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9. CONCLUSIONES

9.1. Conclusiones generales

El objetivo perseguido con la elaboracion de este informe es
analizar el cumplimiento del conjunto de derechos y garantias
que se establecen en la Ley 2/2010, de 8 de abril, de derechos y
garantias de la dignidad de la persona en el proceso de muerte,
en el ambito del Sistema Sanitario Publico de Andalucia.

Partiendo de esta premisa, y tras la investigacion realizada,
consideramos que en general dichos derechos se respetan
y cumplen, pero se advierten determinadas carencias,
insuficiencias e inequidades que nos impiden afirmar que los
mismos estén plenamente garantizados y se respeten por igual
en todo el territorio andaluz y en relacion a todas las personas
en proceso de muerte.

Valoramos muy positivamente el propio contenido de la Ley
2/2010, pensamos que es un texto de gran calidad técnica que
lo ha llevado a convertirse en referente de toda la legislacion posterior
que se ha ido aprobando por otras Comunidades Auténomas, asi como
del proyecto de ley nacional que actualmente se debate en el Congreso
de los Diputados.

Reclamamos sin embargo un esfuerzo adicional de difusiéon de
la misma, tanto en relacidn con la ciudadania, al objeto de que conozca
los derechos y garantias que tiene reconocidos, como en relacién a
los profesionales que integran el sistema sanitario, a fin de que sean
conscientes de los deberes y responsabilidades que asumen e interioricen
su caracter imperativo.
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También creemos que es preciso realizar una labor pedagdgica entre
la poblacion para conseguir desterrar los tabues que aln hoy impiden
abordar desde la normalidad el debate acerca de las circunstancias que
deben rodear un momento tan importante del proceso vital de cada
persona como es la preparacion de la muerte.

Estimamos que la aprobacion del Plan Andaluz de Cuidados Paliativos
y la elaboracidn del Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos
han sido instrumentos fundamentales para el posterior desarrollo del
sistema organizado de medios y recursos que constituyen los actuales
cuidados paliativos en Andalucia.

Ahora bien pensamos que es imprescindible actualizar el Plan
Andaluz de Cuidados Paliativos, partiendo de una previa evaluacion
del mismo que permita poner de manifiesto las carencias e insuficiencias
que presenta el modelo disefiado y determinar con precisién cuales son
sus puntos fuertes y sus areas de mejora.

Para este proceso de evaluacidon, estimamos necesario que se dé
cumplimiento efectivo a lo establecido en la disposicién adicional primera
de la Ley 2/2010 actualizando con periodicidad anual el estudio
sobre como mueren los andaluces, que hasta la fecha solo se ha
realizado en una ocasion (en 2012).

El nuevo Plan Andaluz de Cuidados Paliativos habria de incluir un
diseiio definitivo del modelo organizativo y funcional a implantar
en Andalucia, limitando la actual diversidad, que deberia cefirse
exclusivamente a los supuestos en que aquella resultara justificada por
razones técnicas o de excesiva dispersion geografica.

Reconocemos el esfuerzo realizado por la Administracion Sanitaria

Andaluza desplegando un conjunto de medios y recursos que nos
permiten hoy contar con un sistema organizado destinado a la prestacién
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de asistencia y cuidados a las personas que afrontan una enfermedad
terminal y satisfacer las necesidades basicas de sus familias y cuidadores.

Sin embargo, aun siendo resefable dicho esfuerzo, no resulta
suficiente para satisfacer las necesidades actuales de la poblacién
andaluza, ni las que pueden preverse a corto, medio y largo plazo
teniendo en cuenta el progresivo envejecimiento de la poblacién y los
avances meédicos que propician un aumento de las personas afectadas
por enfermedades crénicas y pluripatoldgicas. Actualmente el sistema
no llega a todos aquellos que lo necesitan, lo que provoca que
muchos pacientes que serian tributarios de cuidados paliativos
fallezcan sin llegar a recibirlos.

