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Dignidad en la muerte EDITORIAL

En realidad se trata de “el derecho a vivir la propia
muerte”

El protagonista de este momento es la persona, que ejerce su autonomia y libertad
para decidir todo lo relacionado con lo que en ese momento importa en su vida, su
muerte.

No cabe la menor duda de que en el momento de la muerte, los seres humanos deben
ejercer su libertad y autonomia, ya que no se trata de un actor pasivo impotente, sino
activo, debiendo intervenir en todo lo que sucede. Es el derecho del moribundo a
decidir sobre su muerte, el derecho a morir.

Ya no morimos en casa rodeados de amigos y familiares, morimos en los hospitales
rodeados de aparatos y maquinas, lo que supone la intervencion de terceras personas
en el proceso, los médicos, los hospitales, la administracién, y por tanto desaparece el
protagonista del acontecimiento, el moribundo, e intervienen otros actores, con otras
motivaciones, que en muchos casos, nada tienen que ver con la voluntad del individuo
a la hora de morir. Enfrentarse a la muerte es una experiencia propia e individual, que
depende de la vision personal que cada uno tenga de si mismo y de su vida.
La Declaracion Universal (1948), reconoce que “todos los seres humanos nacen libres
e iguales en dignidad y en derechos”.

Y en realidad, s qué es la dignidad? Para Kant, es un valor intrinseco de la persona
moral, que pertenece a todo hombre por el solo hecho de pertenecer a la especie
humana; un ser humano que tiene el derecho de ser respetado y valorado como ser
individual y social. La dignidad deriva principalmente del valor atribuido a la razén y a
la autonomia.

¢ Esta reconocida la autonomia en el concepto de dignidad? La autonomia como
derecho fundamental es el poder de la voluntad, un poder que otorga a las personas la
soberania sobre si mismas y el dominio sobre sus actos.

La autonomia es un fundamento en la dignidad humana, y es, junto con la libertad, la
esencia del ser racional, capaz de discernir, ademas, entre lo bueno y lo malo.
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Dignidad en la muerte

EDITORIAL

La muerte es entendida por cada sociedad y cada persona de forma diferente y
depende de actitudes culturales. Mientras en algunos casos es esperada, querida e
incluso buscada, para otras significa un profundo dolor y sufrimiento, no solo para la
persona sino también para su entorno.Quizas seria conveniente empezar a olvidarse del
término “eutanasia” para decidirse a tratar los problemas que la muerte plantea en la
actualidad.

El reconocimiento del derecho a vivir la propia muerte, conlleva el establecimiento de
su régimen juridico, es decir, una ley en la que se refleje el entorno, las condiciones
para ejercerlo, los limites, las garantias y las cautelas necesarias para que la disposicidon
del mismo corresponda a su titular y no a terceros.

El derecho a vivir la propia muerte no esta contemplado en Espafia como derecho
fundamental y no esta reconocido como una exigencia constitucional, aunque los
principios y valores constitucionales permiten su reglamentacién juridica.
Algunos juristas apuntan que al ser un derecho subjetivo, es esencial la voluntad y
libertad del titular a la hora de ejercerlo, es decir la muerte o el deseo de morir, debe
ser una peticion por parte de las personas, siendo irrelevantes las motivaciones,
subjetivas, de los terceros que ejecutan la accidn, sus méviles de piedad y compasién o
lo que la sociedad y los familiares crean que es mejor. En este momento, y a falta de una
ley estatal sobre el tema, recordar que son ya varias las Comunidades Auténomas que
han legislado sobre un tema tan importante. Estas comunidades son: Andalucia, Aragén,
Navarra, Galicia, Baleares, Euskadi, Asturias y Madrid y lo hara en breve la Comunidad
Valenciana.

Recordar finalmente que la SEAUS en la Declaracion de Zaragoza, Zaragoza abril 2011,
en el punto 6 htips://www.seaus.net/images/stories/pdf/DECLARACION_DE_ZARAGOZA.pdf
ya se referia a este tema, mostrando su sensibilidad y preocupacion por el mismo:

6. GARANTIA DE LOS DERECHOS. DIGNIDAD EN LOS PROCESOS AL FINAL DE LA VIDA
Definir compromisos y establecer las garantias para el cumplimiento de los derechos, es un deber del Sistema
de Salud y de sus profesionales. Garantizar la dignidad de las personas en el proceso de morir y de la muerte

es un compromiso de valores, de libertad y de autonomia.

SEAUS
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OPINION Entrevista a Ifiaki Olaizola Eizaguirre

INAKI OLAIZOLA EIZAGUIRRE

Doctor en Ingenieria Naval por la Universidad Politécnica de
Madrid,Master in Business Administration (MBA) por la
Universidad de Deusto, y Doctor en Antropologia por la
Universidad del Pais Vasco (UPV/EHU). Entre otras actividades
ha participado también en las Comisiones del Parlamento Vasco
en relacion con Ley de garantia de los derechos y de la dignidad
de las personas en el proceso final de su vida (2016). En el
ambito de la Antropologia, y en relacion con el proceso de morir,
ha publicado diferentes articulos y trabajos. En el XVIII Congreso
de la SEAUS, celebrado en Valencia en mayo 2017, impartio la
conferencia inaugural con el titulo “Los derechos como garantia
de la dignidad de las personas. También en el final de la vida”.

Ud. que procede de un dmbito tan diferente, écoémo nace
su interés por este tema?

Cuando me jubilé, a los 60 afios, me matriculé en la licenciatura de Antropologia, precisamente
porque se trataba de una disciplina muy alejada de lo que habia sido mi formacién y trabajo anterior.
En aquel momento yo no estaba afectado por ninguna circunstancia que me aproximara a algun
caso de muerte cercana, y la muerte no era mi preocupacion. Sin embargo, desde una perspectiva
académica, desde la antropologia, pensé, la muerte es un tema de especial interés. Debido al
ambiente de estudio en mi propia casa (mi esposa es catedratica de Psicologia Social en la
UPV/EHU) pronto pensé que mi actitud al estudio, en esa época de madurez, estaba mas enfocada
al estudio de los grandes temas, de los temas universales, que al estudio de generalidades en otros
muchos ambitos de interés. Por ello, muy desde el inicio seleccioné el tema de la muerte como un
“‘objeto de estudio” posible, pero simplemente desde la perspectiva académica.

Contribuyé a ello las lecciones que aprendi de la profesora Maria Luz Esteban en la asignatura de
Antropologia de la Salud. Asi empecé, pero sucedid, creo que suele ser habitual, que al profundizar
en el estudio de un tema se ahonda en el deseo de saber mas y mas, y es asi como converti el
desarrollo de un tema que solamente tenia interés académico en un tema central en mi vida, en
una materia que me envolvio y comprometio, porque descubri que la calidad de la muerte era mala;
porque descubri que esa mala calidad de la muerte no era inherente a la muerte en si, sino al
prejuicio que de ella se ejercia desde el poder; porque descubri que habia un déficit democratico
importante en el ejercicio de los Derechos Civiles de tantas y tantas personas a quienes la Sociedad
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obligaba a morir mal, con dolor y sufrimiento innecesarios.

Ademas, tuve la suerte de encontrar en la profesora Esteban una ayuda inmejorable para la
elaboracion de la Tesis Doctoral, y tuve ademas, en casa, una profesora, mi esposa Maria-Jose,
que ademas de animos incombustibles me ensefid mucho en cuestiones de metodologia y perspectiva
psicosocial en relacion con muchas de las cuestiones que bordean la tematica del Proceso de
Morir.

Ud. dice: "Vivimos bién, pero morimos mal". 2Qué es para
ud. una muerte de calidad?

Quisiera precisar que esta esquematica precision, tan cierta por cierto, es un préstamo que he
tomado de la Profesora Maria Angeles Duran. También de ella he aprendido, y tuve la suerte,
ademas, de que fuera una de las profesoras del tribunal de mi Tesis.

Hablar de la muerte de calidad es muy importante, porque sintetiza las condiciones y circunstancias
en que muchas personas, reflexivas acerca de esta tematica, desearian para si en la etapa final
de su proceso de morir.

Pero vivir el Proceso de Morir y la Propia Muerte es un desarrollo cultural extenso y complejo a la
vez, e introducida ya la idea de lo cultural no podemos obviar la consecuencia de que, por lo tanto,
el proceso de morir esta sometido a cambios; que no en todas las Sociedades se muere de igual
manera; que en una misma Sociedad no se perpetua indefinidamente el modelo de morir, porque
este modelo cambia a lo largo del tiempo. Todo ello, claro esta, significa que se puede aprender
a morir, al incorporar de manera personalizada, y colectiva también, los cambios tanto culturales
como sociales que agitan a nuestra Sociedad.

Acorde con ello, las diversas Sociedades siempre han elaborado unas normas en las que enmarcar
el Proceso de Morir, normas que pueden ser de diferente indole. Efectivamente, cuando una
Sociedad regula cualquier proceso, y el de la muerte también, introduce la sancion coercitiva de
las leyes (Iéase actualmente el Cédigo Penal), pero también de manera mas sutil un conjunto de
normas, de pautas, sancionadoras socialmente que, sin estar escritas, son controladoras de un
supuesto orden moral hegemaonico.

Por influjo del cambio social y cultural nuestra Sociedad ha pasado desde una concepcion de la
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buena muerte, los conocidos Ars Moriendis, que sublimaban el dolor y valoraban positivamente
las muertes largas, para asi propiciar el tiempo necesario para el arrepentimiento (y para la
recaudacion econdmica también, claro esta), a una diferente perspectiva de valorarla, de quererla
para si. Hay muchas investigaciones al respecto, pero ahora apuntaré las circunstancias basicas
mas generales que he encontrado en mi investigacion a este respecto (ya, con anterioridad, Maria
Angeles Duran las habia descrito de manera casi similar).

El marco general en que encuadrar estas circunstancias basicas toma impulso en el modelo
biografico de conceptuar la muerte: la muerte como un acto de vida; una actuacion en las postrimerias
de la vida; la muerte en el sentido antropologico de la muerte propia, y no la muerte del otro, como
ha sido entendida en el modelo tradicional del Proceso de Morir.

Profundizando en la busqueda de las caracteristicas actuales de una Muerte de Calidad se podrian
resumir en:
» Carencia de dolor. El dolor no sublima
* Rapida (hay diversidad en relacion con ese deseo de que sea rapida. Para muchas persona
una muerte de calidad consistiria en acostarse y no despertarse; para otras muchas, la
muerte rapida la encuadran en un marco temporal corto en el cual ordenar los asuntos
pendientes, casi siempre en relacién con los afectos)
* El control personal del Proceso. La Muerte Propia
* El respeto a la Autonomia de la persona en ese trance al deliberar acerca de las condiciones
del cuando, como, con quién... Mantener en si mismas el control de esas circunstancias,
sin delegarlas, por ejemplo, en el sistema médico, aunque con su ayuda técnica en muchos
casos.
* No representar una carga excesiva para las demas personas del entorno
* Sin excesivo gasto: ni econdmico, ni emocional
* En el entorno mas adecuado; donde mejor se pueda morir, que no siempre es “la casa”

Usted marca la diferencia entre Derecho a morir
dignamente y derecho a morir. ¢Cudl es la diferencia?

