esuna herramienta de calidad del sistema.

» No existe suficiente informacién divulgada acerca de la actividad del mismo y sus
resultados.

» Destacan su importancia aunque esté todavia dando sus primeros pasos, los dos
aflos de pandemia en general, han supuesto un parén en caso todos los proyectos y
grupos de trabajo.
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5.7.2 Comisiones de Mortalidad

Las comisiones de mortalidad, de reciente creacidn debida en parte a la pandemia, estan en
casi todas las demandas de mejora que los entrevistados indican, son conscientes de que son
organismos de muy reciente creaciéon y que tienen escaso funcionamiento, pero que son las
herramientas disponibles para medir y conocer como mueren los usuarios de nuestro sistema.
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5.8 Analisis Cualitativo: Seguridad Juridica

» La inmensa mayoria de los entrevistados asocian el concepto de seguridad juridica
con la importancia del conocimiento de la ley tanto por parte de los usuarios como
de los profesionales.

» En general indican que no hay problemas juridicos por parte de los profesionales.
» No existe necesidad de dotar de mayor seguridad juridica el proceso de final de la vida.

» Solo una pequena parte de los entrevistados comenta que desconoce los limites
juridicos.

» Tan solo uno de los entrevistados nombra los comités de ética como un apoyo
para resolver dudas éticas en el transcurso de la atencién a un paciente al final
de la vida.

» Como analizaremos posteriormente un grupo considerable de entrevistados ini-
ciaban sus respuestas atendiendo a la LORE en lugar de a la LVF y manifestaban su
sensacion de desconocimiento e inseguridad en relacidn a los aspectos juridicos.

Seguridad Juridica
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6. Anexo ll: Cuestionario guién

6.1 Situacion de la Ley

Objetivos relacionados con el Observatorio de Muerte Digna (OMD) cuyo fin Ultimo es mejo-
rar el conocimiento, evaluar la calidad asistencial y evitar la variabilidad territorial.

» (Cuadl es su opinién sobre la actual situacidon de la Ley de derechos y garantias de la
dignidad de las personas en el proceso del final de su vida? ; Sobre qué se estd traba-
jando ya en su ambito y qué es necesario para su implantacion?

6.2 Deberes respecto al Documento de Instrucciones Previas
(DIP).

Proporcionar informacién del derecho a otorgar el DIP (art. 21. Deberes respecto al DIP y art.
26.3. Atencion profesional a la persona en el proceso del final de la vida).

» ¢Como se esta proporcionando informaciéon del derecho a otorgar el DIP? ;Qué ne-
cesidades se estan detectando?

Respeto a la autonomia y voluntad de la persona, incluyendo lo manifestado por la misma
en el Documento de Instrucciones Previas (DIP).

> ¢(/Qué acciones se esta llevando a cabo respecto al DIP en su area?

» ¢Los profesionales de la sanidad tienen suficiente conocimiento del DIP y de cémo
informar al paciente sobre su derecho a solicitarlo? ;Qué necesidades tienen los pro-
fesionales sanitarios en cuanto al DIP para ayudar a informar y para acceder al DIP?

» ¢COmo se esta trabajando o qué seria necesario para respetar la autonomia y la vo-
luntad de lo manifestado en el DIP (documento de instrucciones previas)?

» ¢Como se trabaja para articular un equilibrio entre el DIP y el trabajo de los profesio-
nales sanitarios?

» ¢Qué mejoran son necesarias para un mejor cumplimiento del DIP?

6.3 Derecho a informacidn asistencial: Historia clinica
Derecho a la informacioén asistencial con disponibilidad en su historia clinica.
» ¢Con qué tipo de historia clinica estan trabajando?

» ¢Se estd reflejando en la historia clinica los aspectos de la Ley relacionados con: la
Situaciéon de terminalidad, la Informacion recibida y fecha de la mismay el DIP?

> ¢Como se esta articulando el DIP en la historia clinica? ¢Se estan encontrando difi-
cultades y como podrian mejorarse?

Derecho al acompanamiento.

Los centros ofertaran habitacion individual a los pacientes hospitalizados (art.16. Derecho a
intimidad personal y familiar).