A estos efectos los pacientes no oncoldgicos siguen siendo la
asignatura pendiente en cuanto al pleno disfrute de los derechos que
reconoce la Ley 2/2010. Es indispensable mejorar sustancialmente su
situacion, garantizandoles un acceso equivalente al de los enfermos de
cancer en la atencién de cuidados paliativos, cuyas prestaciones deben
poder disfrutar en toda su extension.

Asimismo, debemos destacar las carencias que padecen los
recursos avanzados de cuidados paliativos ya existentes y reclamar
la necesidad de dotar a los mismos con los medios personales y materiales
que el propio Plan establece y resultan imprescindibles para un adecuado
cumplimiento de las funciones que tienen encomendadas. En particular,
demandamos la incorporacidon de los psicdlogos, trabajadores sociales
y fisioterapeutas previstos en aquel y el incremento de la dotaciéon de
personal de los equipos de soporte mixtos.

Debemos resaltar la alta valoracion que nos merece el trabajo
de los profesionales integrados en los recursos avanzados de
cuidados paliativos, cuya dedicacién, cualificaciéon y capacitacion
constituyen la piedra angular sobre la que se asienta todo el entramado
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prestacional del sistema sanitario publico dedicado a atender a las
personas en proceso de muerte en Andalucia.

Asimismo, debemos mostrar nuestra consideracion hacia todos
aquellos profesionales sanitarios que, desde los recursos convencionales
(atencion primaria, hospitalaria y urgencias) vienen realizando una
labor imprescindible para dar efectividad real al marco conceptual de
unos cuidados paliativos integrales y de calidad, aunque nos preocupa
la escasa implicacion mostrada por algunos de los profesionales que
prestan servicios en atencion primaria y especializada en cuanto a la
materializacion de determinadas tareas.

Se ha mejorado el cumplimiento de los deberes de informacion y
la garantia del consentimiento informado, pero hay que incrementar
las habilidades de los profesionales en orden a que puedan
establecer con los pacientes y sus familiares un auténtico
proceso comunicativo que conduzca a la adopcion compartida
de las decisiones, y que al mismo tiempo permita la desaparicion de
practicas negativas arraigadas (conspiracion del silencio, sobreestimacion
del privilegio terapéutico, soslayo de la voluntad de los pacientes de
edad avanzada...)

Resulta digno de mencion el esfuerzo realizado para dar
cumplimiento efectivo al derecho de las personas a formular
anticipadamente sus voluntades vitales, mejorando y ampliando los
puntos de registro y facilitando herramientas tecnoldgicas para su
mas comoda cumplimentacion. No obstante ante el escaso numero
de declaraciones registradas se impone la tarea de profundizar en
la difusion del documento, su funcionalidad y relevancia, asi como
de facilitar su cumplimentacion ofreciendo asesoramiento desde los
distintos niveles sanitarios y reduciendo la complejidad que actualmente
presenta.
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En relaciéon con el derecho a recibir unos cuidados paliativos
integrales y de calidad, debemos mostrar nuestra preocupacion por la
evidente falta de equidad que existe actualmente en relacion al
despliegue de medios y recursos que conforman el sistema de
cuidados paliativos de Andalucia. En particular, por lo que se refiere
a la distribucién territorial de los mismos que propician situaciones
de clara discriminacién entre unos territorios y otros, resultando
especialmente perjudicadas las personas que residen en zonas rurales,
cuyas posibilidades de acceso a los recursos avanzados de cuidados
paliativos es mucho mas limitada que las de las personas que residen en
nucleos urbanos, llegando incluso a ver cuestionado su derecho a optar
por el domicilio como lugar donde recibir la asistencia y vivir la etapa
final.

La capacitacion y la sensibilizacion de los profesionales
son los factores que mas directamente inciden en multiples aspectos
asistenciales de los cuidados paliativos. Es preciso continuar la estrategia
formativa, sobre todo en el ambito de los recursos convencionales,
para que realicen una adecuada calificacion de la terminalidad y la
complejidad, a fin de homogeneizar el acceso a los cuidados paliativos y
la intervencién de los recursos avanzados. Hay que contagiar el espiritu
paliativo a todos los niveles asistenciales.