La literatura especializada ha acufiado la diferencia. Cuando en un articulo se hace referencia al
Derecho a la Muerte Digna, no cabe duda de que se esta abordando el debate acerca del Derecho
de las personas en situaciéon de Enfermedad Terminal. Como consecuencia, se esta haciendo
alusién a una situacién de muerte inminente; se esta hablando de personas sin ninguna expectativa
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de vida; se esta hablando de agonia; se esta hablando de horas, y excepcionalmente de dias...
En resumen, se esta hablando de mucho dolor... y es, precisamente en este marco en el que se
configuran las llamadas Leyes de Muerte Digna.

En este contexto de enfermedad terminal surgen las llamadas leyes de Muerte Digna y el debate
acerca de la sedacion terminal. Surge el debate acerca de cuando y cémo se debe aplicar la
sedacidn, pero el debate se cercena porque en estos textos se antepone, siempre, la opinion del
personal sanitario frente a la auténtica voluntad de la persona en ese trance. Ademas, se instaura
un falso debate de diferenciacién acerca de tres voces -eutanasia, suicidio, pero principalmente
suicidio asistido, y sedacion- que, en mi opinion deberian considerarse como pertenecientes a una
misma categoria, porque, aunque utilicen técnicas diferentes: producen un mismo resultado, terminar
con el sufrimiento, y porque tienen una misma motivacién, actuar por compasion.
En efecto, si lo planteamos a grandes rasgos, la diferencia entre eutanasia y sedacién radicaria
en la dosificacion del céctel a inyectar. Si la cantidad inyectada es grande, la muerte sobrevendra
en pocos minutos y al acto se le llamara eutanasia; si la dosis aplicada es menor, pero aplicada
durante un tiempo mayor, la muerte sucedera transcurridas unas horas. Esa es la diferencia: la
duracion del proceso; minutos frente a horas o incluso dias. Y en el caso de eutanasia y suicidio

asistido, siempre en ese contorno de enfermedad terminal, la diferencia estribaria en el hecho de
si el farmaco aplicado es “tomado” por la persona afectada, o si esa persona, que no

puede ya, o no lo desea hacerlo por si misma, “toma” ese mismo farmaco por medio
de la accion de una tercera persona, pero siempre, no lo olvidemos, en
ejercicio del deseo de la persona en situacion terminal. No obstante, en
el debate acerca de estas cuestiones, y con el animo de magnificar
la diferencia, se arguye el tema de la intencionalidad, obviando,

en mi opinion, a través de un lenguaje torticero, el hecho real

de que tanto la eutanasia, como el suicidio asistido, como la se-
dacion, en los supuestos de enfermedad terminal, persiguen el
mismo objetivo: la muerte de esa persona, porque la muerte, lle-
gados a esa situacion, es, suele ser, la unica solucion.

Pero ademas del Derecho a Morir Dignamente cuando la situacién es
de gravedad terminal, existe una perspectiva distinta de abordar esta cuestion.
Yo considero muy valida la proclama de James Rachels, segun la cual “cada vez
hay mas personas que quieren tomar decisiones en torno a su propia muerte”, y,
en este contexto resulta adecuado suponer, como lo manifiesta Thomas Szasz, que “la muerte
voluntaria es una eleccién intrinseca a la existencia humana”. Esta es la gran cuestiéon que
histéricamente ha acompanado a este debate, tan contaminado ideolégicamente por cierto.
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Por esto, como muestra de heterogeneidad social, de diversidad, otro grupo de personas amplia
las circunstancias en que seria razonable recibir ayuda para morir, y aceptan el derecho a su muerte
voluntaria, a ejercitar su Derecho a Morir, sin que para ello sea preciso ser enfermo terminal.

En este supuesto, las personas que en pleno uso de razén, incluso sin estar enfermas o muy
enfermas, no encuentran sentido a su vida y no les interesa en absoluto el proyecto de vida que
viven, podrian plantear que esta vida no les merece la pena, y tratan a la muerte con una especie
de altivez, porque morir con dignidad es también vivir con dignidad, y no significa exclusivamente
morir sin dolor, sino también morir en armonia con las creencias propias y en el respeto de los
valores acordes con su biografia. Por ello, se debe profundizar en el debate acerca del Derecho
a Morir, es decir, acerca del derecho que tenemos las personas, todas las personas, a que no se
nos obligue a vivir una vida que no deseamos vivir, porque el derecho a morir es, en mi opinién,
un derecho inherente al derecho a la vida, un derecho humano universal.

Incluso, aunque lo que viene a continuacion podria requerir una atencién y un debate mas
especializado, el Derecho a la Vida que propugna la Constitucion espafiola admite la interpretacion
(Fernando Rey) de la salvaguarda de la eutanasia como derecho fundamental, al considerar que
“el derecho fundamental a la vida implica el derecho a disponer de la propia vida. No existe un
deber de vivir. De aqui que no sélo el suicidio sino también |la eutanasia activa directa serian
manifestaciones de un legitimo ejercicio de ese derecho fundamental. La incriminacion penal de
ambas conductas seria, por lo tanto, inconstitucional”

Cuando se habla del derecho a morir dignamente: 2Se
tiene en cuenta el sufrimiento y el dolor fisico o se debe
tener también en cuenta el sufrimiento y el dolor psiquico?

Esta es una cuestiéon muy importante. En general la llamadas Leyes de Muerte Digna priorizan la
importancia del dolor al del sufrimiento. No obstante, se vislumbran pequefos pero importantes
avances en esta actitud. Asi, por ejemplo, en ese tipo de textos legales se aprecia una relativa
disminucion de las voces que con excesiva frecuencia remitian a situaciones de “agonia” o de “dolor
fisico”, casi exclusivamente.

Asi, mejorando la referencia al dolor fisico que se cita en algunas de las Leyes de Muerte Digna
precedentes, la “Ley de garantia de los derechos y de la dignidad de las personas en el proceso
final de su vida”, aprobada en 2016 en el Parlamento de la Comunidad Auténoma Vasca, introduce
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una perspectiva mas vinculada con el sufrimiento al mencionar ademas de “los sintomas fisicos”,
“los problemas emocionales, psicosociales y espirituales”, también.

Pero esto no es suficiente. Debiéramos ser mas sensibles al sufrimiento de las personas y
considerarlo, ademas, como un elemento asociado a la biografia de cada persona. No todas las
personas vivimos, o viviremos, con la misma intensidad la pérdida de facultades fisicas o mentales;
no todas las personas sentiran o sentiremos el trato indecoroso con el que se invade el pudor de
las personas enfermas o dependientes y la tendencia a tratarlas de manera infantil y ridicula; no
todas las personas sienten de igual manera el sufrimiento por no poder valerse por si mismas o
por si mismos; no todas las personas aceptan de la misma manera la carencia de ese postulado
gue hemos asignado a la muerte de calidad y que hace alusién a la posible o supuesta carga
excesiva que se ocasiona a personas del entorno; asimismo, no todas las personas valoran de
igual manera el excesivo coste emocional que ocasionan, ni el sufrimiento que representa la pérdida
del control de sus vidas, de su autonomia, para llevar adelante la gestion de sus respectivos
procesos de morir.

Todas estas reflexiones podrian llevarnos a entender por qué muchas personas, mas que miedo
a morir, tienen miedo a morir mal. Tanto el dolor, como el sufrimiento, son la clave de esta reflexion,
pero incluso entre ambos temores existe la percepcion de que el dolor podria estar mas custodiado
que el sufrimiento, debido a una trayectoria larga, muy larga, durante la cual la profesion médica
usurpa el derecho fundamental de las personas a decidir el momento y las circunstancias de su
“‘muerte propia” (no la “muerte del otro”).

Ud. hablé en el XVIIl Congreso de la SEAUS de muerte
voluntaria en caso de enfermedad grave. 2Qué es
exactamente?

A lo largo de esta entrevista ya he ido introduciendo la nocion de muerte voluntaria. Lo hago, en
parte, en sustitucion y rechazo a ese eufemismo creado en relacidén con la muerte digna, cuyo
significado esta tan adulterado, y tan desposeido de vida digna. Incluso, contradiciendo en parte
la pregunta, la muerte voluntaria es un atributo de las personas aun en el caso de que no medie
enfermedad alguna. Yo insisto en la denominacion de muerte voluntaria para sefalar la primacia
de la voluntad, del deseo propio de gestionar la vida, y, por lo tanto, nuestro proceso biografico del
proceso de morir. No comparto la idea de que la vida, nuestra vida, no nos pertenezca; que es una
especie de contrato de usufructo de la misma acordado en un contexto de trascendencia, que no
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creo, si bien respeto para quien asi lo desee para si.

Una reflexiéon oportuna podria consistir en profundizar en los porqués de impedir que alguien, en
pleno uso de razén, lo repetiré mil veces, vea coaccionada su libertad por la ideologia de otras
personas que, siempre, estan en sintonia con el poder.

Obsérvese que en estas actuaciones de coaccidn (la carcel ronda estas cuestiones) la relacion
siempre es asimétrica, por cuanto que quienes postulan, postulamos, por el derecho a la muerte
voluntaria no manifestamos ninguin empefio en obligar a nadie a que haga suya esta practica. Por
el contrario, quienes estan en contra de aceptar ese derecho, desean a la vez prohibirlo a los
demas, utilizando toda la accién coercitiva de los estados y, en muchas ocasiones, siempre que
pueden, la represion social a través de postulados religiosos que no debieran ser de aplicacion en
el ambito de lo privado.

Al abordar la muerte digna, la muerte voluntaria, siempre
se piensa y actUa teniendo en cuenta a los profesionales
sanitarios. 2En qué grado se ha de tener en cuenta la
familia, el entorno y las circunstancias propias de cada
caso?

En mi opinién éste es uno de los grandes problemas en relacion con la calidad de la muerte.
Desearia dejar constancia de que he conocido a muchos y muchas profesionales del ambito de
la salud que han tenido comportamientos dignificantes en muchos casos de muerte voluntaria. No
obstante, en tanto que colectivo, en tanto que actuantes bajo el epigrafe de los Colegios Profesionales,
el relato es bien diferente. Sin excesiva o suficiente protesta, la profesion médica se ha sometido
al poder, asumiendo funciones que no les corresponde. ¢, De donde les viene a los y las profesionales
de la salud esa capacidad para interpretar el momento de una sedacion clinica terminal en contra
de la opinion manifiesta de la persona en ese trance, o la de sus legitimos representantes?

El debate acerca de estas cuestiones no es exclusivamente del ambito competencial de lo sanitario.
Llegado el momento, la muerte no es un problema de salud, esta cuestion esta sobrepasada. Es
la voluntad de la persona la que debe primar; es la propia ideologia; la reflexién filoséfica y la
religiosa también, claro estd, lo que debe primar en la toma de decisiones. Convendria instaurar
ese proceso deliberatorio en el que debatir, si la persona involucrada asi lo desea, las condiciones
de una muerte de calidad. La muerte, el proceso de morir, ancla sus querencias en un poso cultural
muy importante. Siendo esto asi, tratandose de un proceso cultural, se puede colegir que las
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sociedades y las personas también podemos aprender a morir. Si, aprender a morir conforme a los
mayores estandares de calidad.

Pero ahondando en esta cuestion, seria oportuno recalcar que, si bien hay unos estandares de
muerte de calidad generalmente aceptados, existe en muchas personas un deseo de personalizacion
de la muerte, que en general guarda relacién con la propia biografia.

Esta declaracién es pertinente, en mi opinion claro esta, al constatar como algunas personas se
ven sacudidas por el temor que les provoca el imaginar que, debido a las debilidades que se
ocasionan en los preambulos de la muerte, pudieran claudicar y morir desprovistos de sus convicciones
de toda la vida, rendidos ante los miedos que en torno a la muerte, y a la dignidad de la misma,
se suscitan desde esa perspectiva trascendente tan frecuente en algunas personas del entorno.

