Comite de Biogtica de Catalunya

Comite
Bioétjca
Catalunya

Recomanacions als professionals
sanitaris per a I'atencié als malalts
al final de la vida






Comite de Biogtica de Catalunya

Comite
Bioétjca
Catalunya

Recomanacions als professionals
sanitaris per a I'atencié als malalts
al final de la vida



© 2010 Generalitat de Catalunya
Departament de Salut

Tiratge: 15.000 exemplars

Produccié editorial: Fundacié Victor Grifols i Lucas

Queda rigorosament prohibida, sense l'autoritzacié per escrit del titular del Copyright,
sota les sancions establertes a les lleis, la reproduccié parcial o total d’aquesta obra per
qualsevol mitja o procediment, incloent-hi la reprografia i el tractament informatic, aix{

com la distribucié d’exemplars mitjangant lloguer o préstec public.

Diposit legal: B-7245-2010
ISBN: 978-84-692-9541-0



INDEX

ok wn e

Introduccio

El professional i I'ajuda al malalt

'ajuda en el sofriment

La comunicacié amb el malalt

Decisions cliniques basiques

5.1. Planificaci6 de I'ajuda

5.2. Respecte al rebuig del malalt

5.3. Valoracioé de la competencia

5.4. Malalts incompetents i document de voluntats anticipades
5.5. Limitacié de l'actuacio i futilitat

5.6. La sedaci6 com a demanda o proposta raonables
'ajuda alla on es mor

6.1. Acasa

6.2. En un centre sociosanitari

6.3. En un centre residencial

6.4. En una planta d’hospitalitzacio

6.5. En una unitat de critics

6.6. A urgencies

. Ajudar a morir bé és també objectiu institucional

Annex 1. Avaluacié del malalt

Annex 2. Referéncies legals

Annex 3. Farmacopea per a la sedaci6

Annex 4. De que parlem? A manera de glossari

Bibliografia

Pag.

15
17
29
29
34
36
38
42
50
57
57
60
62
65
69
76
89

97
101
111
115

119






L4

1. Introduccidé

Aquest document vol servir d’ajuda als professionals que han d’assistir
malalts que estan prop de la mort, sigui quina sigui la seva disciplina o espe-
cialitat. No pretén ser una aportacié teodrica ni un protocol técnic, sind un
document ttil per ajudar a comprendre els valors que estan en joc en aques-
ta situacio i les necessitats basiques principals: la d’evitar i combatre el dolor
i el sofriment, i la d’atendre les demandes personalitzades en allo que sigui

possible.

Paral-lelament a la societat, la practica de la medicina també evoluciona i
afronta nous reptes. Per exemple, amb el gran progrés tecnologic, la lluita
contra la malaltia ha permes millorar molt una de les seves finalitats classiques:
la de retardar la mort. Pero, tal com es pregunta I'Informe del Hastings Center
«que significa quan hi ha maquines que poden mantenir en vida cossos que
abans haurien mort sense més ni més? fins on ha d’arribar la medicina a 'hora
de perllongar una vida que sacaba?»*. Es evident la necessitat d’adequar a
cada cas les actuacions que cal comencar, continuar o deturar per evitar fer un
mal superior al que es vol combatre.

Lesforg realitzat per prevenir o eliminar causes conegudes de mort ha portat a
¢ g

considerar-la com un fenomen que sempre hem d’intentar posposar. Aixi,
quan la mort finalment es produeix, a vegades el professional pot veure-la fora
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del seu saber teoric i practic, com el fracas dels seus intents. No és rar tampoc
que hi hagi familiars que demanin actuacions futils o contraindicades amb la
mateixa idea. En aquest context, 'ajuda que tot malalt mereix prop de la mort
pot arribar tard i, molt sovint, després que hagin fallat intents excessius, agres-
sius i desproporcionats d’evitar una mort segura. Sovint es fa massa per retar-
dar la mort i massa poc per mitigar-ne el patiment que 'acompanya'”.
Aixi és que, a vegades, no solament no es disminueix aquest patiment siné que
es pot augmentar.

Per altra banda, la confusié al voltant d’alguns conceptes ¢tics i juridics'” »
pot portar actualment els professionals a no aprofitar prou bé, per por, les
possibilitats de calmar el dolor o de sedar qui pateix. Convé, doncs, discutir i
aclarir alguns conceptes'.

Entre I'obstinacié desmesurada per evitar una mort inevitable i la inhibici6 a
'hora de tractar el patiment tractable hi ha una bona practica clinica que s’ha
de saber adoptar. Es cert que la societat demana una ajuda cada cop més me-
dicalitzada per morir, perd amb el benentes que sigui competent i prudent,
sense excessos ni inhibicions. No tothom mor en unitats de cures pal-liatives;
perd, en canvi, tothom hauria de poder estar ben assistit en la mort: cada pro-
fessional, per tant, sigui quina sigui la seva dedicacié clinica, hauria d’incorpo-
rar aquesta inquietud i dotar-se dels coneixements i les habilitats que els seus
malalts necessiten per poder ser assistits tan bé com sigui possible quan s'apro-
pin a la mort.

' Queden fora d’aquest document els casos d’eutanasia i de suicidi medicament assistit, sobre
els quals ja es va pronunciar el Comite Consultiu de Bioetica de Catalunya en un text de 'any
2005”. Parlem només de la bona practica recomanable eticament i acceptada legalment en el
moment de la redaccié.
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Resum

e Sovint es fa massa per retardar la mort i massa poc,
i massa tard, per mitigar-ne el sofriment.

e [Js ciutadans reclamen més ajuda sanitaria per mo-
rir, i de més qualitat per morir bé.







2. El professional | I'ajuda al malalt

Un repte actual, a més del de la indicaci6 del tractament adient en el moment
oportd, és el de conéixer i respectar la voluntat i les prioritats de cada ma-
lalt abans de posar-lo en practica. Cal acceptar la paradoxa que en una societat
amb una medicina més generalitzada, i fins i tot massificada, es reclami una
personalitzacié més gran que abans.

Fins ara, com que durant segles 'objectiu prioritari de la medicina era el
d’aconseguir la maxima eficacia contra la malaltia i els simptomes corres-
ponents, es legitimava imposar un tractament quan es creia oporti d’'una ma-
nera molt paternalista. Pero I'acceptacié de 'autonomia personal en la relaci6
clinica ha capgirat aquesta inércia, en aplicar els drets humans a la situacié dels
humans malalts: els drets a la llibertat de cadasc, a la igualtat entre tots i a la
solidaritat dels altres'’.

Ara, amb aix0, l'objectiu primordial de la medicina passa a ser el de propor-
cionar la maxima ajuda possible a la persona malalta, persona que ja no és
només portadora d’'una malaltia a combatre, siné portadora també d’uns va-
lors a respectar i d’unes necessitats personals a atendre; és ella, i no només la
seva situacié patologica objectiva, la que ara legitima I'ajuda que rebra i la que
pot posar limit a la que no voldra.

El Parlament de Catalunya va obrir el nou mil-lenni amb una llei (21/2000)
sobre els drets a la informacié sanitaria i 'autonomia del pacient, amb la qual
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seguia la petja del Conveni del Consell d’Europa del 1997 i que va ser referen-
dada per una altra de basica d’ambit estatal (41/2002) i per la Declaraci6
Universal de Bioetica i Drets Humans (2005). Aquestes iniciatives legislatives
no fan més que reflectir el gran canvi en el camp de la sanitat, positivitzant uns
nous drets del malalt, que basicament sén els segiients (vegeu annex 2):

dret a Iassisténcia sense discriminacio;

dret a saber el que se sap sobre ell, i a accedir alla on és la informacié;

dret a la integritat;

dret a consentir i a rebutjar el que se’l proposa, i a preveure-ho anticipada-

ment;

dret a preservar la intimitat i a exigir confidencialitat.

Comprendre la complexitat d’aplicacié que aixd comporta és basic per pren-
dre decisions correctes i orientar-se en les dificultats. Per exemple, sha d’enten-
dre que el dret al consentiment informat transforma molts conceptes, com sén
el de bona i mala practica clinica, el de beneficéncia i el de no-maleficencia.

El consentiment informat mostra de fet una nova cultura. Es pot formular
aixi: no es pot actuar sobre un ciutada, tot i que estigui malalt, sense el seu
consentiment, encara que sigui per curar-lo o salvar-li la vida o augmentar-ne
la qualitat. En principi, fer un «bé», encara que es faci técnicament bé, ja no és
un acte beneficent com ho era abans, si és imposat a un malalt competent; avui
en dia aixd pot ser fins i tot sancionat. Per exemple, ara és mala practica no re-

tirar el tractament quan el malalt retira el seu consentiment per continuar-lo.

El no consentiment d’una persona malalta no admet objeccié de conscien-
cia per part del professional: sha de respectar. No es pot parlar, en aquests
casos, «d’eutanasia passivar, sind simplement de dret a la integritat dels ma-
lalts i de deure professional de respectar-lo. En resum, de bona practica.

Perd la relacié clinica ha de tenir en compte que 'autonomia del pacient pot

comportar 'expressié de la voluntat en un nivell superior o més complex. A
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més de I'essencial dret a dir si 0 no, se 'ha de permetre la lliure expressié de tot
alld que pot ser important per a ell. El malalt pot voler participar més en la
decisié i a la seva manera; que es conegui i reconegui més el seu mén de va-
lors. Aixi, per exemple, el malalt pot fer demandes d’ajuda personals i conflic-
tives, que el professional hauria de considerar i veure fins a quin punt s6n as-
sumibles”’.

En aquesta adequaci6 a ’autonomia del malalt, sha de facilitar que exposi
els valors que més estimi, fins i tot aquells que poden estar ocults per la por, la
confusié o la debilitat. La bona practica inclou sempre estar atent a aquestes
demandes, inclus a les que sén dificils de formular o d’atendre, i també explo-
rar necessitats, i suscitar-les, no només atenent les que s’hagin formulat espon-
taniament'®.