» (Cree que existe capacidad suficiente en el sistema sanitario asturiano para garan-
tizar el articulo 16 de la Ley sobre acompafnamiento personal y familiar, en lo que
respecta a proporcionar una habitacién de uso individual?

» ¢Como se esta trabajando para conseguir una correcta aplicacion de la ley?



Acompafamiento de las personas en el proceso del final de la vida.

Facilitar acompafiamiento y que puedan tener objetos personales o alimentos (art. 17. Dere-
cho al acompanamientoy art. 25.

» ¢Como se esta facilitando el derecho al acompafiamiento familiar o personal (inclui-
do personas que le puedan proporcionar apoyo espiritual) y a tener objetos perso-
nales o alimentos?

» ¢Qué dificultades estan teniendo a la hora de desarrollar este aspecto de la ley?
¢Como podrian solucionarse?

6.4 Deberesy garantias del sistema sanitario.

Garantizar que el rechazo o interrupcidn de tratamiento, por voluntad de la propia persona,
Nno causa perjuicio al derecho a recibir asistencia integral.

Garantizar derecho a recibir cuidados paliativos y tratamiento adecuado.

» ¢Como se esta garantizando, con qué instrumentos, que interrumpir el tratamiento
No causa perjuicio a recibir asistencia integral? Igualmente en el derecho a recibir
paliativos.

» ¢Se encuentran dificultades los/las profesionales sanitarios para garantizar el dere-
cho a recibir asistencia integral?

Proporcionar atenciéon sanitaria de calidad.

> (Qué esloque se esta haciendo para proporcionar una atencion sanitaria de calidad
como habla la ley?

» ¢Cudlesson las necesidades, si las hay, en la aplicacién de |a ley para ofrecer una aten-
cion sanitaria de calidad? ¢ Pueden existir discrepancias en la aplicacion de la ley?

Arbitrar medios para que los derechos de la persona no se vean mermados por negativas
0 ausencias profesionales (art. 24.2. Garantias de los derechos de los pacientes, asistencia
de calidad).

» ¢Con qué medios materiales se garantizan los derechos de la persona recogidos en
la ley ante la negativa o ausencia de profesionales? ; Qué necesidades existen a este
respecto?

» ¢Como se esta asumiendo, en relacion al personal, la garantia de los derechos de los
pacientes a la asistencia sanitaria ante los hechos eventuales o la posible negativa o
ausencia del profesional?

Proporcionar soporte emocional a personas vinculadas al paciente.

» Enrelacidén a proporcionar soporte emocional a las personas vinculadas al paciente
¢cudl es en su opinidn la mejor forma de garantizar la aplicacion de este objetivo?
;Qué acciones se estan llevando a cabo en su area de trabajo?

Garantizar atencién sociosanitaria personalizada. Cooperacion y coordinacion de sistema de
salud y servicios sociales.

» ¢Cémo se esta llevando a cabo, si se esta haciendo, la cooperacidon y la coordinacion
entre los sistemas de salud y servicios sociales de la que habla la Ley? ;Qué mejoras
son necesarias? ¢Qué dificultades se estan dando o pueden darse?



6.5 Seguridad juridica a personal sanitario
Dotar de seguridad juridica a profesionales sanitarios.

» ¢Cudles son las demandas de los/las profesionales en relacion al amparo de su segu-
ridad juridica en relacion a la aplicacion de la Ley?

» (Cudles cree que son los principales aspectos a tener en cuenta respecto a dotar de
seguridad juridica a los profesionales sanitarios que intervienen en el proceso final
de la vida de una persona?

s> ¢Coémo se estan articulando la seguridad juridica de los/las profesionales con los de-
rechos a pacientes recogidos en la Ley?

6.6 Cuidados paliativos
La administracion debe (Art. 28. Asesoramiento en cuidados paliativos):
Elaborar Plan de Cuidados Paliativos equitativo territorialmente.

» ¢Existe o se estd trabajando en un Protocolo de cuidados paliativos territorial
tal y como expresa la Ley? ;Cuales cree que son los aspectos mas importantes
a incluir en el protocolo de Cuidados paliativos que garantice un desarrollo te-
rritorial equitativo?