Sin duda alguna politica y la religién estan influyendo en
este tema. 2Dificultan o facilitan una salida adecuada al
mismo?¢

La politica y la religion son 6rganos de poder. Desde ambas instituciones se desea ejercer control
sobre la vida y sobre la muerte también. Entre ambas instituciones se establece una complicidad
pues comparten una misma estrategia, porque desde la politica se conoce que controlar la muerte,
el proceso de morir, establece potentes lazos para el ejercicio de esa fuerza tan monumental que
se concentra en el biopoder. Por otro lado, desde la Iglesia, y de manera simplificada me refiero a
la Iglesia Catdlica, de siempre ha sido conocido que quien controla la muerte controla también la
vida de esas personas.

El poder politico siempre ha reprimido la muerte voluntaria. No voy a relatar en detalle episodios
de otras épocas en las que el poder politico escarnecia el cuerpo, confiscaba el patrimonio y
penalizaba a las personas allegadas con el suicida... Tampoco contaré en detalle como desde la
Iglesia, en los llamados campos santos, se discriminaba con extrema crueldad a las personas que
habian ejercitado su derecho a la muerte voluntaria a través del suicidio; como se penalizaba a sus
seres queridos transmitiéndoles la certeza de que esa persona querida estaba en el infierno; como
han aterrorizado, y todavia en muchas personas de edad persiste ese terror, con el miedo al fuego
en el infierno, todavia no suficientemente eliminado de esa cosmologia tétrica, salvaje, cruel, que
mantienen en su catecismo.

Si, la Iglesia y la Politica contribuyen directamente a la mala calidad de la muerte. Posiblemente
la persistencia de lo religioso en un Estado que, aunque se declara aconfesional, no lo es, y persiste
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en obviar que la muerte es un proceso civil, y religioso solamente para quien lo desee, es una
intromision en las libertades y derechos de las personas sometidas a su jurisdiccion.

2Estan a la altura las leyes de muerte digna de lo que hoy
en dia demandan los ciuddanos y pacientes?

No, en mi opinion las llamadas Leyes de Muerte Digna no estan a la altura de lo que la mayoria
de los ciudadanos demandan.

En primer lugar cabria constatar que en relacién con una de esas leyes, la “Ley de garantia de los
derechos y de la dignidad de las personas en el proceso final de su vida”, aprobada en 2016 en el
Parlamento de la Comunidad Auténoma Vasca, con gran pena se puede afirmar que no ha servido
para nada. Que antes de su promulgacion y después de la misma nada ha cambiado en relacion
con la manera en que los profesionales sanitarios aplicaban y aplican el hecho de “garantizar el
maximo respeto a su libre voluntad en las decisiones que les afectan” (Articulo 1 de la Ley).

De hecho, nos consta tras diversas y no pocas conversaciones con profesionales de la salud, que
esta ley no ha entrado en las consultas y despachos de la mayoria de los médicos y médicas. Nos
consta que en nada ha cambiado la calidad de la muerte antes y después de la Ley. Y esto es
terrible, pues sin obviar que en determinadas especializaciones meédicas, principalmente las de
oncologia, la calidad de la muerte ha mejorado, este hecho es excesivamente aleatorio. Dicho de
otra manera, la calidad de la muerte en personas en situacién de enfermedad terminal depende de
donde y con quién te encuentres. Es una cuestion que mas que vinculada al derecho inherente de
las personas, se vincula con el buen hacer profesional de una parte importante del personal sanitario.

¢Cémo ve el futuro legal? 2Estd preparada nuestra clase
politica para abordar adecuadamente este reto? En su
opinién como deberia hacerse?,

Esto va a cambiar. Nuestra Sociedad ha alcanzado un grado de civilizacion importante que superara
los desatinos que se estan ejerciendo desde ese poder bicefalico de Estado y Religion.
Forzosamente las cosas han de ir a mejor.

Una de las causas que propiciaran la mejora vendra de un mayor compromiso del personal sanitario
en la propia interpretacion de las llamadas de muerte digna que, con ser insuficientes, si aportan
novedosos elementos para fomentar el debate y diversificar las practicas en relacion con estas
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cuestiones.

También derivaran del hecho que he anunciado segun el cual las personas podemos aprender a
morir. Estoy convencido que cada vez seremos mas las personas que deseen controlar su proceso
de muerte, sin ninguna injerencia externa. Es una cuestion de Dignidad, es una cuestion de Derecho.
Soy de la opinion de que en relacién con estas cuestiones se esta operando un cambio importante;
de que cada vez hay una mayor exigencia acerca de estas cuestiones; de que cada vez en mayor
medida se esta extendiendo una ola de sana rebeldia que esta creando una infraestructura real,
aunque en ocasiones oculta, para atender estas cuestiones. Considero que cada vez son mas las
personas que buscan y encuentran medios para morir segun sus convicciones, segun el proyecto
de morir que en parte han aprendido.

Es por todo ello necesario batallar por estas cuestiones; hablar de estas cuestiones; sacar el debate
a la calle. Cuando a mi mismo, desde algun medio de comunicacion me preguntan acerca de un
episodio concreto de muerte de mala calidad de alguna persona (ultimamente los casos de ELA
estan suscitando mucho interés en la prensa), aprovecho la ocasion para decir que no deberiamos
hablar de estas cuestiones como si de casos particulares se tratara; que estamos ante un conflicto
social, colectivo, de interés publico, en el que todos los dias hay muchos casos anénimos que estan
en tan mala o peor situaciéon que el famoso del dia...

Nuestra sociedad saldra de esta situacidn salvaje en que morir es tan cruel, tan duro, tan carente
de compasioén y de justicia. Vendra un momento en que nuestra Sociedad se avergonzara de las
actuaciones actuales y se establecera un consenso legal para que la muerte voluntaria sea, de
hecho, un recurso accesible para morir con los estandares de mayor calidad, teniendo a nuestra
disposicion todo el arsenal terapéutico que el personal sanitario brindara a favor de las personas
que asi lo demanden.

Todo esto es posible; todo esto llegara por la actuacion de las personas mas comprometidas por
el cambio. En nombre de estas personas podria convenir:

En relacion con la politica: que no se penalice la ayuda al suicidio. Y esto no puede resultar dificil,
por cuanto que simplemente supondria no penalizar en el Cddigo Penal la ayuda a una practica,
el suicidio, que no esta penalizada. La situacion actual, la que penaliza la ayuda para la comisidn
de una practica no penalizada, el suicidio, es un contrasentido legal.

En relacién con la Iglesia: que restrinja su doctrina al ambito de su feligresia; en la esfera privada
donde deben dirimirse los asuntos de religion.
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El XVIII Congreso de la SEAUS, con el lema La atencion al final de la vida: un derecho de la
ciudadania, se celebré en Valencia los dias 27 y 28 de mayo 2017, en la Sala de Actos del
Hospital Universitario y Politécnico La Fe. El Acto Inaugural estuvo presidido por el Sr. Rafael
Satoca Covaleda, Director General de Asistencia Sanitaria de la Conselleria de Sanidad Universal
y Salud Publica de la Generalitat Valenciana. Por la Sra. Ménica Alminana Riqué, Gerente del
Departamento de Salud Valencia La Fe y por el Sr. Rodrigo Gutiérrez Fernandez, Presidente de
la SEAUS.

La Conferencia Inaugural la realizé el Sr. Ihaki Olaizola, Doctor en Ingenieria Naval, MBA por la
Universidad de Deusto y Doctor en Antropologia, y cuyo titulo fue: Los derechos como garantia
de la dignidad de las personas. También en el proceso al final de la vida. La moderadora fue la
Sra. Merce Tella, Vicepresidenta de la SEAUS.

Se presentaron cinco mesas de debate:

MESA 1: La muerte digna: vision actual y de futuro. Ponentes el Dr. Ihaki Saralegui, el
Dr.Rafael Fernandez-Delgado, la Sra. Pilar Pérez y la Sra. Maria José Alemany. Moderé la mesa
la Sra. Olga Ruesga, Vocal de Formacion de la SEAUS.

MESA 2: Experiencias en el final de la Vida. Ponentes la Dra. Marina Gisbert, la Sra. Teresa
Antonanzas y la Sra. Elisabet Pedrosa. La moderadora fue la Sra. Maria Pilar Gonzalez, Vocal
de Imagen Corporativa, Web y Publicaciones de la SEAUS.
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MESA 3: Las mejores comunicaciones. En ella se presentaron las cuatro mejores
comunicaciones, de acuerdo con la valoracion del Comité Cientifico. La moderadora fue la Sra.
Nuria Pagés, miembro del Comité Cientifico del Congreso.

MESA 4: La vehiculizacion de los derechos hacia la ciudadania. Fue ponente el Dr. Joan Orrit y
modero el Dr. Francisco Carceles, Vocal Territorial de la SEAUS.

MESA 5: Respuesta de la sociedad a las necesidades del cuidar. Ponentes el Dr. Rafael Satoca,
el Dr. Joan Berenguer, la Dra. Amparo Oliver y el Dr. José Luis Baquero. Moder¢ el
Dr. Rodrigo Gutiérrez, Presidente de la SEAUS.

El Acto de Clausura estuvo a cargo de la Hble. Sra. Carmen
Monton Giménez, Consejera de Sanidad Universal y Salud
Publica de la Generalitat Valenciana y del Sr. Rodrigo
Gutiérrez Fernandez, Presidente de la SEAUS.

En elmarco de la clausura, Esteve hizo entrega del Premio a la

Mejor Comunicacion y al Mejor Péster, etrega que realizé
el Sr. Francisco Javier Marin. Los premios correspondieron a:

* Mejor Comunicacion: Registro y cumplimiento del Plan Individualizado de Intervencion (PIIC)
en el final de la vida, que presenté la Sra. Jessica Morillas del EAP de Palleja, Barcelona.

* Mejor Péster: Declaracion de las Organizaciones de Pacientes y Voluntarios en el ambito de la
salud. Analisis intermedio, cuyo primer firmante es el Sr. José Luis Baquero.

B
18° CONGRESO
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A lo largo de dos dias de Congreso se abordaron diferentes aspectos en torno al tema de los
derechos de los pacientes y al proceso a morir con dignidad, que despertaron el interés de los
asistentes y propiciaron un vivo debate. La exposicién de posters, la cena de amistad la noche
del dia 27 y un coctel de despedida, el dia 28, complementaron el evento. El congreso utilizé un
novedoso sistema de registro de asistencia mediante un aplicativo, con descarga en el movil o
tablet, que permitia también el acceso a cada una de las ponencias y mesas de debate para su
valoracién y a la vez realizar comentarios y preguntas a cada una de ellas. Un aplicativo que permitié
a cada congresista bajarse su propio certificado de asistencia y realizar la encuesta de satisfaccion.

Queremos desde aqui agradecer la colaboracion de la Consejeria de Sanidad Universal y Salud
Publica de la Generalitat Valenciana y del Hospital Universitario y Politécnico La Fe de Valencia.
Nuestro agradecimiento también a los patrocinadores del Congreso: Esteve, Mémora, B/Braun y
Boehringer Ingelheim. Y de forma muy especial nuestro reconocimiento a todos los ponentes que
aceptaron formar parte de las diferentes mesas y ponencias y también a todos los asistentes, socios
y no socios de la SEAUS.