Es clar que el professional ha d’assegurar-se, sobretot en casos dificils, que
'autonomia és real, que la decisi6 és licida i que la demanda és coherent. I hi
ha tres requisits fonamentals per considerar-ho aixi, tots necessaris: la lliber-
tat, la competencia i la informacio.

La llibertat que es demana és sobretot la de 'abséncia de coaccié. Una di-
ficultat és la de distingir la influéncia externa excessiva i no tolerable de la
persuasié deguda abans d’una decisié que pot comportar conseqiiencies
greus.

La competéncia que es demana és la que pressuposa la capacitat legal i
també la capacitat, més puntual i especifica, de comprendre la situacié, de
prendre decisions d’acord amb els propis interessos i de fer-se carrec de les
conseqiiencies. Adequar el nivell de competencia exigible en cada cas és
dificil, ja que es tracta d’'un concepte no estatic. Aixo vol dir que caldra ser
més curds en el grau exigible de competéncia com més complexitat com-
porti la decisié. També s’ha de tenir en compte que la capacitat per decidir
pot millorar, amb més comprensid, i que podem ajudar a adquirir-ne.
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Finalment, la informacié que es demana és 'adequada a la situacié, a la
decisi6 a prendre, i sobretot a la persona que I’ha de prendre, sense confon-
dre el dret a la informacié que té tothom amb la necessitat d’informacié en

cada cas, de la qual és prudent informar-se abans d’informar.

Si aquests tres requisits es compleixen, per greu que sigui la decisié del
malalt, o per incomoda que resulti per als professionals, s’haura d’accep-
tar, si amb ella el malalt accepta ldcidament les conseqiiéncies que comporta.
A més, sha de pressuposar que tota persona amb capacitat legal en principi és
lliure, és competent i té necessitat d’informacié per decidir. Per tant, si de cas,
s’han de donar raons de per que es creu que esta coaccionada, no és compe-
tent per a aquella decisié o no s’ha informat més o millor abans d’haver decidit

una actuacié contra el seu consentiment o sense tenir-lo®>.

Quant a la demanda d’actuacié, és logic que, per seguir-la, no ha d’estar
contraindicada clarament i tampoc no hi ha d’haver dubtes sobre la voluntat
que la guia. Tant si s'expressa com a tria o limit com si ho fa amb una deman-
da d’actuacié, la voluntat personal pot manifestar-se anticipadament preve-
ient la seva influéncia en decisions futures, en les quals en pugui quedar dis-
minuida I'expressi6 i la defensa. El pla anticipat de cures (PAC) ja és un pacte
per preveure una personalitzacié prou adequada. Pero, a més, algunes deci-
sions més dificils, menys comunes, més personals, poden constar amb fefaén-
cia en 'anomenat document de voluntats anticipades (DVA), ja establert per la
llei®® A2 Amb aquest document pot augmentar la seguretat del malalt de ser
respectat, i la dels professionals quan son respectuosos amb la seva voluntat. Ja
veurem que en aquest document es pot nomenar un representant per prendre
les decisions «per substitucié» i explicitar directrius que es vol que es tinguin

en compte.

El nou paradigma de I'atencié medica inclou, per tant, a més de I'atencié a la
malaltia i als simptomes corresponents, també I'atencié a la voluntat i a les
necessitats de tot tipus del pacient. Es clar que la proposta que fem ha d’estar
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basada en proves objectives («en 'evidéncia», com es diu actualment), perd
també en el respecte pel que fa a 'aplicacié. La imposicié d’un tractament
és mala practica encara que es basi en protocols medics i criteris cientifics ri-
gorosos. Per ben demostrada que estigui I'eficacia d’'una actuacié, per molt
que l'aconsellin les guies de «bones practiques», no per aixd ha de ser obliga-
toria per als malalts.

Ara bé, 'inica alternativa al paternalisme no és la simple relacié contrac-
tual. En especial per afrontar situacions dificils resulta insuficient com a aju-
da, perque el malalt necessita més personalitzacié, més mirament envers el seu
mon personal, i poden trobar cruels les actituds «defensives» o de distancia-
ment'®. Passa per exemple quan es reclama un consentiment escrit o excessi-
vament explicit davant d’'una demanda evident, o quan es fa decidir a la fami-
lia la retirada d’un tractament futil. Lalternativa que el ciutada demana és la
d’una relacié més empatica i compassiva, una que es basi en ’hospitalitat;
és a dir, que s’interessi pel mén personal que representa, que permeti expressar
pors, manifestar desitjos i descobrir preferencies, i que afavoreixi arribar a
decisions compartides basades en la confianga mutua.
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Resum

Ha canviat la demanda que la societat fa als

professionals sanitaris: de la maxima eficacia contra
la malaltia ha passat a demanar-los la maxima ajuda
al ciutada malalt, que inclou sempre el respecte a la
seva voluntat i el coneixement de la seva necessitat.

La voluntat del malalt ha de ser autonoma: és a dir,
[liure, competent i ben informada.

Si és autonoma, /a seva negativa a I'actuacio s’ha de

respectar. La proposta que es fa en interes seu, ni
que sigui vital, no pot imposar-se.

El professional ha d’aprendre a limitar les seves
propostes i la seva actuacié quan ja no sén
convenients.

L’alternativa al paternalisme no pot ser una simple
relacié contractual, siné una relacié empatica

i compassiva que permeti un dialeg franc i un
acompanyament «hospitalari».




3. L’ajuda en el sofriment

Aquestes transformacions que hem vist en I'exercici professional es fan molt
evidents quan parlem de 'ajuda al malalt prop de la mort. Com diu Daniel
Callahan, «tan important com prevenir i curar malalties és ajudar que les per-
sones puguin morir en pau»*.

Els equips de cures pal-liatives, que atenen aspectes somatics, emocionals, so-
cials i espirituals (religiosos o no) per tal d’evitar el sofriment a les persones
que moren, ja tenen en compte que «no sén els cossos els que pateixen sind les
persones»*. Perd no tothom mor en unitats de cures pal-liatives i, en canvi, si
que tothom hauria de poder ser ben assistit en la mort pels diferents professio-
nals sanitaris que 'atenen. Cada professional doncs, sigui quina sigui la
seva especialitat, hauria d’incorporar aquesta inquietud i els coneixements
i les habilitats que els seus malalts necessiten per poder ser assistits tan bé com
sigui possible quan s'apropin a la mort.

Per comengar, hi ha algunes indicacions comunes per a tots els malalts i que, en
principi, shan de tenir en compte. La primera és la de mitigar el sofriment, si-
gui quina sigui la causa que el produeix. Es I'objectiu prioritari. El dolor s’ha
d’intentar preveure i prevenir abans que es presenti i sha de combatre quan hi és.
S’ha de pressuposar que ningti no el vol, que no té sentit per se, i per tant consti-
tueix una indicacié per actuar a menys que se'ns digui el contrari explicitament.

Laltra és la d’estar atent a les necessitats i demandes personals, considerant
les diferéncies que hi pugui haver. Recordem que cada persona és tnica i ne-

15
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cessita un dialeg personalitzat, sense imposicié de valors, prejudicis o rutines,
amb un respecte maxim a la idea de dignira" que pugui tenir. Per fer-ho bé,
convé fugir de generalitzacions o estereotips i de classificar les persones segons
grups, ja sigui per la cultura, la patologia, I'edat o alguna altra condicié. Con-
vé classificar les malalties, no les persones. Ens hem d’adaptar a cadascu.

La practica també constata que hi ha, a més, una gran variabilitat temporal
entre cada moment per a una mateixa persona, i aixd obliga a adoptar una
actitud d’alerta constant. Aixi com pot ser necessari canviar en poques hores
la medicaci6 analgesica, també poden canviar rapidament els desitjos de viure
o les estrategies d’afrontament de la mort. Aixi, sha d’explorar quins sén i
com evolucionen les necessitats subjectives i els parametres biologics, i I'aten-
ci6 sanitaria s’hi ha d’adaptar amb sensibilitat i flexibilitat™'’.

Es important recondixer que, encara que no sempre estari en mans del profes-
sional que un pacient pugui morir com volia, 'ajuda que ha d’aportar en
aquestes circumstancies és un repte que s'insereix de ple en els objectius de la
professié que va escollir.

Resum

e Per al professional, tan important com prevenir i curar
malalties és ajudar els malalts quan han de morir. Es

també un objectiu fonamental de la seva practica.

e | 'ajuda primordial que s’espera és la d’evitar o mitigar
el dolor i el sofriment, que sén diferents en cada
situacid, diferents en cada persona i en cada moment.

"' Sobre el concepte de dignitat, especialment de I'is que se'n fa, vegeu les consideracions en el

glossari.
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Tots voldriem estalviar-nos de donar males noticies i sentim desassossec a 'ho-
ra de parlar de la proximitat de la mort. En aquest trangol, I'angoixa anticipa-
toria del pacient i dels familiars davant de la possibilitat de males noticies i la
del professional conflueixen i amenacen el procés comunicatiu. Aixi, amb la
pretensi6 de no destruir les seves defenses contra la por de la mort, o simple-
ment d’unir-se al desig de no entristir-lo, els professionals tendeixen a vegades
a ocultar al pacient, si més no parcialment, la situacié real, especialment pel
que fa al pronostic. Pensen que el temps ja s'encarregara de posar les coses al
seu lloc: quan el malalt vagi perdent forces i potser consciéncia, i siguin sim-
plement els fets visibles els que informin per si sols.