» Desde los centros e instituciones: ; COmo se garantiza a la persona en el proceso del
final de su vida informacidn sobre su estado de salud y sobre los objetivos de los cui-
dados paliativos que recibird de acuerdo a sus necesidades y preferencias? ;Se esta
haciendo algo al respecto?

Elaborar un Protocolo de cuidados paliativos en el proceso de final de la vida que incluya las
residencias de mayores.

» (Se esta trabajando ya en un protocolo de cuidados paliativos en residencias de ma-
yores? ;Cuales cree que son los aspectos mas importantes que se han incluido o se
deben contemplar en la elaboracién e implantacion de protocolos de cuidados en el
proceso final de la vida, especialmente en las residencias de mayores?

Fomentar la participacion del voluntariado en el apoyo emocional (Art. 29.2. Apoyo emocio-
nal durante el proceso del final de la vida).

» (Se esta fomentando la participacion de voluntariado para garantizar el derecho a
apoyo emocional durante en proceso del final de la vida? ; Qué necesidades se estan
encontrando? ;qué mejoras se necesitan?

Formacion de los profesionales en materia de paliativos (disposicion adicional tercera).

» ¢Cree que es necesaria la formacion a los profesionales en paliativos? ;Qué aspectos
son los mas importantes?

» ¢Se estan poniendo en marcha acciones al respecto?

Dotacién adecuada de unidades de cuidados paliativos (disposicion adicional tercera).

» ¢(¢Ensuopinidn, cudles son las carencias en cuanto a numero y dotacién de unidades
de cuidados paliativos? ; Qué mejoras son necesarias?



6.7 Observatorio Muerte Digna (OMD)

OMD incluido en el portal de salud del Principado, con los apartados de informacion, suge-
rencias y reclamaciones (Art. 4.4 Decreto 63/2020).

Consejeria: Elaborar un estudio de evaluacion de la aplicacion de la ley (disposicion adicional
primera. Evaluacion).

Habilitar mecanismos para promover conocimiento de derechos y obligaciones por parte
de profesionales y ciudadania (disposicion adicional segunda. Difusién y protocolo de infor-
macion).

Elaborar protocolo para dar informacion al conjunto de la comunidad usuaria (disposicion
adicional segunda).

=Y

:COmo se esta promoviendo el conocimiento de derechos y obligaciones de la Ley a
profesionales? ;Qué es necesario y que es mejorable?

¢:Qué aspectos de la ley son los mas importantes a la hora de informar a la ciudada-
niay a la comunidad usuaria?

¢Cual seria la mejor manera de hacer llegar la informaciéon de la ley a la ciudadania y
a la comunidad usuaria?

Evaluacion por parte del OMD.

=Y

¢;Desde el OMD cémo se esta trabajando para evaluar la variabilidad de aplicacion de
recursos socio-sanitarios para la correcta aplicacién de la ley?

¢:De qué manera el OMD establecerd indicadores que caractericen la muerte digna?
Y ;Cémo promovera el OMD la investigacion relacionada con la muerte digna?

;Queé tipo de formacioén e informacion desarrollara el OMD para profesionales y pa-
cientes sobre derechos y deberes relacionados con la Ley?

:Como se gestionaran de cara a los centros sanitarios las conclusiones y recomen-
daciones de los informes de las Comisiones y de la OMD? ;Cdmo se promoveran
medidas que subsanen variabilidad asistencial y aseguren homogeneidad en la apli-
cacién de la Ley?

¢:De gqué manera se va a colaborar con otras estructuras similares en Espaia?

En relacién a las Comisiones de Mortalidad de las Areas:

=Y

=Y

:Como se evaluara el proceso asistencial y la satisfaccion de las personas usuarias?

¢:COmo se trabajara desde las comisiones para conocer el proceso de morir en el drea
sanitaria? Y ;codmo se detectaran las situaciones de desigualdad, entornos y grupos
vulnerables para muerte digna?

¢:De gqué manera se detectardn areas de mejora para facilitar a la poblacién el acceso
a la muerte digna?
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