MESA 3
Las mejores comunicaciones
*Modera:Sra. Ndria Pagés Vocal de Catalufiay
Baleares de la SEAUS

ASAMBLEA DE SOCIOS SEAIS

CENA DE AMISTAD

27 y 28 de abril 2017 MESA 4
Hospital Universitari i Politécnic de Ia La vehiculizacién de los derechos hacia la
FedaValsnois ciudadania

Sr. Marc Semir Director de Comunicacion de la
Fundacion Bertlesmann, Profesor de la Universitat
Oberta de Catalunya UOC

Dr. Joan Orrit Presidente Cluster Salut Mental
Catalunya| Director Gerente Germanes
Hospitalaries Benito Menni Complejo Asistencial
en Salud Mental

*Modera:Sr. Francisco Carceles \Vocal
Territorial de la SEAUS

Sra. Maria José Alemany Matrona y profesora
en la Escuela de Enfermeria de La Fe. Junta
Directiva Dret a Morir Dignament de fa
Comunitat Valenciana

*Modera Sra. Olga Ruesga Vocal de

ACTO INAUGURAL

CONFERENCIA INAUGURAL
Los derechios como garaniia de la dignidad de las

personas. También en el proceso al final de Ia Formacion de la SEAUS PAUSA CAFE

vida

Dr. Ifiaki Olaizola antropdlogo e ingeniero COMIDA DE TRABAID MESA 5

*Modera Sra. Mercé Tella Vicepresidenta de la Respuesta de la sociedad en las necesidades del

SEAUS MESA 2 culdar
Experienciasen el final de la vida
Dra. Marina Gisbert Frofesora en Medicina

Sr. Rafael Sotoca Direccion General de

MESA 1 Asistencia Sanitaria GVA

Lo muerte digna: visién actual y de futuro

Dr. Ifiaki Saralegui Servicio de Medicina
Intensiva. Comité de Etica Asistencial HUA
Araba.Arabako Vitoria-Gasteiz

Dr. Rafael Fernandez-Delgado Profesor Titular
de Pediatria, Onco-Hematologia Pediatrica, HCU
Valencia

Sra. Pilar Pérez Enfermeria HACLE, grupo de
trabajo sobre la muerte digna Consejeria
Valenciana

Legal Universitat de Valéncia y Presidenta del

Comité de Bicética de la Comunidad Valenciana.

Sra. Teresa Antofianzas Directora de
Enfermeria del Hospital Universitaric Miguel
Servet de Zaragoza.

Sra. Elisabet Pedrosa Madre de Gina y autora
del libro Segufremos Viviendo

*Modera Sra. M2 Pilar Gonzalez Vocal
Imagen corperativa, Web y Comunicaciones de
la SEAUS

Sr. Joan Berenguer Director de Captacion y
Prescripcidn Grupo Mémora

Dra. Amparo Oliver Catedratica de la UV
Faculdad de Psicologia

Sr. Tomas Trenor Presidente Comiteé Ejecutivo
de la AECC Valencia

Dr. Jose Luis Baquero Vicepresidente del Foro
Espafiol de Pacientes

*Modera:Sr. Rodrigo Gutiérrez Presidente de la
SEAUS

ACTO DE CLAUSURA
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Encuesta de satisfaccidén

A continuacion les mostramos el resultado dela encuesta de satisfaccion que contestaron el 85%

de los asistenes, aproximadamente:

¢ Cual es su nivel de satisfaccioén con...?

¢La tematica planteada en las ponencias? iLas intervenciones de los ponentes?

464

. Normal ‘ Satifsfecho . Muy Satisfecho . Normal . Satifsfecho . Muy Satisfecho

iCon el programa cientifico de forma global? &Con la sede del congreso, salas y audiovisuales?

gl

. Normal . Satifsfecho . Muy Satisfecho . Normal ‘ Satifsfecho . Muy Satisfecho

:Con la Secretaria Técnica del congreso? Valore su satisfaccion en general

':".5'-’)-_':‘

. Normal ‘ Satifsfecho . Muy Satisfecho . Normal . Satifsfecho . Muy Satisfecho
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Registro y cumplimiento del Plan Individualizado de

Intervenciones en el final de la Vida
CAP Palleja. Barcelona. Institut Catala de la Salut, ICS.
Autores: M. Granizo; G. Jodar; J. Morillas

Email: jmv_bcn@hotmail.com

Teléfono de contacto: 653972640

JUSTIFICACION

En los ultimos 20 afos tanto en los debates publicos como en la literatura cientifica se he escrito
y observado diversos debates que han abordado ampliamente la manera de tratar y planificar el
final de vida de las personas con alguna enfermedad terminal, ya sea por cancer, procesos terminales
o degenerativos irreversibles. Algunas de estas personas sufren procesos extremadamente
complicados y tanto ellos como sus familiares en muchas ocasiones se han planteado el derecho
a decidir como vivir la fase final de su vida.

Las divergencias entre las voluntades de los pacientes y las disposiciones legales y sanitarias
continuan apareciendo a pesar de los esfuerzos por poner en el centro del sistema a las personas
y sus voluntades.

En Atencién Primaria de Salud las enfermeras y los médicos de familia de referencia de los pacientes
atienden casos que ponen de manifiesto la demanda de limitar el esfuerzo terapéutico o el respeto
a no recibir ningun otro tratamiento. El proceso de reflexion que se abre tanto por los profesionales
implicados como por el conjunto del equipo han provocado la necesidad de abrir el debate ético
evidenciando la necesidad de atender problemas humanos y no sdlo clinicos que se plantean en
determinadas ocasiones y situaciones especialmente graves de enfermedad.

En la mayor parte de paises occidentales existen comisiones de expertos para estudiar a fondo
estos problemas, Holanda es un ejemplo y hace mas de 20 afnos que abri6 el debate sobre final
de vida, en 2002 en este pais entr6 en vigor una ley de despenalizacion de la eutanasia y ayuda
al suicidio.

En Espafia son pocos los estudios que profundizan en este tema, se han realizado encuestas para
intentar captar la opinion ciudadana, una de la OCU en el afio 2000 y otra del CIS en 2002.

Asi mismo, es algo simplista la concepcion de la dignidad humana sélo como la capacidad de
escoger o de decidir débnde morir. Cuando se hace referencia a la reclamacion de “morir dignamente”,
tendriamos que hacer mas énfasis en la palabra “dignamente”, ya que se trata de defender la
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integridad moral y fisica de la persona en el momento en que se vuelve mas vulnerable, en el
proceso de morir y cuando el individuo corre peligro de deteriorarse fisica y psiquicamente, perdiendo
el control sobre si mismo.

Es por este motivo que tiene gran importancia preservar la voluntad de la persona cuando ya no
hay capacidad ni condiciones para decidir y se quiere preservar la voluntad expresada anteriormente

En nuestro pais ya en el afio 2010 el Departament de Salut conjuntamente con otras entidades,
entre ellas el comité de bioética de Catalunya, han dirigido sus esfuerzos a buscar la mejor manera
de promover esta manifestacion de autonomia ciudadana, un esfuerzo que ha quedado materializado
en diversas iniciativas. En el afio 2002, el comité publico una guia sobre el documento de voluntades
anticipadas (DVA). La experiencia adquirida durante este tiempo hizo que se renovase y pusiese
al dia una nueva edicion. La transcendencia de elaborar un documento de este tipo recomienda
acompanarlo de una reflexidon sobre sus objetivos, requisitos, limites, formas y consecuencias. La
guia editada por el comité de bioética de Catalunya pretende contribuir a la reflexion y hacerla
llegar tanto a la ciudadania como a gestores y profesionales de la salud.

Una buena practica asistencial se basa en el respeto a la voluntad de las personas que han adquirido
el derecho de participar en la propia planificacion de atenciones sanitarias. El personal sanitario
tiene la responsabilidad profesional, legal y ética de asegurar y favorecer esta participacion. El
fundamento del DVA es, por tanto, el respeto a este derecho, que mediante el documento, se
prolonga cuando ya no lo pueda ejercer por si mismo.

INTRODUCCION

Desde un punto de vista legal, la posibilidad de expresar y consignar la voluntad de cémo se quiere
ser atendido de forma anticipada es uno de los principales derechos que la ley reconoce al ciudadano.
Des del punto de vista ético, este derecho se fundamenta en el principio de autonomia del paciente.
Este principio comprende el derecho que posee cada persona de tomar las decisiones que se
correspondan segun sus valores y convicciones personales.

La voluntad de los profesionales de la salud del EAP Palleja de considerar a las personas que
tenemos asignadas con capacidad de tomar decisiones y ofrecerles la maxima informacion, queda
reflejada en el propio plan estratégico del centro y también se contempla en la comisién de ética
del centro.

Son los profesionales referentes, enfermeras o médicos, quien asesoran a los pacientes sobre los
riesgos y beneficios de su plan terapéutico y de las diversas opciones de tratamiento, en este
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sentido la informacion no es suficiente si no va acompanada de la ayuda a la reflexion y la valoracion
de pros y contras. Una vez se comprende el diagnostico y pronostico, es necesario explicar con
la maxima claridad el derecho a aceptar o rechazar las propuestas terapéuticas planteadas por
los profesionales, tanto de manera anticipada (DVA) como a través del consentimiento informado
si es de manera inmediata.

En Catalunya se ha disenado un instrumento especifico. Se trata de un plan de atencién especifico
e individual para una persona con uno 0 mas problemas de salud cronicos, que tiene en cuenta
sus necesidades fisicas, psiquicas y sociales. Este plan ha sido consensuado entre los diferentes
profesionales sanitarios, sociales y el propio paciente, o su familia en su defecto.

El documente recoge los datos de salud y los datos sociales mas importantes y los dispone en un
entorno compartido de informacion (HC3 Historia Compartida de Catalunya)

Los responsables de desarrollar el plan son los profesionales de atencion primaria de referencia.
Estos a su vez afiaden informacién adicional de otros profesionales que puedan atender al paciente
(trabajador social, atencion especializada, gestora de casos, etc.) para afiadir valor e informacién
al plan.

Este estudio pretende conocer si dentro del ambito de atencién primaria, el conjunto de profesionales
y las familias conocen y saben con anticipacion los deseos de los pacientes, favoreciendo que el
proceso final de vida se lleve a cabo en el lugar y con las medidas de atencion adecuadas en
funcién de los deseos del paciente y de los recursos disponibles.

OBJETIVO

Determinar el cumplimiento y seguimiento del PIIC en los pacientes exitus durante 2016 en la
poblacién de Palleja (Barcelona)

METODOLOGIA
Se realizd un estudio:

Estudio retrospectivo, analisis del registro del PIIC en todos los pacientes fallecidos durante 2016.
Evaluacion del grado de cumplimiento del PIIC.