La informacié

Tenir informaci6 és un dret basic i general. Ara bé, tenir dret a la informacié
no és sinonim de tenir-ne necessitat, i és aquesta darrera la que ens ha de
guiar. La conveniéncia de comunicar la veritat té el seu limit en les preferénci-
es personals del pacient, que, per tant, haurem d’explorar, ja que canvien molt
d’una persona a una altra, i en una mateixa persona al llarg del temps. S’ha de
donar a entendre que es té la informacié a la seva disposicié, per donar-la
sense reticéncia i sense compulsié.
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Certament, amb la informacié sovint es pot produir sofriment. Es clar que
aquest sofriment sha de minimitzar evitant maneres brusques, exhaustives i
brutals, perd és un dret del malalt el de saber tot el que se sap sobre ell, i, a
més, la desinformacié pot ser causa de sofriment més tard. Si la informacié
produeix sofriment, la incomunicaci6 en produeix encara més.

En qualsevol cas, la mentida és inadmissible: és un abus de confianca i un
engany irreversible; per tant, greu. La informaci6 sempre «ha de ser veridican,
com diu la llei actual. No hi ha «<mentides pietoses», sind, si de cas, maneres
pietoses d’aproximar-se a la veritat i de progressar a través d’ella o de deturar-
se quan calgui®.

La manca de respostes, o les poc entenedores i no ben ajustades al malalt, o les
actituds evasives no justificades, també son, en principi, sortides falses. I aixd
en tres sentits, principalment.

a) D’una banda, el desconeixement de la seva situacid, i de I'altra, la percepcié
de manca de sinceritat de 'entorn cuidador (professionals i/o familiars),
sumeixen el pacient en una penosa inseguretat, ansietat i desconfianga.

b) Se’l priva, a més, d’un temps privilegiat per posar ordre en la seva vida, per
resoldre qliestions pendents, tant emocionals com de caire practic.

¢) D’altra banda, porta els professionals a actuar prescindint de la seva col-
laboracié i del seu esfor¢ deliberatiu per anar elaborant correctament un pla
de cures personalitzades.

S’ha de presumir que, en principi, tothom té ganes de saber perd també té
por de saber, i que per moments domina una part o I'altra. Cada malalt ha de
poder mostrar el moment i el grau en que desitja ser informat, i el professio-
nal, sense voler avancar-se, ha de saber adaptar-hi el ritme i la forma ade-
quats.
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Qui ha d’'informar?

Es el metge responsable qui ha d’informar sobre el diagnostic i el pronostic.
Ara bé, la resta de professionals implicats —altres metges participants, inferme-
ra, psicoleg, treballador social- no poden desentendre-se’'n. En la relacié de
proximitat que s'estableix entre el pacient i aquests altres membres de 'equip
sovint sorgeixen demandes relacionades amb la informacié; hem de ser cons-
cients de la importancia de no eludir-les i poder donar cabuda als dubtes, in-
quietuds o pors que hi pugui haver al darrere, sense entrar en explicacions més
tecniques que pertocarien al metge responsable; i, per no introduir contradic-
cions ni desconcert, és bo que tot 'equip conegui la informacié a donar.

Per exemple, si un malalt expressa la seva perplexitat perque ara ja no se li fan
proves i analisis com, anteriorment o se li ha aturat el tractament de quimio-
terapia, esta fent una demanda, probablement d’informacid, que la infermera
no pot obviar o limitar-se a derivar. Ha d’explorar qué hi ha al darrere, qué és
el que necessita, si realment esta en disposicié de saber les raons que expliquen
aquests canvis, etc. La resposta no hauria de ser —o, en tot cas, no en primer
terme— «parli amb el metge», sind la d’escoltar i recollir la inquietud i poder
enraonar sobre la situacié, en termes generals pero ajustats a la realitat.

Donar males noticies

Tot i que la comunicacié no és només una técnica siné sobretot «un art», i que
cadasct ha d’anar trobant el seu estil particular d’apropament al mén tnic de
cada pacient, els professionals s’haurien de formar millor en el maneig de la
comunicacié en situacions dificils. Apuntem algunes consideracions que po-

den ajudar a donar males noticies'®*":

En informar d’una malaltia que sera mortal o irreversible, un dels principals
errors és el de pensar que shan de donar «noticies» com a peces d’informa-
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cié tancades, definitives, sense preambuls, sense gradacié. Sha de pensar,
en canvi, a obrir un dialeg de descobriment mutu. $’ha d’iniciar un procés
de comunicacié amb el pacient, escoltant i responent les seves preguntes.
Les preguntes sén la clau, i shan de saber evocar i no només esperar. No
shan de menystenir mostres de cortesia.

Convé un lloc adient per a un dialeg intim, potser amb les persones que
siguin utils per a la comoditat del malalt. «No li fa res que parlem davant de
la seva esposa?».

El malalt ha de tenir temps per poder expressar les seves pors i inquietuds,
fins i tot les que encara té poc conegudes. En necessita per crear un espai
interior on rebre la informacié; per tant, I'’ha de veure venir i no rebre-la per
sorpresa.

El professional s’ha de preparar per donar-la, ha de preparar el com, el
limit i els aspectes positius a afegir-hi després. Si preveu que pot haver-la de
donar en el futur és bo que en parli: «Voste és de les persones que volen
saber-ho tot?» 0 «qué tem?».

El malalt es preparara millor si, d’alguna manera, veu que li donarem una
mala noticia. Es pot presumir sovint que I'espera, perd convé investigar
abans queé sap o qué tem. «Voste i jo hauriem de parlar d’algunes coses que
em preocupen de la seva radiografia» o « les coses no van tan bé com ens
pensavemy.

S’ha de verbalitzar després, sense ambigiiitats, el nucli del problema; sense
estendre-s’hi massa, amb les paraules més planeres, menys destructives (evi-
tant tabus o pors...). I estar i quedar atent a la resposta emocional.

Quant a la tensié emocional, el professional ha de tenir en compte la di-
ferencia entre la seva i la del malalt. La seva pot ser alta en comencgar i anar
baixant a mesura que informa: la del malalt, en canvi, puja quan confirma
el seu temor, i sobretot després. Per tant, convé que el professional conti-
nui alerta per ajudar quan ja ha donat la noticia, amb disponibilitat i res-
pecte.

En conseqiiéncia, per comunicar «males noticies», actitud és fonamental.

Gran part de la comunicaci6 no és verbal, i sovint allo que queda més gra-
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vat, més que les paraules utilitzades, és 'actitud amb queé es van comunicar.
El pacient pot haver anticipat el que se li ha de dir, perd viura malament
que, en fer-ho, ens mostrem freds, distants o insensibles.

Una actitud valenta, propera, serena i considerada (capag de dir «ho sento,
no ho sé» o «em sap greu, hauria preferit comunicar-li uns altres resultats»)
mostra empatia, respecte i voluntat d’ajuda a fer front a la nova realitat.
Perque, finalment, comunicar segons quin diagnostic certament tanca una
porta —la de la continuitat de la vida—, perd també en pot obrir d’altres. La
informacié no pot sonar a claudicacié professional, a un «res a fer». Tan
important és dir allo que no es pot fer com emfasitzar allo que si que es
pot fer: estar-hi a sobre; no deixar-lo sol; cuidar els simptomes, evitar-li
dolor, continuar estant oberts a comunicar, a respondre dubtes, a ajudar a
prendre decisions... Oferir-se a fer-li costat.

Si la persona que déna la noticia esta disposada a proporcionar-li suport,
es pot ser honest sense destruir els mecanismes d’adaptacié del malalt,
perqué encara que «no puguem esperar ser curats podem abracar altres

esperances».

Reconduir I'esperancga

En aquest punt, és oportt fer algunes reflexions pel que fa a 'esperanca: la
funcié que acompleix i la forma que cal evitar, o respectar, o promoure.

Lesperanga proporciona confort en circumstancies negatives, i és corrent prop
de la mort. Sovint és un estat d’anim que tracta d’evitar el dolor de la lucidesa.
«No hi ha esperanca sense por, ni por sense esperanca», diu Spinoza®. I és cert
que molts pacients amb mal prondstic, o fins i tot en 'agonia, prefereixen
viure en el dubte per tal de mantenir precisament I'esperanca.

Exemple: Ho diu bé Sonia, personatge de Txékhov, quan se li recorda que «és millor
saber la veritat, sigui quina sigui, que no pas viure en el dubtes; ella respon, baixet:
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«wpero en el dubte puc mantenir lesperanca». I quan li pregunten «qué dius?», ella res-
pon «res, res». La darrera contesta demostra la dificultar d'admetre que es té por de la

veritat.”’

Es diu a vegades que la informacié ha de ser «esperangada»®. Perd sha de
recordar que I’esperanga pot ser negativa si no és més que un refugi que
tard o d’hora I'evolucié de la malaltia ha de destruir; perque la destruccié
pot ser en aquest cas més dolorosa. Es negativa la que espera que passi el que
no és probable que passi i que no depén de cap acci6. Es una il-lusié que els
professionals no haurien de promoure, perque fent-ho produeixen iatroge-
nia. Hem de recon¢ixer que la incertesa del coneixement I'afavoreix sovint:
perque, sent com és estadistic, permet «esperar» trobar-se en la banda més
favorable de la corba de Gauss pronostica encara que aixo sigui el menys

probable.

S’ha de respectar, aixo si, mentre el malalt hi troba una manera de conviure
amb el dolor, una forma de descans per poder-lo suportar i potser superar;
quan utilitza un moviment emocional pendular, un anar i venir successiu,
entre el contacte amb la por cegadora i 'ombra del refugi de I'esperanca.
Aquesta esperanga sha de comprendre sense encoratjar-la, i cal estar atent a
Poportunitat de «redefinir-la»”" quan es pugui.