El problema se suscita fundamentalmente porque los cuidados
paliativos no conforman una especialidad, aunque se ha promovido su
reconocimiento como area de capacitacion especifica, de manera que
las plazas que estan especialmente destinadas a dispensar este tipo de
asistencia se desempenan indistintamente. Entendemos preciso que,
en tanto se solventa esta cuestion, se establezcan mecanismos que
garanticen la cobertura de las plazas de los dispositivos que
integran los recursos avanzados con profesionales que cuenten
con formacion acreditada, experiencia y vocacion real.
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La atencion paliativa de las personas menores de edad
constituye uno de los aspectos mas deficitarios del sistema,
por su falta de respuesta especifica a las connotaciones especiales
que presenta este colectivo. Significativamente no esta resuelta la
atenciéon del paciente pediatrico en el domicilio, lo que determina que
un porcentaje muy elevado de nifios y adolescentes estén falleciendo en
los hospitales en contra de sus deseos y el de sus familias.

Se les pide demasiado a los familiares y cuidadores de
pacientes en el domicilio, sin que por otro lado se les ofrezcan apoyos
suficientes. Hay que formales y facilitarles el acceso a las prestaciones y
servicios de la Ley de Dependencia de una manera agil, en consonancia
con el prondstico vital de los pacientes. También reclamamos una
modificacion normativa que les permita beneficiarse de las
medidas de conciliacion que legalmente estan establecidas para el
cuidado de los hijos.

Aln existe mucha confusién en relacién con las decisiones
susceptibles de adoptarse en el tramo final de la vida. Todavia se
generan conflictos, e incluso a veces se discuten desde una perspectiva
ética lo que son derechos legalmente reconocidos. Solamente en el
ambito de los recursos avanzados de cuidados paliativos puede
afirmarse un manejo adecuado de la limitacion del esfuerzo
terapéutico o la sedacion paliativa, surgiendo la duda al margen de
aquellos, y subsistiendo el riesgo de aplicacion inadecuada por exceso
o por defecto. Hay que lamentar el escaso recurso en estos casos a los
comités de ética asistencial, cuyos pronunciamientos por otro lado son
muy valorados.

Los aspectos emocionales y espirituales son los grandes
olvidados del sistema, es una labor que asumen masivamente las
Asociaciones de pacientes con personal propio. La atencion al duelo
también se relega, sobre todo en el seguimiento posterior al fallecimiento.
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La satisfaccion de los derechos de acompafamiento y
confidencialidad, se muestra todavia muy condicionada por el lugar
en el que los pacientes permanezcan. Es necesario que estos derechos
se garanticen también cuando los pacientes se encuentran en la UCI o
en urgencias.

Aunque existe una voluntad generalizada de cumplimento del
derecho de los pacientes en situacion terminal a ser alojados
en habitaciones individuales, en ningln caso puede afirmarse
que esa garantia sea plena, ya que generalmente se supedita su
cumplimiento a los periodos de normalidad o baja frecuentacion,
reconociendo que el mismo resulta incumplido en momentos de especial
demanda asistencial. Debemos insistir en que se trata de un derecho
legalmente reconocido y garantizado, un derecho pleno que
no puede quedar condicionado por las circunstancias sino que
debe desplegar su efectividad en todo caso, aceptando Unicamente
su suspension temporal en situaciones realmente excepcionales.

En relacidn al debate social existente en torno a la posible legalizacion
de la eutanasia y el suicidio asistido, podria resultar conveniente que la
ciudadania andaluza pudiera posicionarse al respecto. A este respecto,
proponemos la adopcidn de una Resolucion del Parlamento de Andalucia,
adoptada por los Grupos Politicos con representacion parlamentaria
tras un proceso de debate participativo con intervencion activa de
todas las personas y colectivos interesados, fomentada a través de una
campafa informativa y mediante la implementaciéon de herramientas
gue posibiliten la presentacion de propuestas e iniciativas.
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