RESULTADOS

Palleja es una ciudad situada en la comarca del Baix Llobregat en la provincia de Barcelona, con
una poblacion de 11.298 habitantes.
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El estudio de la salud de la poblacion nos indica que la prevalencia pacientes clasificados como
Paciente Cronico Complejo (PCC) es de 122 (1,16%), pacientes con Enfermedad Avanzada Croénica
(MACA) es de 35 (0,33%)

Piramide de poblacién de Palleja comparada con Catalunya a fecha Noviembre 2016:

Estado de salud segun edad y sexo

Palleja CatSalut
Hombres . Mujeres Hombres Mujeres

>95 >95

90-94 90-94

85-89 85-89

80-84 80-84

75-79 75-79

70-74 70-74

65-69 65-69

60-64 60-64

55-59 55-59

50-54 50-54

45-49 45-49

40-44 40-44

35-39 35-39

30-34 30-34

25-29 25-29

20-24 20-24

15-19 15-19

10-14 10-14

5-9 5-9

0-4 0-4
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Percenaje Percentaje Percenaje Percentaje
Partes ® Trastornos agudos ® Cronicas >3 sist Partes ® Trastornos agudos ® Cronicas >3 sist
© No usuarios Cronicas 1sist ® Neos activas © No usuarios Cronicas 1sist ® Neos activas

Atenciones especiales incluye a los pacientes clasificados en las tres Ultimos estados. Enfermedades criticas dominantes (3+).Neoplasias complejas. Necesidades sanitarias elevadas

En el periodo de tiempo comprendido desde el 1 de enero al 31 de diciembre de 2016 se produjeron
92 defunciones en la poblacién de Palleja.

42 pacientes tenian el Plan de Intervenciones Individualizado Compartido (P1IC) cumplimentado,
lo que supone un 45,65% de los pacientes fallecidos.

Por el contrario 50 pacientes no tenian ningun registro, 54,34%.

Analizando con mas detenimiento aquellos pacientes que tenian cumplimentado el PIIC en un
80,95% se respetaron las voluntades registradas, en un 2,17% no se respetaron y un 9,5% el
registro estaba incompleto o no aportaba informacion detallada.

CONCLUSIONES

A pesar de ser parte fundamental del proceso de atencién al paciente, muchos profesionales todavia
se ven incomodados a la hora de abordar el final de vida.
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PREMIO A LA MEJOR COMUNICACION: Registro y
CONGRESO cumplimiento del Plan Individualizado de Intervencién (PIIC)
en el final de la vida del EAP de Palleja, Barcelona.

PIIC Queda un largo camino de concienciacion de
los profesionales para abordar el final de vida
con las personas que lo requieren, es

\ importante explorar las reticencias y los miedos
de los profesionales a la hora de afrontar esta

* Se respeta
* No se respeta fase de la relacion terapéutica. El infra-registro
SkiEpenaipfommacin por parte de los profesionales también supone
un handicap, como ocurre en otros ocasiones
nos encontramos con un registro informatico
bajo que dificulta la explotacion de
datos y el poder compartir informacion entre profesionales, muchas veces se abordan y consensuan

las opciones terapéuticas con los pacientes pero no se llegan a registrar en el documento compartido.

A pesar de ello nos encontramos que en los casos de registro y abordaje de decisiones terapéuticas,
éstas se respetan, facilitando la toma activa de decisiones que afectan la propia salud.

Y con ello se consigue un empoderamiento del paciente y la familia durante todo el proceso de la
vida y respetando las voluntades.
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CONGRESO | Organizaciones de Pacientes y de Voluntarios en el ambito
de la Salud.

Declaracién de las Organizaciones de Pacientes y
Voluntarios en el ambito de la Salud

Foro Espanol de Pacientes; Asociacion Espaiola de Trasplantados; Accion Psoriasis,
Federacion Espaiola de Diabéticos; Instituto Albert J. Jovell de Salud Publica y Pacientes;

Universidad Internacional de Cataluia

Autores: Jose Luis Baquero; Santiago Alfonso; Andoni Lorenzo; Mercedes Maderuelo; Maria
Dolores Navarro

Direccidén para correspondencia: info@forodepacientes.org

INTRODUCCION

Los pacientes deberian ser el centro de atencién de los servicios sanitarios para mejorar su salud
y bienestar; asi como, parte activa en la toma de decisiones de su tratamiento y asuntos que les
afectan. 12

En 2003 se organiza la reunién “El paciente del futuro” a la que asistieron 50 organizaciones de
pacientes y voluntarios, definiéndose la “Declaracién de Barcelona”:

* Informacién de calidad contrastada respetando la pluralidad de las fuentes de informacién.
* Decisiones centradas en el paciente.

» Respeto a los valores y a la autonomia del paciente informado.

* Relacion médico-paciente basada en el respeto y la confianza mutuos.

» Formacion y entrenamiento especifico en habilidades de comunicacion para profesionales.
* Participacion de los pacientes en la determinacion de prioridades en la asistencia sanitaria.
* Democratizacién formal de las decisiones sanitarias.

» Reconocimiento de las organizaciones de pacientes como agentes de la politica sanitaria.
* Mejora del conocimiento que tienen los pacientes sobre sus derechos basicos.

» Garantia de cumplimiento de los derechos basicos de los pacientes.

1 Agencia Estatal Boletin Oficial del Estado. Cosntitucion espafiola. 31 de octubre de 1978 [Revisado el 19 de octubre de 2016. Disponible en:
https://www.boe.es/legislacion/documentos/ConstitucionCASTELLANO.pdf ].

2 Jefatura del Estado. Agencia Estatal Boletin Oficial del Estado- BOE Legislacién consolidada. 25 de abril de 1986. Ultima modificacion: 13 de
junio de 2015 [Revisado el 19 de octubre de 2016. Disponible en: https://www.boe.es/buscar/pdf/1986/BOE-A-1986-10499-consolidado.pdf]
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CONGRESO | Organizaciones de Pacientes y de Voluntarios en el dmbito
de la Salud.

Centrada en los temas de maximo interés entonces, se hace hoy necesario atender también otros,
lo que justifico la organizacién del 1° Encuentro Nacional de Organizaciones de Pacientes y
Voluntarios promovida por el Foro Esparol de Pacientes con la colaboracién de la Alianza General
de Pacientes (AGP), entre otras; en Madrid, el dia 9 de marzo de 2017, en el que se inscribieron
51 organizaciones de pacientes y voluntarios.

OBJETIVOS

« Actualizar y unificar las lineas estratégicas de las Organizaciones de Pacientes y Voluntarios
en el ambito de la Salud.

* Renovar la anterior “Declaracion de Barcelona” de 2003.

MATERIAL Y METODO

En el 1° Encuentro de Asociaciones de Pacientes y Voluntarios, tras el analisis DAFO (debilidades,
amenazas, fortalezas y oportunidades) del movimiento asociativo de los pacientes, se les hizo una
primera propuesta que partia de la Declaracion de Barcelona promovida en 2003. Una vez discutida
la redaccion de cada epigrafe, se siguié el método DELPHI con dos circulaciones, como herramienta
cientifica validada, como via de consenso 3, valoraba el grado de acuerdo sobre una escala Likert
del 1 (minimo) al 9 (maximo), en dos circulaciones: la primera, presencial mediante el sistema
interactivo en el referido encuentro; y la segunda tras el analisis intermedio incluyendo las medianas
y rangos intercuartilicos (RIC), se procedié al envio del segundo cuestionario Delphi, tras lo que
se les llamo por teléfono a las 55 organizaciones participantes, recogiendo sus respuestas definitivas.

GRADO DE ACUERDO/DESACUERDO CONJUNTO DE LOS EXPERTOS:

COMPLETO DESACUERDO TOTAL ACUERDOD
CON LA AFIRMACION CON LA AFIRMACION

R : 4 5 &

CONSISTENTE |

INCONSISTENTE |

3 Hsu CC, Sandford BA. The Delphi technique: making sense of consensus. Practicalassessment, research and evaluation (ISSN 1531-7714) 2007;
12 (10)
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de la Salud.

RESULTADOS
GRADO DE
ACUERDO
MEDIANA RIC
1. Exigir los derechos y obligacionas da los pacientes q i]
2. Particlpar de forma real en la politica sanitaria, a lodos los niveles {empodaeramiento) 9 1
3. Humanizar la relaclon con el paciente g [#]
4. Garanlizar el acceso a la prestacion completa de Salud, de calidad y sostenibles -] 1
5. Asegurar [a equidad en la atancién a nivel nacional 2 o
6. Adaptar el sistema a la atencién integral del paciente 3 1]
7. Asagurar apoyo soclosanitario hasta el final de ja vida g 1]
8. Impulsar la educacion sanltaria y la prevencisn g o
9. Impulsar la investigacién, dezarrollo e innovacldn {|+D+) <] 0
10. Sensibilizar sobre el papel de las asociaciones de pacientes y valunlarios g o
DISCUSION

Un “paciente activo” debe ser informado, implicado, responsable y participativo, consecuencia del
empoderamiento del individuo y la comunidad, que le permite participar en la toma de decisiones
que le implican; exigiendo en todo caso un trato humanizado y una atencion personalizada, porque
“se tratan pacientes y no enfermedades”.

Es importante conseguir un sistema sostenible, pero no en detrimento de la calidad ni la equidad,
garantizando a todos los pacientes una atencion integral, fisica/funcional, psicolégica/emocional
y sociall/integracion; hasta el final de la vida.

El impulso de la educacion saludable y la prevencion son fundamentales para mejorar la calidad
de vida de la ciudadania y la sostenibilidad del sistema.

También debe reforzarse la I+D+l, para desarrollar tratamientos cada vez mas eficaces y eficientes.

El actual sistema nacional de salud, excelente para el tratamiento de pacientes agudos, debe
adaptarse a la cada vez mayor demanda del paciente cronico, cubriendo las necesidades
sociosanitarias que hoy son mas bien escasas.
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?anlzamones de Pacientes y de Voluntarios en el dmbito
a Salud

Por ultimo, las organizaciones de pacientes y voluntarios, como los interlocutores validos de las
personas afectadas en el area de la salud, deben fomentar el modelo asociativo, para ganar
liderazgo.

CONCLUSIONES

La Declaracion de las Organizaciones de Pacientes y Voluntarios en el ambito de la Salud:
Tiene formato de decalogo.

Muestra un acuerdo maximo (Mediana=9).

Los acuerdos fueron muy consistentes, no habiendo ningun desacuerdo ni inconsistencia.

La dispersion fue muy pequefia (RIC 1) y solo afecto minimamente a 2 de los 10 epigrafes.
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PREMIO AL MEJOR POSTER: Declaracién de las
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de la Salud.

ENTIDADES PARTICIPANTES

* Accion Psoriasis.

» Asma Madrid.

* Asociacion Creciendo con Noonan

* Asociacion de Afectados por Cancer de Ovario (ASACO).

* Asociacion de Afectados por Fisioterapia, Osteopatia y Quiropractica (AFOQ).

* Asociacion de Celiacos y Sensibles al Gluten

* Asociacion de Enfermos de Hidrosadenitis (ASENDHI).

* Asociacion de Epidermdlisis Bullosa de Espafia, Asociacion Piel de Mariposa (DEBRA Esparia).
* Asociacion de Familias con Perthes (ASFAPE).

* Asociacion de Niflos Con Sindrome de Hiperactividad y Déficit de Atencién (ANSHDA).

* Asociacion de Ostomizados de Madrid (AOMA).

* Asociacion de Pacientes Coronarios (APACOR).

* Asociacion de personas con enfermedades cronicas inflamatorias inmunomediadas (UNIMID)
* Asociacion en Defensa para la Atencién a la Anorexia Nerviosa y la Bulimia (ADANER)

* Asociacion Espariola con la Osteoporosis y la Artrosis (AECOSAR).

* Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC)

* Asociacion Espafiola contra la Meningitis.

* Asociacion Espariola de Afectados de Cancer de Mama y Ginecolégicos de Castilla La Mancha (AMUMA).
* Asociacion Espariola de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia (AEAL).

* Asociacion Espafiola de Ayuda a Nifios con Enfermedades Hepaticas y ¢ Trasplantados Hepaticos (HEPA).
* Asociacion Espariola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE).