Hi ha altres esperances que si que és bo saber estimular: les que afavoreixen
acceptacié d’alld que es viu i sha de viure, les que promouen el progrés per-
sonal i faciliten una mort millor. Es tracta d’esperances (potser «petites») d’in-
cidir en el propi futur, de fer-lo més controlable, més dependent de la volun-
tat. Per exemple, que no se I'abandonara, que podra anar a casa els caps de
setmana, que els seus desitjos seran respectats, que els que quedin se’n sortiran
i el recordaran bé, que es perdoni i pugui ser perdonat... Aquest tipus d’espe-
ranga raonable sobre alldo que és possible déna lloc a demandes i accions que
acaben sent emancipadores. El malalt pot sentir que relliguen el seu passat

amb el futur que té davant, que encara val la pena treballar i viure el que li
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queda per influir en les situacions i esperar-ne alguns fruits. Amb aix0 afegeix
valor, i per tant déna més sentit al present que viu.

Diriem, doncs, que I'esperanca no recomanable és la que es basa en expectati-
ves no realistes que dificulten la resolucié de temes pendents o que generen
demandes desproporcionades. Que, en canvi, 'esperanca positiva és la que,
basada en una informacié verag, és util per afrontar una situacié dificil. Cal
saber discriminar-les per evitar errors i per posar en marxa estrategies de su-
port al malalt, ajudant a reconduir-lo cap a la que proporcioni més control
sobre com viure aquesta darrera etapa. El professional ha de descobrir en cada
pacient les possibilitats per fer-ho i, a través un dialeg franc, implicar-s’hi per

ajudar-lo en el moment oporta.

Acompanyar al malalt

D’aquesta atenci6 personalitzada dirigida a augmentar I'acceptacié i dismi-
nuir la por del malalt, se n’ha dit counselling’, paraula amb la qual es pretén
definir les habilitats de comunicacié, tant d’exploracié com de suport, i pro-
moure les actituds de 'equip professional per ajudar amb eficacia que el malalt
vulnerable se senti més compres, valorat, respectat i autonom. El malalt que
sha de morir necessita ajuda per controlar tant com sigui possible la seva situ-
acid, pero sobretot companyia per sentir-se més segur, i espera dels professio-
nals que estiguin preparats, i sobretot disposats, per a ambdues demandes.

Més enlla dels elements racionals o cognitius del discurs, cal estar atents als
aspectes emocionals vinculats a la incertesa, a la necessitat de confirmar sospi-

tes o inclds a reafirmar-se en la seva negacié.
No és infreqiient que el malalt faci aquest tipus de demandes precisament a

persones de 'equip que no sén el metge; gairebé segur que no és casual, i
només aixd pot ser un senyal per activar una alerta sobre la seva capacitat o
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disposicié per assumir la informacié. Es important ser prudents abans de do-

nar respostes directes, aixi com donar per bones les nostres suposicions abans

de corroborar-les, perque podem equivocar-nos: cal indagar, i la millor mane-

ra és intentar precisar i matisar de qué esta parlant exactament, estimulant una

autoexploracié que els ajudi a desenvolupar els seus recursos.

Per altra part, cal aportar aquesta valuosa informacié a tot ’equip a fi de po-
q q

der oferir al pacient el millor suport i la resposta més adequada a les seves

necessitats.
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Exemple d'hipotétic didleg: la malalta, sotmesa a una nova linia de quimioterapia amb
intencid pal-liativa (coneix el diagnostic, pero no el pronostic) parla amb la infermera:

Malalta: Em curaré, 0i?

Infermera: La veig preocupada; queé és el que lamoina?

Malalta: ...(Pot passar que la malalta es quedi callada: és important saber respectar
aquest silenci i donar ['espai necessari perqué la persona continui parlant)

Malalta: Com vol que estigui? Es clar que estic prmcupada, pero jo ara em trobo bé,
tinc gana, no tinc dolor... pero és clar, seri el que Déu vulgui... Jo penso que tot aniri
bé. Vosté qué creu?

Infermera: Tant de bo, aixi ho dexitjo, sincerament! Vull que sapiga, no obstant aixo,
que passi el que passi, nosaltres estarem amb vosté acompanyant-la en tot allo que faci
Jalta i necessiti. Creguim (i pausa).

Infermera: Ara, pero, haurem d'esperar les proximes proves per veure els resultats del
tractament i com podem seguir ajudant-la. Li sembla bé? (pausa). Comprenc que
aquest temps d'espera deu ser dur per a vosté...

Malalta: No m'esperava haver de passar tot aixo. El meu marit sacaba de jubilar;
voliem passar tempomde: a la caseta que tenim a fam... Tinc una néta preciosa, de dos
anyets... [ ara, tot aixo... quin contratemps! De vegade.f penso que é un malson, pero sé
que no he de pensar en coses dolentes; sha de ser optimista, 0i?

Infermera: Si que és important ser optimista, i també ho é que vosté pugui parlar
d'aquest neguit... Li pot ser molt 1itil. No parlar de les preocupacions no fa que desapa-
reguin, al contrari; segons com, es fan més grosses encara.

Malalta: Ja té rad, ja... Pero a casa em dinen que no pensi en aixo, que he de pensar
que em posaré bona...

Infermera: Es clar, ells també estan preocupats i es preocupen per voste. Qué li sembla-
ria poder parlar de tot aixo amb el metge?
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Malalta: Ai, no sé, sempre va molt enfeinat... No el vull atabalar amb les meves
coses...

Infermera: Aquesta és la nostra feina. I tot aixo que mexplica no és cap bestiesa; si en
1é ganes, és important que ho comparteixi amb el doctor.

Agquest dialeg no ocupa més de tres o quatre minuts. Val la pena mostrar el nostre in-
terés, per exemple, seient i fent palesa la nostra maxima atencié envers tot allo que ens
vulgui dir el malals.

Informar la familia

Les persones que compartien la vida del malalt haurien de ser tractades, en
principi, com a part del seu mén. S’ha de pensar que, si no ha dit el contrari,
comparteixen la necessitat d’informacid, perd és convenient preguntar-li
amb qui vol compartir-la i amb qui no. Pensem que, quan ell ja no pugui,
hauran de prendre a més decisions cliniques que I'afecten. Si el malalt ha dei-
xat instruccions sobre aix0, sobretot si ha nomenant un o més representants,
aquest o aquests han de ser aleshores els interlocutors.

També amb els familiars shan de seguir les precaucions anteriors sobre infor-
macid, tant pel que fa a 'actitud com a les formes de progressié, amb cautela
i didleg empatic® %% Potser es pot anar més lluny amb ells quant a detalls, i és
freqiient en el nostre context que la seva informacié sigui prévia i serveixi per
pactar com s'informara el malalt.

En aquest punt, sovint els professionals han de recordar als familiars que el
titular del dret a la informacié és el propi malalt; que pot tenir necessitat de
saber, i que, si és aixi, no se li pot negar la possibilitat. S’ha de ser en aix6 ferm
i a la vegada comprensiu. Hi ha estudis que constaten que molta gent que
voldrien saber un mal pronostic per a ells mateixos, no el dirien, en canvi, ala
persona estimada. Els professionals han d’encoratjar-los a considerar la perso-
na malalta com a capa¢. S’ha d’insistir que, malgrat voler protegir-la i dismi-
nuir-li 'angoixa, no es pot decebre la confianca que té posada en el seu entorn
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—professional i familiar— per fer front a la situaci, i, sobretot, que el «pacte de
silenci» imposat al seu voltant pot arribar a ser una crueltat.

Exemple de Tolstoi: El suplici d’lvan Illich era la mentida, per tots admesa... El tur-
mentava que no volguessin reconéixer el que tors sabien, i que ell també sabia, sobre la
seva situacid, obligant-lo a prendre part ell mateix en la mentida... una mentida que
acabaria reduint l'acte solemne i terrible de la seva mort al nivell de les visites, les cor-
tines i lesturid de lapat... Era atro¢.®

Es clar que també s’ha de comprendre la por de la familia de les conse-
qiiencies de la informacié al malalt, la por de no ser capag de fer-hi front per
si sola. Per tant, convé explicitar la disposici6 professional a donar-los I'ajuda
pertinent, implicant-se aixi en el procés que la informacié hagi desencadenat.
Sovint, perd, familiars i professionals subestimen la capacitat del pacient, i
fins i tot no és rar que sigui el malalt qui acabi intentant protegir els que el
rodegen.
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Resum

L’ajuda professional comporta una /nformacio
personalitzada, veridica i prudent, adequada a la situacié
i a les necessitats variables de cada persona malalta.

e No és acceptable la mentida ni la imposicio defensiva
d’informacié no volguda.

La informacié s’ha de donar en un procés de dialeg,
i amb una actitud d’ajuda.

Ha d’'informar el metge responsable, perd /a resta de
I'equip (infermera i altres metges) ha d’estar implicat
en el procés.

Per donar males noticies es requereix preparacio i
consciéencia de la forma, ritme i limits que cadascu
precisa i tolera. L'esperanca induida ha de ser realista.

Tota informacié ha d’incloure una oferta d’ajuda: de
més dialeg i d’acompanyament.

Els familiars han de ser informats si el malalt ho
permet, instant-los a evitar la simulacio.
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5.1. Planificaci6 de I'ajuda

El millor model d’atencié en els estadis del final de la vida és el que s’ha ano-
menat pla anticipat de cures (PAC), que, entre els esforgos per millorar la presa
de decisions, insisteix en la dedicacié i 'habilitat de comunicacié dels profes-
sionals perqueé la persona malalta pugui participar-hi anticipadament.