» Asociacion Espariola de Ictiosis (ASIC).

* Asociacion Espariola de Personas con Alergia a Alimentos y Latex (AEPNAA).

* Asociacion Espariola de Porfiria (AEP)

» Asociacion Espariola de Trasplantados (AET).

* Asociacioén Lupicos Solidarios de Madrid.

* Asociacion Nacional de Hipertensién Pulmonar (ANHP).

« Confederacion de Asociaciones de enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa de Espafia (ACCU ESPANA)
» Confederacién Espanola de Familias de Personas Sordas (FIAPAS)

 Coordinadora Estatal de VIH y SIDA (CESIDA).

* Epilepsia Espafia.

» EuropaColon. Asociacion de pacientes con cancer de colorrectal.

* Federacion Alcer Murcia (FAM).

» Federacion de Asociaciones de Celiacos de Espafia (FACE).

 Federacion Espafiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI)

* Federacion Espafiola de Diabetes (FEDE).

 Federacion Espafiola de Donantes de Sangre (FedSang)

» Federacion Espanola de Epilepsia.

» Federacion Espafiola de Hemofilia (FedHemo).

* Federacion Espafiola de Lupus (FeLUPUS).

* Federacion Espanola de Parkinson

» Federacion Nacional de Asociaciones de Prematuros (FNAP).

» Foro Aragonés de Pacientes.

* Freno al Ictus

* Fundacién Atrofia Muscular Espinal (FundAME)

» Fundacién de Afectados/as de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica (Fundacién FF).
* Fundacién Espariola del Corazén

» Fundacién Lovexair.

* Fundacién Salud por Derecho

* Hipertensién Pulmonar Espafia (HPE-ORG).

* Liga Reumatolégica Espafiola (LIRE).
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TEMAS de Continuidad Asistencial y soporte a las familias: Dos

INTERES conceptos imprescindibles en las fases de final de vida

Continuidad Asistencial y soporte a las familias: Dos conceptos

imprescindibles en las fases de final de vida.

Coordinacién Programa Atencién Domiciliaria y Equipos de Soporte, PADES, Equipo de Atencién
Primaria, EAP y Atencion Continuada Urgente Territorial, ACUT.

Autores: Sara Pablo Reyes, Victor Miguel Lépez Lifante, Mercedes Romero Martinez, Rosa
Orti Gallofré, Yolanda Ordorica Vazquez, Miguel Angel Pozo Montolio.

Correspondencia, CAP Sant Félix, Carretera de Barcelona num. 473, Sabadell.

Teléfono: 93 712 29 59/ Fax: 93 712 29 72

Correo electrénico: spablo.mn.ics@gencat.cat

OBJETIVOS
* Mejorar el continuum asistencial, el apoyo a los enfermos terminales y familiares.
» Conseguir un seguimiento en descompensaciones o situacion de ultimos dias siendo
proactivos.

MATERIAL Y METODO

Creacion del procedimiento con reuniones entre PADES, AP y ACUT. Pactando circuitos de asistencia
de forma telefonica y/ o domiciliaria segun los horarios de los diferentes servicios y las necesidades
del paciente o la familia.

Se establece la comunicacién a través de la oficina de cronicidad con el objetivo de poder informar
a los EAP y a los PADES tras la visita. Se implementa de forma gradual en el territorio.
Se consensuan dos circuitos: Circuito de atencion a peticion del paciente o la familia y circuito de
atencion por iniciativa del equipo sanitario.

RESULTADOS

Seguimiento de 224 dias en 16 ABS (Areas Basicas de Salud), 3 PADES y 1 ACUT.
La media de edad de los pacientes fue de 78.87 anos.

Se realizaron 361 llamadas de confort. Media de llamadas telefonicas por usuario de 4.8, con un
rango de 1 a 8 llamadas a 74 pacientes. 28 domicilios y 43 programaciones a paliativos.

CONCLUSIONES

Las llamadas telefénicas de confort, consiguen tranquilizar a las familias, facilita que la persona
pueda morir en su domicilio. Los equipos de paliativos lo ven como positivo, destacando el poder
dar continuidad asistencial.

Se realizan pocas visitas domiciliarias, mayoritariamente para certificar defuncion.



NUMERO TREINTA Y DOS// DICIEMBRE 2017
31 atencidn al usuario

TEMAS de Continuidad Asistencial y soporte a las familias: Dos

INTERES conceptos imprescindibles en las fases de final de vida

Se promueven el realizar los planes de decisiones anticipadas.

PALABRAS CLAVE
Cuidados fuera de hora, cuidados domiciliarios, llamadas a domicilio, enfermedad terminal, cuidados
paliativos.

INTRODUCCION

Los equipos PADES (Programa Atencion Domiciliaria y Equipos de Soporte) del territorio, son
equipos interdisciplinarios de apoyo a los equipos de atencion primaria. Junto con los equipos de
atencion primaria (EAP), atienden pacientes fragiles con enfermedades crénicas evolucionadas
(MACA) enfermedades oncoldgicas con complejidad y enfermedades neurodegenerativas, que
requieren una atencion especializada por su complejidad o situacién en el final de vida.
Muchos de los usuarios del servicio PADES desean permanecer en el domicilio hasta el final de
su vida. Un buen control sintomatico es basico para dar confort, asi como apoyo psicolégico al
paciente y la familia.

En el transcurso de su enfermedad se pueden descompensar y necesitar la visita de otros profesionales
sanitarios, que valoren la situacion, resuelvan en el domicilio o si fuera necesario o a peticién de
la familia, derivarlos al centro hospitalario de referencia.

En el territorio hay 4 equipos de PADES y 18 Areas Basicas de Salud, algunas de ellas con una
gran dispersion geograficay 1 ACUT, que gestiona 16 Puntos de Atenciéon Continuada y 2 puntos
de atencién domiciliaria urgente.

La atencion de los pacientes se debe garantizar las 24 horas y mantener el continuum asistencial
mas adecuado. El horario del servicio de PADES es de 8:00 a 15:00 6 16:00 h segun el territorio,
a partir de esta hora la respuesta se realiza desde los EAP hasta las 21:00 h. los dias laborables.
Fuera de ese horario, desde las 21:00 hasta las 8:00 h. de la mafiana de los dias laborables, los
sabados, domingos y festivos de 8:00 a 8:00 h. se cubre desde los dispositivos de ACUT (Atencion
Continuada Urgente Territorial).

Con la implantacién de este procedimiento se quiere trabajar conjuntamente para mejorar la
comunicacion y la asistencia utilizando los recursos mas adecuados teniendo en cuenta la voluntad
tanto del paciente como de la familia de ser atendidos en su domicilio. Los enfermos en situacién
de final de vida, presentan unos mayores requerimientos de cuidados, un apoyo mas dirigido y la
necesidad de continuidad asistencial.

Teniendo en cuenta estas premisas y la situacién actual asistencial se detecta la necesidad de
definir un protocolo de actuacion para evitar desplazamientos innecesarios de estos enfermos a los
servicios de urgencias en concordancia con el plan de salud de Cataluna 2016-2020 donde se
incluye dentro de la Linea 4. “Atencion sanitaria accesible resolutiva e integral” y el Proyecto 4.3.
“‘Revision de la implantacion del modelo de atencién continuada y urgente y de sus resultados”.
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OBJETIVOS
» Mejorar el continuum asistencial, manteniendo el apoyo a los enfermos terminales y sus
familias.
» Conseguir un seguimiento mas preciso en descompensaciones o situacion de ultimos dias
siendo proactivos.

MATERIAL Y METODOS

Creacion e implementacién gradual del procedimiento de coordinacion para mantener el continuum
asistencial y mejorar la calidad asistencial entre los servicios de PADES, los EAPs, el ACUT y los
Servicios hospitalarios implicados.

Se realizan reuniones entre los diferentes Equipos de PADES, Atencién Primaria y Atencion
continuada, pactando circuitos dependiendo de los horarios de asistencia de los diferentes servicios,
para poder llevar a cabo la asistencia telefonica y/ o domiciliaria dependiendo de las necesidades
del paciente y de la familia.

Se establece un circuito donde la oficina de cronicidad tiene acceso de forma remota a todas las
agendas administrativas tanto de los EAP como de PADES que trabajan con ECAP (estacion clinica
de atencion primaria) se genera una etiqueta o comentario administrativo “ VISITA DE CONFORT”.
De la misma manera PADES tiene acceso remoto para programar en todas las agendas de ACUT.

Para poder dar respuesta a las necesidades de estos pacientes se establecen dos circuitos:

1- Circuito de atencidn a peticidon del paciente o la familia:

Se inicia en el caso de que un paciente MACA (final de vida) se descompense y sea necesaria
una intervencién sanitaria.

La activacién del recurso asistencial sera en funcién de quien hace el seguimiento del paciente,
teniendo en cuenta los tramos horarios y el dia de la semana:

* Paciente en seguimiento por PADES:
- Dias laborables de 8 a 15-16 horas. Contactar con PADES.
- Dias laborables de 15-16 a 21 horas Contactar con EAP.

- Fuera de este horario, se contacta con el 061 que activara al ACUT.

En todos los casos se establece contacto telefénico y tras valoracién se resuelve via telefonica (9T)
o visita domiciliaria (9D).



NUMERO TREINTA'Y DOS// DICIEMBRE 2017
33 atencidn al usuario

TEMAS de Continuidad Asistencial y soporte a las familias: Dos

INTERES conceptos imprescindibles en las fases de final de vida

 Paciente en seguimiento por EAP:
- Dias laborables 8 a 21 horas. Contactar con EAP.
- Fuera de este horario, se contacta con el 061 que activara al ACUT territorial.

En todos los casos se establece contacto telefénico y tras valoracion se resuelve via telefonica (9T)
o visita domiciliaria (9D).

Un vez realizada la visita, si precisa seguimiento por el equipo que lo lleva de forma habitual, se
envia un correo electrénico a la oficina de enlace respetando las normas de confidencialidad de los
datos asistenciales del paciente, en el cuerpo del correo no se escribiran datos que se puedan
relacionar con el CIP (cédigo de identificacion personal), tanto el CIP como el seguimiento de la
asistencia se indicara en un archivo adjunto encriptado.

La oficina de enlace programara en una agenda administrativa al servicio que tiene que hacer el
seguimiento (ACUT, PADES o EAP). Cada servicio debera garantizar que la agenda se consulta
periodicamente para evitar que no quede ningun paciente sin hacer el seguimiento necesario.

2- Circuito de atencion por iniciativa del equipo sanitario.

En el caso de un paciente en situacion de ultimos dias, seguido por EAP o PADES, se programan
visitas telefonicas de seguimiento a las 9 horas y a las 21 horas con la etiqueta “VISITA DE
CONFORT?”, los profesionales de atencion continuada realizaran una llamada telefonica, valorando
la situacion del paciente y de la familia para poder explorar las diferentes dimensiones de la persona,
si el profesional considera la necesidad de visita domiciliaria(9D) el mismo equipo se desplazara i
realizara la intervencion.

Los profesionales de ACUT:
- Revisan las visitas de confort programadas en la agenda.
- Hacen el seguimiento segun el argumentario*Anexo 1y el criterio del profesional.
- Registran la intervencion en el informe ACUT.