Lobjectiu és posar-se d’acord amb ella i el seu entorn sobre les actuacions
(indicacions terapeutiques, sedacid, trasllats, ubicacié) i els limits que cal po-
sar-hi. Suposa una deliberacié sobre les possibilitats i, a la vegada, els seus de-
sitjos, preferencies i valors a respectar. De tot aix0 se’'n deixa constancia en la
historia clinica per fer-ne el seguiment, i fins i tot a vegades pot donar lloc a
un document de Voluntats Anticipades (DVA). De fet, aquest tipus de plani-
ficacié enraonada és indispensable per arribar a la formalitzacié de qualsevol
consentiment informat o voluntat anticipada correcta™. Veurem consells ba-

sics per fer-ho.

" Una de les principals conclusions de I'estudi SUPPORTY ja va ser que l'existencia d’'un

DVA, per si sol, no representava un factor substancial en la millora de I'atencié dels pacients si
no hi havia un treball reflexiu de didleg i d’adequacié previ.
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Quines condicions s’han de donar?

Les condicions que poden afavorir aquest procés sén les segiients:
Aconseguir una relacié de confianga amb el malalt i el seu entorn afectiu.
Explorar i descobrir les preferencies del malalt de manera consensuada
amb l'equip professional.

Passos que cal tenir en compte

Els punts a desenvolupar impliquen aspectes objectius derivats de la situaci6
clinica i possibilitats técniques, i aspectes subjectius segons els criteris del
malalt, la seva presa de decisions (competéncia: vegeu 'annex 1) i aspectes
legals (vegeu 'annex 2).

1. Considerar les propostes terapéutiques a fer

a) Plantejar les possibilitats, el que ens diu el coneixement del que és possi-
ble i esta indicat, o, en cas contrari, del que esta contraindicat. Valorar
la futilitat possible de les actuacions, per no proposar-les, o preveure i
predir-ne la limitacié futura.

b) Consensuar nivells d’intensitat en el tractament i la possible variaci.

2. Valorar aspectes de qualitat de vida

a) Tenir en compte la percepci6 subjectiva que té la persona malalta de la
qualitat de vida, manifestada o, si no és possible, interpretada amb prou
garanties. També els limits que tingui clars i les preferencies.

b) Tenir en compte Pestat funcional (poden ajudar les escales de valoracid).

3. Afavorir la presa de decisions de la persona malalta

a) Informacié suficient i adequada a la situacié de la malaltia i d’evolucié
futura. Es condici6 indispensable: si el malalt no té una idea ajustada de
la realitat, la seva capacitat d’analisi i, per tant, la de decisié quedaran
molt compromeses en segons quines situacions.
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Exemple: sap el diagnostic inicial d’una malaltia oncologica, pero no que esti en una
fase de progressié avangada; no podri valorar adequadament la proposta d’una nova
linia de quimioterapia.

b) Valorar el grau de competéncia de la persona malalta per a la decisié en
curs. Per dir que no té competéncia cal poder argumentar que no hi ha
la capacitat de comprensi6, d’eleccié o d’expressié (vegeu més avall).
Aleshores 'haura de substituir el representant o la familia®® *.

¢) Dilucidar la voluntarietat i fiabilitat, evitant o detectant possibles co-
accions o influéncies inadequades.

d) Aconsellar, potser fer un document de DVA i ajudar a fer-lo.

e) Identificar al representant per a quan el pacient no pugui participar i

considerar-ne la idoneitat®.

4. Tenir en compte aspectes del context

a) Legalitat de 'actuaci6 consensuada, segons el marc normatiu vigent.

b) Equitat pel que fa a I'atencié i els recursos, és a dir, que no es fa cap
discriminacié i que és viable en funcié de les possibilitats.

¢) Viabilitat practica de les propostes.

5. Compromis de seguiment

Es tracta d’acceptar la responsabilitat de cadasct en el procés i de garantir el
continu assistencial. També implica el seguiment de les decisions i el replante-
jament segons I'evolucié.

6. Registre documental

Lanticipacié del pla pot quedar reflectida en el curs clinic a mesura que s’ela-

bora, com qualsevol altre procés. Pero pot ser recomanable registrar-lo en fulls

especifics.

a) Sobre el contingut: El document de PAC ha de constar d’apartats per a la
identificacié del pacient, els diagnostics, I'estat funcional, els problemes i
les necessitats actuals, els riscos, les activitats a desenvolupar i la capacitat
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per a la presa de decisions. Ha d’identificar 'estat evolutiu de la malaltia, el
pronostic (pot incorporar informaci6 sobre aspectes probabilistics), el grau
de competéncia i qui és el representant, les preferencies implicites o explici-
tes del pacient (dades qualitatives), el nivell d’intensitat o la reorientacié
d’actuacions.

b) Sobre P’analisi dels problemes ¢tics que es plantegin i com s'aborden. So-
bretot si no coincideixen la proposta clinica amb la voluntat de la persona
malalta, o del representant, i si s’ha fet consulta al Comité d’Etica Assisten-
cial (CEA) (amb l'informe corresponent).

c) Sobre la identificaci6 de les persones que han participat en el procés a més
del pacient, tant professionals com representants.

Una vegada emplenat el document, s’insereix a la historia clinica, i es revisa
cada cop que hi ha un canvi clinic i sempre que el pacient ho requereixi. En
algun cas, davant d’alguns limits o demandes expressats pel malalt, pot ser
oportd aconsellar-li que redacti un DVA i ajudar-lo a redactar-lo.

El gui6 proposat per fer un document especific de PAC* seria el se-
gient:

I.  Dades cliniques rellevants
i. Diagnostic i valoracié pronostica (agut/cronic, reversible/no rever-
sible, critic/no critic, estable/progressiu)
ii. Estat funcional i repercussi6 en la vida quotidiana
II. Proposta meédica estandard
i. Indicacions mediques habituals
ii. Actitud terapeutica previa (superar, afrontar, alleugerir)
I1I. Voluntat del malalt: manifestades, interpretades o suposades
i. Limitacions clares
ii. Preferéncies i desitjos
iii. DVA, si n’hi havia, i possible renovacié
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IV.

IV.

Altres persones implicades en la presa de decisions

i. Competencia: capacitat per prendre decisions

ii. Familia i cuidadors. Representant (idoneitat, si cal)

Analisi dels problemes étics, plantejats o previstos:

i. Perqueé no coincideixen IT i III, o bé ITI i IV.

Pla d’atenci6 de cures proposat de manera personalitzada i raonada

i. Objectiu: confort/estabilitzacié/cura/millora funcional

ii. Nivell d’intensitat de les actuacions i termini per reconsiderar-
les.

Exemp[e: Pacient de vuitanta-un anys amb plurzpﬂtologiﬂ.' trastorns d ansietat, asma,
hipertemz'o' essencial, hérnia dz’aﬁﬂgmdtim, artritis reumatica cronica, ﬁﬂctum dhii-
mer dret per caiguda. En el decurs de convalescéncia apareix alteracid del ritme depo-
sicional amb trastorns de vies digestives altes (dispépsia, nausees i vomits) i fa plantejar
exploracions que la pacient rebutja. Expressa que entén que el diagnostic pot ser d'una
malaltia greu, pero prefereix no seguir les exploracions i que durant 'evolucid del procés,
pel que fa a la simptomatologia, sactui amb mesures de confort.

En aquest context, la pacient demana fer un DVA per tal de posar en evidéncia els seus
criteris i que es tinguin en consideracié quan sigui oporti. Es ﬁz el document conjunta-
ment amb treballadors socials, i amb coneixement d'una filla. En el document expressa

que no vol viure per mitjans artz'ﬁrizl/s ni vol proves exp/oratbries agressives.

En les setmanes segiients apareix una complicacid respiratoria que requereix tractament
endovends. En aquesta situacio, la pacient demana saber quines son les po::z'bz'lz'mts
evolutives del procés i reitera que quan la simptomzlm/ogz'a sigui més intensa, i no res-
pongui al tractament, sinstauri tractament de sedacié (entenent que, tot i ser poten-
cialment reversible, la indicacié expressa de la pacient de no tenir consciéncia de la si-
tuacio preagonica es mantindra ﬁm ala ﬁz_ve agonica). Diu textualment: «prefereixo 7o
patir [ofec a viure uns quants dies més». També vol que es comparteixi aquesta decisid
amb una de les filles presents i amb el personal que lassisteix habitualment. S'elabora
el PAC, que ho reﬂectez'x perqué pugui ser conegut i respectat pels dz'ﬁrmt: profes:z'onaly
i compartit amb la familia.
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Hores més tard apareixen una altra filla i un fill que viuen en una altra ciurat. E|
Jfill intenta reconduir lexpressié de la mare, tot i que, després d'escoltar-la, i de cons-
tatar amb lequip que es tracta d’una decisié competent, l'accepta. Al cap de vint-i-
quatre hores, la refractarietat dels simptomes recomana iniciar la sedacid. El fill de-
mana que es reconsideri per afavorir de manera intermitent la comunicacié amb la
mare. Se li garanteix que, si no genera disconfort i, per tant, no contradiu el que
volia, sintentard retirar-la. Aixo el fa sentir més tranquil. La mort succeeix vint-i-
quatre hores després.

Tota la informacié documentada, tant pel DVA com pel PAC, ha estat definitiva
a hora de valorar el més convenient per a la pacient. Ha permés recollir les seves
preferéncies, li ha donat confianca i ha reforcat les accions de equip. La familia ha
participat en el procés amb les seves opinions, respectant les de la seva mare. Es trac-
ta d’un didleg sobre com vol morir una persona que té capacitat per valorar la
situacid, un equip que afavoreix la seva expressié i una familia que la hi respecta. El
document ha estar un instrument al voltant del qual sha presentar la situacid, sha
previst les possibilitats, sha recollit les preferéncies i sha acordat un pla d'actuacié
compartit.