En caso de que un paciente sea exitus, para poder informar a los profesionales responsables del
paciente se enviara un email, con medidas de seguridad a la oficina de enlace, donde figurara
EXITUS y CIP de la persona fallecida. La oficina de enlace programara en una agenda administrativa
del EAP y en las agendas del PADES.
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RESULTADOS

Desde el inicio del procedimiento el 20 de mayo de 2016, hasta el 31 de diciembre de 2016 (224
dias), han ido incorporandose 16 ABS ( Areas Basicas de Salud) a este procedimiento, las dos
restantes se han incorporado posteriormente debido a que los proveedores del ACUT y PADES
eran el mismo. Grafico1.

Numerode ABS y fechas de inicio

| ]
‘ 4 1 Numero de ABS y fechas
| 4 deinicio

20-may  1B-jul 04-jul  0l-oct O1l-feb

Gréafico 1. Como gradualmente se ha ido implementando este procedimiento.

La media de edad de las personas en este procedimiento es de 78.87 anos.
Media de Ilamadas telefénicas por usuario de 4.8, con un rango de 1 a 8 llamadas.
En total se han realizado 361 llamadas de confort a 74 pacientes.

Desde el servicio de ACUT se efectuaron 28 domicilios, un 35,89% de los pacientes en el final de
vida. Grafico 2

Numerode llamadas por meses

Grafico 2 Aumento exponencial del niimero de llamadas incluidos en el procedimiento.
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Se han realizado 43 programaciones del equipo de atencién continuada a la unidad de paliativos,
para informar de exitus o descompensacién de pacientes que estan en la unidad de paliativos.

CONCLUSIONES

Las llamadas telefonicas de confort, segun los comentarios de las familias recibidos por los
profesionales, consiguen tranquilizar, acompafnan, dan seguridad y alivian el sufrimiento a las
familias, ya que conocen que cada 12 horas habra un nuevo contacto, afiadiendo la opcion de poder
llamar si se complica al SEM (servicio de emergencias médicas) 112 para poder contactar con el
equipo de atencion continuada.

Se realizan pocas visitas domiciliarias, mayoritariamente para certificar defuncion. La llamada de
confort facilita que la persona pueda morir en su domicilio, si es su deseo. Segun comentarios
explicitados por los equipos de paliativos lo perciben como algo positivo, destacando el poder dar
continuidad asistencial. En los casos que han requerido domicilio, el protocolo del 061 activa el
plan de decisiones anticipadas rellenado en el PIIC (Plan Individual Intervencién Compartido)
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INTERES

Continuidad Asistencial y soporte a las familias: Dos

conceptos imprescindibles en las fases de final de vida

ARGUMENTARIO. ANNEXO 1
Criterios a explorar en la llamada de valoracién y confort

Hola, mi nombre es (nombre del profesional), le llamo desde el equipo de Atencion continuada, que

trabajamos de manera conjunta con el PADES, para preguntarle por (nombre del paciente)

1. Exploracion de la situacion del Enfermo.

_ Valoracion de la sintomatologia:

* Dolor; si esta controlado, si hay crisis y si esta utilizando las dosis extra.

* VOmitos

* Disnea: si mejora tomando el morfico.

* Inquietud: valorar si tiene prescrita la medicacion.

* Delirio.

* Ranera: explorar si tiene pautada la Buscapina, hacer cambio postural al decubito
lateral.

2. Exploracion de la situacién del Familiar cuidador:

_ Explorar las dudas sobre el tratamiento pautado.

_ Valoracion de las necesidades.

 Explorar inquietudes / miedos de la familia sobre lo que ocurrira.

» Escuchar las dudas acerca de si su familiar esta bien atendido a domicilio.

» Escuchar y validar aspectos emocionales, tristeza, miedo, enojo relacionado con el
temor con la escucha y validacion.

* Dudas sobre temas practicos referente a la muerte (adjuntar anexo de que hacer en
caso de fallecimiento)

_ Habilidades comunicativas (apoyo a la comunicacién)

* "Exploracién de la situacion del Familiar cuidador”

» Escucha activa, propuesta para iniciar la escucha activa: qué es lo que mas le
preocupa ahora? Retorno de sus preocupaciones Es normal que se sienta asi. Es
comprensible lo que me esta diciendo.

» Despedida e informar de nueva llamada en 12 horas.
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Una vida digna requiere una muerte digna

Centro Gerontolégico JOCA

Autores: Francisco Javier Granda Valles, Romina Daunesse Pérez, Carmen Valles Suarez,
Nuria Ceinos Gil, Marta Diez Sojo.

Direccién para correspondencia: Centro Gerontolégico JOCA. Poligono Industrial Las Meanas
s/n (El Berrén, Siero, Asturias), en la carretera N-634 en direcciéon Oviedo - El Berrén. Asturias-
Siero

Teléfono: 984 47 47 47 Fax: 985 74 03 56.

Correo electrénico: javiergrandavalleshotmail.com

INTRODUCCION

La ortotanasia o muerte digna, designa la actuacion correcta ante la muerte por parte de quienes
atienden al que sufre una enfermedad, incurable o en fase terminal. Hoy en dia se da mucha
importancia al nacimiento y a los habitos para una vida sana, dejando a un lado la muerte y, lo que
es mas importante, la ética en torno a la muerte y el derecho a una muerte digna. En la actualidad
en nuestro pais solo 8 de las 17 comunidades autbnomas poseen una ley de muerte digna.

OBJETIVO
Mostrar a la poblacién la desigualdad entre comunidades auténomas a la hora de tener el derecho
a una muerte digna.

MATERIAL Y METODO

Comparativa de la Ley de Derecho a una muerte digna entre comunidades auténomas y fecha de
aprobacion de las distintas leyes por comunidad auténoma, asi como la legislacion de las mismas.
Encuesta sobre la ley de muerte digna en el Principado de Asturias.

RESULTADO
Discernir las distintas leyes de derecho a una muerte digna en nuestro pais. Conocer qué comunidades
autonomas tienen dicha ley y cuales aun no.

CONCLUSIONES
Conocimiento del estado actual de la Ley de Derecho a una muerte digna en el panorama nacional.

PALABRAS CLAVE
Ley de muerte digna, Comunidades Autdbnomas, Derechos humanos.
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INTRODUCCION

Espaia se rige por la Recomendacién 1418 (1999)1 Proteccion de los derechos humanos y la
dignidad de los enfermos terminales y moribundos, pero no tiene en su legislacion una ley nacional
de derecho a una muerte digna. Dependiendo de la comunidad auténoma en la que se viva se tiene
unos derechos distintos en cuestiones de muerte digna.

En el Congreso de los Diputados, en varias ocasiones, se ha debatido sobre si implantar o no una
Ley de muerte digna en nuestro pais, pero actualmente aun no se ha llegado a nada en concreto,
y cada comunidad auténoma ha implantado su propia ley. En muchas comunidades auténomas,
aunque si se contempla la posibilidad de poder realizar un documento de voluntades anticipadas,
estas no siempre estan reguladas desde un punto de vista legal.

Todas ellas destacan en sus textos la importancia de la dignidad de la persona en el momento de
morir y tenga también la capacidad de decision, a la hora de recibir o no, distintos tratamientos y
evitar asi una muerte indigna.

METODOLOGIA
Repaso de la situacion legal en las comunidades autonomas:

La comunidad auténoma de Andalucia fue la pionera en nuestro pais. La Ley 2/2010, de 8 de abril,
de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte recoge,
entre otras muchas cosas, la posibilidad de recibir o no cuidados paliativos, la declaracion de
voluntades anticipadas o testamento vital y el consentimiento informado.

A esta comunidad autbnoma le han seguido otras de nuestro pais, en distintos afios posteriores.

Aragoén: un afio después de Andalucia, Aragén aprobd la segunda ley autonémica de Espana, en
marzo de 2011. Reconoce el derecho del paciente terminal a rechazar un tratamiento y a recibir
cuidados paliativos

Navarra: fue aprobada en marzo de 2011, una de las primeras de Espafa, después de Andalucia
y Aragon.

Galicia: la camara gallega aprob6 en enero de 2015, por unanimidad, la ley de muerte digna.
Baleares: aprobd la ley en abril de 2015 y regula los derechos de los pacientes en el periodo final
de su vida.
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Euskadi: la aprobd, también por unanimidad, en el parlamento en octubre de 2015.

Asturias: aprobd su ley el 31 de enero de 2017. Regula la libertad de los pacientes para decidir
sobre los tratamientos que se le aplican, la importancia del testamento vital o el acceso a los cuidados
y a la sedacion paliativa.

Madrid: el 2 de marzo de 2017, la Asamblea aprobd la ley que reconoce el derecho a la muerte
digna, es decir, a recibir cuidados paliativos integrales.

Todas ellas destacan en sus textos de ley la importancia de que una persona tenga dignidad en la

muerte y la capacidad de decisidon a la hora de recibir o no distintos tratamientos y evitar asi una
muerte indigna.

fuskam 2015
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Mapa actual de las Comunidades auténomas con la fecha en la que se hicieron las leyes de muerte digna

Con estas premisas se ha realizado en el Principado de Asturias una encuesta a profesionales
sanitarios sobre la existencia o no de una ley nacional de muerte digna y sobre la existencia de
dicha ley en el Principado de Asturias.

OBJETIVOS

El objetivo principal es, sin ninguna duda, dar a conocer el panorama nacional por comunidades
autbnomas, sobre la ley de muerte digna. Asi como conocer que no todas las comunidades auténomas
con ley de muerte digna son iguales y difieren en algunos aspectos, aunque las bases son basicamente
las mismas.
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RESULTADOS

La encuesta sobre la ley de muerte digna en la comunidad del Principado de Asturias se ha realizado
a 60 profesionales sanitarios del Centro Gerontologico JUCA y del Hospital Universitario Central
de Asturias. La encuesta constaba de 5 preguntas acerca del conocimiento de esta.

¢Tiene su
Comunidad ¢Hautilizado alguna
Autonoma una ley vez o piensa utilizar
de muerte digna en el futuroel DVA?

propia?

4Tiene
conocimientosobre
la existencia de una
ley nacional de
muerte digna?

iFaltainformacion

en su Comunidad

Autonomaacerca
de este tema?

Resumen en forma de grafico de las preguntas de la encuesta realizada

Cuando se les ha preguntado sobre si tenian conocimiento de la existencia o no de una Ley nacional
de muerte digna:

* EI 60% creia que una ley de estas caracteristicas estaria regulada de forma nacional,
mientras que el 40% no tenia conocimiento sobre una ley reguladora de muerte digna.

Cuando se les pregunto sobre si su comunidad auténoma tenia o no una ley de muerte digna propia:
* EI1 63.3% dijo que no, mientras que el 36.7% respondidé que si.

Al formular la pregunta acerca de si alguna vez ha utilizado o ha pensado en utilizar un documento
de voluntades anticipadas (DVA) o testamento vital:
* El 8.3% nunca lo ha realizado y el 70% quiere realizarlo en un futuro.

Al finalizar la encuesta se les pregunté si creian que faltaba informacion referente al tema de la ley
de muerte digna o del DVA, en el Principado de Asturias:
* EI 85% cree que si.
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CONCLUSIONES

La mayoria de los encuestados no sabe o tiene poca informacién acerca de la Ley de muerte digna.
La gente de a pie, con tal falta de informacion, cree que todos tenemos derecho a morir dignamente
y que todo estda amparado en una ley nacional de muerte digna, pero la realidad es que dependiendo
de la comunidad auténoma a la que pertenezcas la ley es diferente, creando desigualdad entre la
poblacién espafiola. Es necesaria mucha mas informacion para que de forma particular las personas
conozcan lo que dice la ley acerca de la muerte digna y basandose en esa ley saber qué medidas
se pueden tomar, y a la vez poder escoger la opcién que mas se adecue a sus necesidades.