5.2. Respecte al rebuig del malalt

Poder rebutjar ’actuaci6 indicada és un dret. La legislacié actual ho admet

(vegeu 'annex 2) i, per tant, el respecte d’aquest dret forma part de la profes-

sionalitat que es demana als clinics. Aquests han d’acceptar el rebuig a qualse-

vol proposta, tot i que pugui estar ben indicada i que pugui ser vital; sempre,

és clar, després d’haver informat al malalt bé de la bondat i 'oportunitat de la

proposta i del risc que corre, i d’assegurar-se de la seva llibertat i de la seva

capacitat per decidir (de la seva competencia); és a dir, que no sigui victima de

coaccid, d’influéncia excessiva o de desconeixement o d’incomprensié de la

situacié i de les conseqiiéncies.

Hem de tenir en compte, doncs, els elements segiients:
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Una persona malalta ben informada, lliure, capa¢'V' i competent pot no
acceptar una actuacié ben indicada que se li proposa per a la seva salut, la
seva vida o el seu benestar.

S’ha d’admetre el rebuig d’'un malalt fins i tot un cop comengada una ac-
tuacid, amb la qual cosa haura de ser suspesa.

Cal sempre considerar individualitzadament aquestes decisions de rebuig,
respectant fins i tot les d’aparenca irracional, com poden ser les que no
coincideixen amb el criteri cientific 0 amb les de la majoria de la gent, amb
el benentes que el malalt sigui competent.

La incompeteéncia d’un malalt mai no es pot pressuposar pel sol fet de
no acceptar una actuacié: sha de demostrar amb criteris validats, oberts i
explicits.

La informacié s’ha de completar aleshores, perd amb la idea de permetre
que el malalt defensi la seva opcid, mostrant d’antuvi la disposicié a respec-
tar-la-hi encara que no agradi a professionals o a familiars. La persuasi6 és
legitima mentre sigui lleial i no coactiva amb el malalt.

El rebuig, encara que sigui incomode, no pot ser causa d’abandé dels
professionals: sha de continuar 'ajuda al malalt amb altres mesures tera-
peutiques dirigides al seu benestar i acceptades per ell.

La nutrici6, hidratacié i respiracié medicament assistides sén considera-
des tractaments medics i, per tant, poden ser rebutjades pel malalt des de
Iinici o un cop ja iniciades.

Si la voluntat del pacient no es pot congixer, el dret al rebuig de les actua-
cions pot ser exercit pel representant o pels familiars.

S’ha de recordar que la llei actual (21/2000, catalana, i 41/2002, general basica a tot I'Estat)

admet que I'edat legal per poder prendre una decisié sanitaria i clinica amb plena autonomia és
la de setze anys. Per sobre de setze anys sha de pressuposar la capacitat de decidir i, per tant, de

negar el consentiment, d’exigir confidencialitat o de demanar una prestacié raonable; sempre
que, com passa en edats posteriors, la persona malalta sigui realment competent, lliure i tingui
informacié suficient sobre el que decideix. No obstant aix0, en situacions greus (i ser prop de la

mort n'és una), la llei assenyala que en casos de pacients de menys de divuit anys es demani el

parer dels pares o tutors encara que no sigui del tot vinculant. En aquest treball no shan analitzat

els problemes complexos de I'ajuda a la mort del menor i al dol de la seva familia.
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El respecte al rebuig del tractament manifestat pel malalt no pot conside-
rar-se com a eutandasia passiva (expressio ja incorrecta eticament i juridi-
cament), siné com la bona practica clinica que s'espera amb una bona uti-
litzaci6 del «consentiment informat.

Per tant, els professionals ja no poden imposar una actuacié que els malalts
no volen, al-legant per actuar una pretesa «objeccié de consciéncia»: no
seria més que una violéncia ja no tolerada ni ¢ticament ni juridicament.

5.3. Valoracié de la competéncia

A vegades queda clara la competeéncia d’una persona malalta per prendre una
decisié concreta: es veu que es fa carrec de la situacid, entén la informacié que
se li déna, reflexiona sobre les possibilitats que té davant i decideix el que li
convé segons uns valors personals. Per contra, també sovint és patent per a
tothom la seva incompeténcia en un moment donat. En la majoria de ma-
lalts en agonia, o que hi estan a prop, solen resultar evidents aquestes dues
situacions, i ’observacié atenta del professional sol ser suficient per dis-
tingir-les.

En altres casos, perd, es pot dubtar de la competéncia del malalt, sobretot si
sesta lluny de I'agonia i les demandes o negatives que manifesta sén compro-
meses, dificils d’explicar i el porten a una mort evitable. Aleshores pot fer falta
avaluar la competéncia amb que es demana o es nega, ja que és important no
cometre ['error de considerar incompetent qui no ho és, i lesionar aix{ el seu
dret a 'autonomia personal, o bé considerar competent qui no ho és, i posar
en perill la seva seguretat.

Recordem que avaluar la capacitat de decidir és fer-ho per a aquella decisi6
concreta i en aquell moment. Perque persones incapacitades legalment, me-
nors, amb malalties psiquidtriques o deficits senils, poden tenir competencia
suficient per a alguna decisié; i, per contra, malalts habitualment lacids, po-
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den trobar-se davant d’una situaci6 en la qual, de moment, no poden decidir
bé. També cal recordar que la competéncia es pot restaurar (amb temps, assos-
sec, millor informacié...).

Qui ha d’avaluar-la?

El professional responsable del malalt és qui ha d’avaluar-la, i ha de demanar
ajuda a altres professionals (psiquiatre, psicoleg, neuroleg, infermera...) en ca-
sos dificils.

Quan cal avaluar-la?

No convé molestar les persones prop de la mort amb examens. Per tant, hau-
rem de reservar I’avaluaci6 a les situacions en qué precisament la mort
quedaria lluny si no fos per la decisié que esta prenent el malalt.

En casos en que la decisié porta a una mort prematura i evitable ho hau-
rem de fer quan:
es rebutja un tractament vital i eficag i honestament no s'entenen les
raons per les quals es fa;
es pren una decisi6 arriscada i hi ha una malaltia neuropsiquiatrica de
base, o hi ha un canvi sobtat en I'estat mental o en els valors que es
defensen;
es demana una actuacié que sembla poc raonable i sense justificacié
aparent.

Com cal avaluar-la?

Hi ha dos nivells practics. El primer consistiria a valorar les capacitats basi-
ques: orientacié minima, memoria recent, comprensi6 del que es diu i expres-
si6 de la decisié. També és important detectar si hi ha una depressié destacable
(la manca d’interés per 'entorn, per la comunicacid, per la mobilitat possible),
i si és millorable.
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El segon nivell seria el de la competéncia per a aquella situacié concreta: la
comprensi6 del problema medic, de les alternatives que té, de les conseqiien-
cies de cadascuna, del que se li proposa; i com fa la valoracié, en que basa la
prioritzacié i com l'explica. Una entrevista semiestructurada i dirigida pot ser
ttil (vegeu 'annex 1).

De totes maneres, en una situacié d’agonia o d’estats propers a I’agonia,
es desaconsella clarament haver de sotmetre el malalt a cap tipus de test o
de prova.

5.4. Malalts incompetents i document de voluntats
anticipades

Els problemes més grans es presenten quan el malalt perd la seva capacitat
d’entendre, de decidir o d’expressar-se. Aleshores les decisions s’han de pren-
dre «per substitucié» amb els seus representants, als quals s’ha de demanar el
consentiment abans d’actuacions rellevants.

Perd la voluntat expressada per la persona abans de perdre la capacitat
d’entendre, de decidir o d’expressar-se s’ha de considerar vigent, en prin-
cipi, un cop perduda. S’ha de respectar el projecte personal de cadasct, i el
fet de no tenir-lo en compte és considerar les persones com a coses, desvincu-
lades del seu passat; és desvalorar-les.

Per aix0, davant d’'un malalt sense competéncia ens hem d’adequar al maxim
a la voluntat coneguda, tant si la va manifestar en un dialeg, per exemple sobre
planificacié futura (PAC, tal com hem vist a 'apartat 5.1), com en un DVA.

El document legal (DVA)

Larticle 8.1 de la nova Llei 21/2000 del Parlament de Catalunya descriu
aquest DVA aixi: «és el document, adregat al metge responsable, en el qual una
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persona major d’edat, amb capacitat suficient i de manera lliure, expressa les
instruccions a tenir en compte quan es trobi en una situacié en que les circums-
tancies no li permetin expressar la seva voluntat. En aquest document la per-
sona pot també nomenar un representant». De manera gairebé identica, la Llei
espanyola 41/2002, basica, descriu el que alla anomena documento de instruc-
ciones previas (DIP) (vegeu I'annex 2 per a referéncies legals).

Es a dir, el metge responsable d’un malalt que ha deixat un document d’aquest
tipus ha de tenir en compte les «instruccions» que hi ha redactat. I per inter-
pretar o discutir aquestes instruccions, sovint en el mateix document hi cons-
tard un representant que sera l'interlocutor valid i necessari, fins i tot per sobre
de la familia. Es pot fer davant de tres testimonis (dos dels quals no han de
ser familiars ni tenir relacié patrimonial amb el malalt) o davant de notari.

Deures professionals respecte al DVA

Les obligacions legals, en resum, pel que fa al document sén les se-
glients:
Ha de ser acceptat en qualsevol establiment sanitari, privat o public,
pel metge que atén el malalt.
Cal incorporar-lo a la historia clinica, amb la repercussié legal que
comporta.
Cal tenir-lo en compte en les decisions i seguir-lo responsablement.
Cal raonar per escrit en la historia clinica com s’ha seguit o tingut en
compte.

Entenem que hi ha, a més, altres deures professionals davant del document,
com:
Informar els pacients sobre els seus drets i 'oportunitat de confeccionar
un DVA quan els pogués beneficiar. Sobretot, aprofitant quan s'expressen
segons quins desitjos o pors en el curs d’un dialeg pel pla anticipat

(PAC).
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Ajudar a redactar ¢l document, mirant sobretot que sigui clar i realista, i
fer-ho de manera lleial a la voluntat de la persona.

Aconsellar de renovar-lo, si un document ja fet és poc adequat a la situacié
real actual o a 'evolucié més probable.

Consultar el registre central per comprovar el document si sabem que alla
hi va estar dipositat. S’hi pot entrar electronicament (http://www.metges-
cat.org/), simplement amb el nimero de col-legiat i la contrasenya que
atorga el Col-legi de Metges corresponent.

Contactar amb el representat nomenat, per tal de preveure possibilitats.
Recérrer a Pajuda del Comité d’Etica Assistencial per ajudar a analitzar
problemes d’utilitzacié que sorgeixin (discrepancies d’interpretacio, etc.).

El contingut del DVA

Cal que el DVA reflecteixi la voluntat de la persona atorgant i que ho faci de

manera entenedora. Recordem que el més important és que sigui una ajuda

per respectar-la.

Es recomana que el DVA reculli, tal com explica la guia del Departament de

Sanitat Consideracions sobre el document de voluntats anticipades, almenys aquests

apar tats:

1.

2.
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Criteris que il-lustrin els valors a respectar o actuacions que no es toleren.
Sovint sén criteris generics per a moltes situacions i compartits per molta
gent; perd mai resulta superflu assenyalar-los.

Exemple: «Sense possibilitat de relacid, la vida perd sentit per mi; la dependéncia de fun-
cions basiques fa per mi la vida indigna. La lluita contra el sofriment é per mi priori-
tariar.

Situacions cliniques en qué shan d’aplicar aquests criteris anteriors.

Exemple: Estat vegetatiu cronic, irreversibilitat d’un ictus molt invalidant, deméncia pro-
gressiva.
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3. Instruccions més concretes sobre actuacions cliniques previsibles:
a) Limits explicits

Exemple: Des de vetar actuacions d alta complexitar (cirurgia major, ventilacié meca-
nica, dialisi...) fins a actuacions més habituals (antibiotics, hospitalitzacid): convé es-
pecificar nutricid, hidratacid i ventilacié médicament assistides.

b) Demandes explicites

Exemple: «En cas d'agonia, voldria que sem sedés oportunament per evitar-me sofri-
ments de darrera hora».

4. Nomenament d’un representant

Exemple: «El meu fill gran; o el meu amic Joan, amb qui jugo a cartes cada dissabte i amb
qui parlo d'aquestes coses».

La majoria de desitjos expressats i d’instruccions concretes es basen en la por
de patir actuacions no volgudes, que es considera que perllonguen una vida
sense sentit. Per tant, moltes entren dins del que hem vist com a dret a rebut-
jar actuacions, encara que fossin ben indicats per poder viure o per viure
«millor» (a criteri d’altres). Recordem que aqui no hi cap fer ts d’'una suposa-

da objeccié de consciéncia.

D’altres, en canvi, perd en el mateix sentit, expressen una demanda, com és
la de sedacié. Un document de voluntats anticipades (DVA) pot evitar el
formulisme de I'explicitacié cruel del consentiment en un moment que sem-
pre resulta poc propici.

Diferents estudis d’avaluaci6 coincideixen a assenyalar que el dialeg previ a la
confeccié del contingut del DVA, amb la planificacié anticipada que represen-
ta, és la millor ajuda per a la presa de decisions. Malauradament, sovint els
tramits formals adquireixen més relleu que aquesta reflexi6 conjunta, i aixi es

perd una oportunitat.
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Nomenament de representant

Es per si sol motiu suficient per fer un DVA, encara que sigui tinicament amb
aquest curt contingut. S’hauria d’aconsellar sempre que el representant de fet
no es correspongui amb el tedricament establert en la llei de dret civil. Hauria
de ser algli que comparteixi o conegui els valors de la persona malalta i que
tingui capacitat per defensar-los.

Requisits del document

Es clar que hi ha d’haver garantia (art. 8.2) que el document ha complert els
requisits d’una decisié autonoma: llibertat i capacitat legal (edat) i de fet (com-
peteéncia). La llei exigeix que es faci davant de tres testimonis, dos dels quals
no tinguin relacié de parentiu o patrimonial amb la persona malalta, per evitar
la influéncia d’interessos en la decisié, o bé davant de notari.

Difusié del document i registre

Convé que la persona atorgant en faci la maxima difusié per defensar la seva vo-
luntat. A més d’incloure’] en la historia clinica —com és prescriptiu—, el pot ins-
criure en algun registre (central, de hospital, etc.) voluntariament, la qual cosa
pot facilitar-ne I'accés i la consulta, encara que aixo no li doni més validesa.

5.5. Limitaci6 de 'actuaci6 i futilitat

Encara que no es conegui la voluntat prévia del malalt, en moltes situacions
els professionals han de considerar no proposar una actuacié fatil o propo-
sar la retirada de la que ho ha esdevingut. Una actuacié és fitil és aquella
initil en relacié amb P'objectiu que es persegueix en aquell cas; objectiu
que, ja ho hem vist, s’ha d’anar revisant periddicament. No és doncs sinonim
de ineficacia biologica, sin de inutilitar per ajudar el malalt a assolir el que en
aquell moment espera.
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Per exemple: I'alimentacié per sonda és eficag, perd pot ser inutil, o arribar a
ser-ho, per a un malalt que ha de morir inexorablement.

La consideracié de la futilitat és un deure professional important avui en dia
per a una bona personalitzacié de les actuacions. Precisament, degut a 'efica-
cia de 'armament terapeutic habitual, sha de mirar d’evitar iatrogenia i sofri-
ment quan el malalt sapropa a la mort. No ponderar la futilitat del que fem
ens fa caure en el que se n’ha dit obstinacié terapéutica o aferrissament
terapéutic.

A vegades, el pronostic i les possibilitats evolutives fan que la futilitat sigui
molt clara, pero en d’altres depén més d’un objectiu més personalitzat.

Algunes idees basiques a tenir en compte sobre la futilitat® '7:

1. El criteri de futilitat és clinic, i sha de basar en dades objectives sobre
pronostic i possibilitats perd també en I'objectiu personalitzat i consen-
suat en cada cas amb el malalt, 0 amb els seus representants si era incom-
petent.

2. Les actuacions que, a criteri del professional, sén clarament futils ja no
s’han ni de proposar com a possibilitat; no tenen indicacié. Si es dema-
nen (no és rar que ho faci algun familiar) shan de desaconsellar i, fins i tot,
descartar raonadament. El consentiment informat no és una «medicina a
la cartan.

3. La fatilitat de les actuacions pot esdevenir-se un cop comencades, i és
freqiient que sigui aixi. Un tractament es comenga amb 'esperanca que
sera util, perd pot ser que el resultat obtingut ens faci veure que no ho és.
Aleshores s’ha de retirar.

4. En aquest cas, no requereix cap consentiment explicit la retirada del
tractament clarament futil, tot i que s'aconsella d’informar del canvi de
situacid, sobretot si es va necessitar consentiment informat per iniciar-la.
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No és raonable, pero, imposar als familiars el pes d’aquest tipus de de-
cisio.

5. Quan la futilitat sigui discutible sha de consensuar. Es habitual que aquest
consens necessiti un temps per a la comprensié i I'acceptacié, i sovint
convé pactar terminis prudents per facilitar-lo. En cas de desacord impor-
tant, es pot demanar ajuda al CEA.

6. S’ha d’analitzar sempre si la decisié de futilitat discrimina la persona
malalta, o seria en canvi generalitzable a casos similars; sha de contestar la
pregunta: «Iaplicariem a altres persones d’un altre pes social o pressié de
Pentorn?»

7. Continuar una mesura, ara ja fttil, pot ser acceptable si, sense perjudicar
el malalt, es fa un bé a tercers (trasplantament, espera d’un familiar que ha
d’arribar). S6n mesures utils per a un objectiu raonable.

Qué és millor: no comencar o retirar?

No hi ha una diferéncia significativa, ni en la reflexi6 ¢tica ni en el marc legal,
entre no comencar un tractament i aturar-lo. Pot semblar —i aix{ es deia classi-
cament— més facil psicologicament no comencar-lo que no pas haver-lo de
retirar. Pero, de fet, és més logic comengar una actuacié quan, per exemple,
la utilitat que té és discutible, i aturar-la després si els fets proven que és fuil.
Laturada és ben acceptada si, en el moment d’iniciar-se, ja es va preveure i
sinforma d’aquesta possibilitat. Convé, doncs, que les propostes d’actuacié
prevegin el fet d’haver de canviar més tard d’actitud en bé del malalt, i adoptar
el que se n’ha dit «limitacié de 'esforg terapeutic» (LET).

Recomanacions per «limitar I'esfor¢ terapéutic»

Primer pas: Pensar-bi!

Adquirir ’habit de considerar la possibilitat de futilitat dels tractaments que
sestan fent, fins i tot els que han estat eficagos fins aleshores: preveure-ho en
tot malalt greu, en tot PAC. Replantejar constantment I'actuacié en relacié
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amb I'evolucié de la malaltia i de 'entorn del malalt, sospesant déficits, moles-
ties i riscos alternatius.

Exemple: La hidratacid endovenosa, corrent en els malalts ingressats en ['hospital, esdevé
sovint filtil en situacid d'agonia, i shi ha de pensar sobretot si es perd la vida.

Segon pas: Obtenir la maxima informacié®"

A. Biomeédica
Patologia basica: antecedents, evolucid, estat actual i qualitat de vida
quotidiana.
Index de gravetat, amb tractament i sense.
Pronostic realista: i 'evolucié probable, amb tractament i sense.
— Probable grau de dependéncia resultant.
— Complicacions previsibles, molésties que s'hi afegiran.
Tatrogenia ja induida i potser futura.
Alternatives d’actuacié al tractament protocol-litzat.