COMUNIDADES AUTONOMAS

Grafico explicativo de las Comunidades con Ley de Muerte Digna
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NOSOTROS Jornada de la SEAUS en Cataluia

El dia 17 de marzo 2017 tuvo lugar, en la ciudad de Terrassa, y en el Hospital de Terrassa, una
Jornada de la SEAUS. Organizada por la Vocalia de la SEAUS de Catalufia y Baleares y por el
Consorci Sanitari de Terrassa, CST. El numero de inscritos, 190, superd con creces la capacidad de
la sala, lo que obligd a cerrar las inscripciones dias antes del evento. El objetivo de la jornada era
compartir conocimientos y experiencias innovadoras en torno a la atencién al ciudadano en el ambito
de los servicios de salud.

La inauguracion corrié a cargo del Dr. Alfredo Garcia, Gerente del CST, y de la Sra. Nuria Pages,
Directora de Gestio de Pacients i d’Atencio al Ciutada y Vocal de Catalunya y Baleares de la SEAUS.
En las tres mesas de debate se abordaron los siguientes temas:

* La accesibilidad en la atencion ambulatoria
especializada: diferentes modelos de gestion
de pacientes y atencidn al ciudadano.

e [ a calidad en la atencion.

* La formacion de los profesionales de
gestion de pacientes y atencion al ciudadano.

Se presentaron diferentes experiencias, todas ellas innovadoras y muy interesantes, en relacién con
cada tema y que suscitaron un vivo debate entre los asistentes. Durante el acto contamos con un
sistema de acceso que, mediante el teléfono movil, permitié no sélo confirmar la asistencia sino
también valorar cada mesa, cada uno de los ponentes, la satisfaccidén global de la jornada y acceder
a la documentacion. Este sistema nos fue facilitado por la Fundacion Althaia, a la que queremos
agradecer su colaboracion.

En el Acto de Clausura intervinieron la Sra. Merce Tella, Vicepresidenta de la SEAUS, y el Sr. Joan
Lluis Piqué, Gerente de Atencion al Ciudadano del CatSalut.
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NOSOTROS Actividad docente de la SEAUS en Cataluia

La SEAUS ha realizado a lo largo del primer semestre de 2017 diversos curos en Cataluia, Aragon
y Baleares sobre los siguientes temas:

* La Carta de Derechos y Deberes, Consentimiento Informado y Documento de Voluntades
Anticipadas, para el Consorci Sanitari de Terrassa en Terrassa y Rubi.

* Confidencialidad y tratamiento de datos personales (5 ediciones) para el Institut Catala de
la Salut en Sabadell, Badia del Vallés, Cerdanyola, Ripollet y Barcelona.

* Atencion al Usuario para Unidades Administrativas para la Fundacié Centre de Higiene Mental
Orienta en Barcelona.

* Prestaciones y cobertura del CatSalut, para el Consorci Sanitari Integral en Hospitalet de
Llobregat, Barcelona

* Comunicacion y gestion de conflictos, para el Institut Catala d’Oncologia en Hospitalet de
Llobregat. Barcelona.

* Gestion positiva del conflicto, para la Unidad de Formacion de Huesca, en Huesca.

* Comunicacion y atencion al usuario, para el Servicio Balear de Salud, en Ibiza

Los docentes han sido miembros de la SEAUS y colaboradores de la sociedad.

La actividad docente de la SEAUS la
lidera la Sra. Olga Ruesga, Vocal de
formacion y miembro de la Junta de
la SEAUS.

*Mas informacion sobre nuestra oferta
formativa en:

http://www.seaus.net/images/stories
/formacion/formacionseaus2017.pdf
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| Jornada Regional de Bioética y diversidad funcional,

NOSOTROS en Toledo

El dia 10 de mayo tuvo lugar en el Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo la / Jornada
Regional de Bioética y diversidad funcional, organizada por el Comité de Etica Asistencial de
dicho Hospital. En el acto de inauguracion estuvo presente, como Director General de Calidad y
Humanizacion de la Asistencia Sanitaria de la Consejeria de Sanidad de Castilla La Mancha,
Rodrigo Gutiérrez, Presidente de la SEAUS. Fue también moderador de la primera mesa de debate,
Etica de los cuidados, en la que participé como ponente Maria Pilar Gonzalez Serret, miembro de
la Junta de la SEAUS, con la ponencia que llevaba por titulo: La intimidad, informacion y
formacion de los pacientes como derecho ->
https://www.seaus.net/images/stories/pdf/mpilarbioetica.pdf

Una mesa en la que también intervino José Ramén Repullo, Jefe del Departamento de Economia
de la Salud de la Escuela Nacional de Sanidad con la ponencia Relaciones entre médicos y
pacientes en la medicina del siglo XXI.

NOSOTROS La SEAUS participa en un curso para administrativos

en Lugo

La SEAUS particip6 el dia 31 de marzo 2017 en el Curso El futuro profesional del administrativo
y del PSG en el ambito de la salud. El curso tuvo lugar en la ciudad de Lugo. Merce Tella,
Vicepresidenta de la SEAUS coordiné la mesa de debate: Reinventando al administrativo y al PSG
en el ambito de la salud. En esta mesa particip6 como ponente Maria Pilar Gonzalez que hablo
sobre El administrativo de la salud: nuevos conceptos, nuevas ideas en un entorno complejo,
cambiante y plural. Patricia Maria Olivares, de la AAS presento el libro El administrativo de la
salud: Conceptos basicos para alcanzar la excelencia profesional, libro editado en 2014 y fruto de
la colaboracion SEAUS-AAS.
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NOSOTROS

Encuentro Nacional de Asociaciones de Pacientes

El dia 9 de marzo pasado, tuvo lugar en Madrid, un Encuentro Nacional de Asociaciones de

Pacientes, bajo el lema Construyendo el futuro del paciente. Una jornada promovida por el Foro
Espariol de Pacientes (FEP) con el apoyo de la Sociedad Espariola de Atencion al Usuario de la
Sanidad (SEAUS), la Alianza General de Pacientes (AGP), New Medical Economicy y el Consejo
General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos de Espafia (CGCOF)

Participaron 55 organizaciones cuyos principales objetivos, tal y como enuncio en la apertura el

presidente del FEP, D. Andoni Lorenzo Garmendia, han sido:

Ercuentro Nacional de Asaciaciones de Pacientes

O —

* Debatir sobre la situacion actual de las asociaciones
de pacientes y su entorno, identificar los puntos fuertes
y débiles, asi como las amenazas y las oportunidades,
iniciando un analisis DAFO dirigido por el Dr. Rodrigo
Gutiérrez, presidente de SEAUS; sobre el que se
reflexionara y sera completado via telematica.

* La renovacién de la Declaracién de Barcelona, con el
fin de ajustarla a la nueva realidad del siglo XXI del
paciente cronico en Espafia, abordando temas tan
importantes como la calidad, equidad y sostenibilidad
de la atencion sanitaria; el empoderamiento real del
paciente y de sus asociaciones; la humanizacion, el
apoyo a la investigacion, los deberes y derechos del
paciente activo, asi como la atencion sociosanitaria
hasta el final de la vida, el cuidado integral del paciente
cronico, la educacion sanitaria y la prevencion, entre
otros.
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Participacion de la SEAUS en el Consell Assessor de I'Estratégia
NOSOTROS Nacional d’Atencié Primari i Salut Comunitaria de la Generalitat

de Catalunya

El dia 3 de julio 2017 quedd constituido el Consell Assessor de I’Esfrategia nacional d’atencio
primaria i Salut comunitaria de la Generalitat de Catalunya. Su objetivo es, fundamentalmente,
Implantar una nueva reforma de la atencién primaria fundamentada en el concepto integral de salut,
que la consolide como el eje vertebrador del sistema publico de salud y social.

De este Consejo Asesor forman parte tres miembros de la SEAUS: Rafa Rodriguez, Montserrat
Olivé y Neus Camainies y cuatro sustitutos de los mismos: Maria Pilar Gonzalez, Isabel Albo y
Margarita Garcia.

NOSOTROS La SEAUS firma un convenio de colaboracién con

la AAS

La SEAUS ha firmado un convenio de colaboracién con la Asociacion de Administrativos de
la Salud, AAS. La firma se realiz6 el dia 31 de marzo en Lugo. El convenio lo firmaron, por parte
de la SEAUS, la Sra. Merce Tella, Vicepresidenta de la SEAUS, y por parte de la AAS su Presidente
el Sr. Juan Carlos Garcia. Este convenio supone hacer efectiva una colaboracién que viene
plasmandose desde hace ya tiempo en diferentes actividades. Tiene por objetivos:

» Compartir y divulgar la informacion relativa a las actividades propias o conjuntas de cada
asociacion.

» Establecer grupos de trabajo conjunto en materia de investigacién y publicaciones.
» Organizar cursos, jornadas o reuniones con finalidades cientificas o formativas.
Cualquier otra actividad que tenga relacién con los objetivos de ambas asociaciones.
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NOSOTROS Noticias de nuestros socios

El pasado afno 2016 se jubild que durante afios fue Vocal por Aragén y mas tarde
Vocal por Aragén, Navarra y la Rioja. Desde las diferentes responsabilidades que ostentd en su
comunidad siempre trabajo activamente por la atencion al usuario y especialmente por la formacion
de los profesionales. Fruto de su dedicacion es la buena relacién existente, desde hace afos, entre
la Unidad Docente de Huesca y la SEAUS para impartir cursos y talleres. Recordamos especialmente
el IV Simposio de la SEAUS en Huesca que ella organizo.

Este afio 2017 se ha jubilado en Catalufiia , Socia siempre presente en todas las
actividades de la SEAUS y muy comprometida con nuestra sociedad. Promotora también de cursos
y actividades de formacion entre los profesionales de su servicio en colaboracion con la SEAUS.
Queremos destacar su buen hacer y su dedicacion durante sus muchos afios de actividad a la atencién
al usuario, a sus profesionales y a los usuarios.

El 31 de diciembre de este afio se jubila , Tesorero y miembro de la Junta de la
SEAUS. Durante muchos afos ha contribuido al desarrollo de la atencion al usuario tanto en el ambito
de las diversas responsabilidades que ha ejercido, como en su participacidn en congresos, simposios,
jornadas de la SEAUS y en actividades de otras instituciones en representacion de nuestra sociedad.
Destacar también su extensa actividad docente y su participacion, como coautor, en el libro de la
SEAUS . Se va pero
no nos deja ya que continua en su tarea de Tesorero y miembro de la Junta. A parte de llevar desde
hace afios las “cuentas” de la SEAUS vy llevarnos a buen puerto, todos los que hemos compartido y
compartimos con él tenemos presente su gran compaferismo, su alegria, su buen humor y, como
no, su inseparable “pajarita” como complemento de elegancia personal y marca propia.

Y finalmente una noticia triste: El mes de febrero pasado fallecié en su casa de Palleja, en Barcelona,

. Se uni6 a la SEAUS cuando trabajaba en la Unidad de Atencion al Usuario del SAP
Esquerra de Barcelona del ICS. Desde alli trabajé activamente en la difusion del DVA entre los
profesionales y usuarios y estuvo presente en todos los congresos y simposios de nuestra sociedad
desde que se unio a ella. Fallecid, rodeada de su familia, afrontando el final de su vida con la misma
dignidad por la que ella tanto trabajo.



SEAUS

Sociedad Espaniola de
Atencion al Usuario de la Sanidad