B. Biografica i de 'entorn

a) Amb el malalt competent. La possibilitat de limitar el tractament (de no
comengar-ne un o de parar el que es fa) sha de plantejar de manera pro-
gressiva i cautelosa, evitant formulacions drastiques que puguin interpre-
tar-se com un abandé («no ha servit per a res» o «no hi ha res a fer») i esco-
llint, en canvi, les més positives («veiem preferible ara...» o «hem d’evitar
danys...»). No hauria de fer-se en un acte tnic d’informacié, siné en un
procés en el qual, tant com sigui possible, el dialeg quedés obert per repren-
dre’l, esperant que el malalt accepti la decisié de limitacié com la millor en
la seva situaci6. Aquest pla consensuat pot arribar en alguns casos (deman-
des poc habituals, familia poc cohesionada) a la redaccié d'un DVA.

b) Amb un malalt incompetent. En aquest cas, és necessari parlar amb els
familiars, escoltar-los. Ells ens il-lustraran sobre la persona: el seu carac-
ter (optimista o no, nervids o tranquil, curids o temords, cansat o espe-
rancat, independent o necessitat de companyia), els seus projectes, com
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viu la malaltia, com veu el futur, quines situacions no sén volgudes per
ell. A més del que diuen, sén un reflex del seu mén. També és interessant
saber com viuen ells aquella malaltia, la dependéncia del malalt i la car-
rega que els suposa, cosa que ajuda a perfilar quines poden ser les reac-
cions davant de les possibilitats cliniques a oferir, i el llenguatge a fer
servir. Saber coses del pacient és I'inica manera de personalitzar al
maxim l'actuacié, comprendre algunes actituds i evitar malentesos.

Tercer pas: Prendre la decisié

Alguns parametres per prendre-la shan de considerar sempre?.

1. S’ha de decidir retirar o no continuar I'actuacié, no iniciar-la:
si I'actuacié produeix (o no impedeix) dany sever, i si la mort és se-
gura a mitja termini
si amb lactuacié s’afegeix un dany o una moléstia permanent i la
mort és propera
si hi ha DVA o manifestaci previa a favor.

2. No es pot acceptar o limitar I'actuaci6:
si el tractament és efica¢ i simple i no hi ha voluntat coneguda en
contra.

3. Pot considerar-se retirar o no iniciar 'actuacio:
si la mort és propera i hi pot haver indicis de voluntat en contra
si hem d’introduir una molestia i la mort és propera
en edat molt avangada, si hi ha poca qualitat de vida i el tractament
és insegur.

La majoria de decisions dificils corresponen al tercer apartat i, per prendre-les,
les parts implicades han de poder-hi participar activament. En primer lloc,
equip sanitari ha de saber quines possibilitats han de recomanar. En segon
lloc, el malalt i la familia han de veure quina és la situacié real i quines s6n les
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expectatives possibles d’evolucié i de millora, i de molesties associades. Els
professionals també han de con¢ixer al maxim quina és la voluntat del malalt
i dels familiars. Amb aixd es pot arribar a decisions assumibles per tots, que
shauran de consensuar.

Es primordial «fer-se entendre»: saber de qué estem parlant. No és infreqiient
que les dues parts parlin de coses diferents sense saber-ho, que les paraules del
metge siguin interpretades segons els desitjos de la persona malalta o, més
freqiientment, dels familiars. O que el professional cregui veure, en una ex-
pressié, un desig en alld que no era més que una mostra de pena, angoixa o
culpa. Es important clarificar, sense ferir; acompanyar, perd deixant clares les
coses, de manera realista.

Exemple: El metge diu: «avui ha baixat la febres. En segons quin context, és poc relle-
vant de cara a l'evolucid, pero el familiar ho pot prendre com una millora decisiva i
aferrar-shi per creure en una il-lusoria curacid, que després pot interpretar com un
engany».

La manera com es presenta la informacié és, doncs, essencial. No hi ha cap
dubte que, segons com es plantegin les alternatives, el malalt o els familiars
optaran per una o una altra. Davant d’un problema en queé s’hagi de decidir
una actuacio, els familiars voldran habitualment la que aparentment resol el
problema. Si les opcions terapéutiques es plantegen com una dicotomia sim-
plista, es pot induir a una resposta precipitada.

Exemple: Si es diu «Si no sopera, morira d'aqui a uns quants dies», diran «Doncs en-
davant». No és un plcmtejammt honest si no es diu també que, com que es tracta d'un
pacient d'edat avan¢ada amb una malaltia cronica evolucionada i l'actuacié a fer é
molt grew, si sobreviu ho fara a costa d’un temps larguissim de recuperacid i quedari
amb greus seqiieles per sempre.

A vegades hi ha una gran dificultat en el «gir» emocional, des de I'esperanca

de curacié (pacient operat, accident on sha fet «tot» per sortir de la situacié)
fins a 'acceptacié d’aturada de tractament, sobretot quan la situacié no ha
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estat prevista. Aleshores, cal escoltar més que no pas parlar, introduint reflexi-
ons i informacions perd deixant que la familia vagi assimilant la situaci6 a la
seva manera, al seu ritme. No s’ha de tenir pressa i shan de tolerar els silencis
i les esperes, fins a fer entendre que sha arribat al punt en qué el millor que
podem fer per a la persona malalta és ajudar-la a morir en pau. Ha de quedar
clar que I'objectiu en tot moment ha estat, i és, prestar la maxima ajuda al
pacient, i que, en cada moment, aquesta ajuda ha de ser diferent segons quines
siguin les possibilitats i necessitats, i que ara el que podem brindar-li és la
possibilitat d’evitar-li patiments innecessaris.

El temps per al treball d’aquesta elaboracid, de fer-se carrec del canvi de la si-
tuacid, pot fer aconsellable continuar momentaniament alguna actuacié
aparentment futil. Convé anotar-ho en la historia clinica.

Exemple: Mantenir el respirador en una persona accidentada, o la hidratacié i les dro-
gues vasoactives en un ictus, fins que la familia es faci carrec de la situacid irreversible.

El millor és una previsi6: avancar-se als fets abans que arribin, decidint con-
juntament limits, posicionaments i actuacions per a quan sigui 'hora (vegeu
PAC, en l'apartat 5.1). Ja hem dit que, en comengar un tractament, s’hauria
d’avisar que la continuitat depén molt de com evolucioni el malalg, i, si pot
ser, ja caldria plantejar uns terminis per decidir continuar o aturar. El fet de
considerar possibles variacions facilita als familiars que puguin imaginar dife-
rents escenaris i aixi disminuir el possible impacte emocional posterior.

Exemple: Si es cren que el pacient pot arribar a no ser tributari de recuperacid en cas
daturada cardiaca (RCP) o de nova transfusid, va bé comentar-ho amb els familiars
préviament.«Continuem el tractament de moment, pero si es presenta un fet nou, tan
greu per arribar a ﬁ‘r una aturada mrdz'om‘pimto‘riﬂ, Jja no ﬁzrz’em maniobres agressi-
vesy. O bé: «Si tornés a sagnar, ja no el fariem passar per una nova transfusié d’efecte
Sfugag. Hi estan dacord?».

S6n decisions dificils, pero amb temps es poden acostar criteris millorant la
informacié i deixant reflexionar perque es facin més preguntes i coneixer les
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divergencies. Sobretot perque, a part de la paraula, el temps permet elaborar les
emocions i acceptar la realitat. Els terminis pactats per decidir afavoreixen
aquesta aproximacio realista a 'evolucié del malalt i a les actuacions raonables.

Exemple: «A veure com respondri; ens hem de deixar un temps per veure-ho. Quedem
dilluns al mati, i aleshores haurem de seure i valorar si podem continuar aixi o ja no
és convenient fer-ho: en cada moment hem de saber qué és el millor per a ell... Els
sembla bé?».

En moltes situacions de mala evolucid ja assumida pels familiars, es pot evitar
que s’angoixin i es culpabilitzin presentant-los les decisions com les millors
a fer pel malalt, i no com una simple tria. Professionals i familiars han de tenir
clar que la retirada de tractaments futils no és «eutanasia passiva», siné bona
practica per evitar iatrogenia.

Exemple: «Fins ara sha fet rot el que shavia de fer, pero ara ja no és iitil. Creiem que

ara és millor per a ell no continuar amb mesures que puguin retardar el que ja veiem

com a inevitable, i que puguin augmentar el dany. No creuen?». *""7

Quart pas: Retirada de tractaments

Fins i tot existint consens, és millor que la limitacié s’apliqui esglaonadament.

Passos recomanats per a la limitacié d’actuacions®"!:

1. Continuacié del tractament, pero sense noves actuacions: no reanima-
ci6 cardiopulmonar (RCP) en cas d’aturada, sang en cas de sagnia, anti-
biotics en cas de nova infeccid, etc. (depen de cada cas).

2. Continuacid, perd condicionant la resposta a partir d’aleshores, fixant
un termini d’avaluacié propera per decidir, si escau, retirada.

3. Retirada d’algun tractament iniciat (p.ex, alimentacié enteral).

4. Retirada de tot tractament (drogues vasoactives, etc.), menys del respi-
rador mecanic.
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5. Retirada del respirador (gradual o brusca). Aquest és el pas més dificil
a causa de la immediatesa visible entre 'accié i el resultat (vegeu I'apar-

tat 6.5).

A vegades, per acompanyar aquestes mesures (la desintubacid, per exemple)
pot estar indicada una sedacié que eviti 'augment de sofriment.

5.6. La sedaci6 com a demanda o proposta
raonables

La sedacié és un procediment terapéutic antic i d’ampli ds en diferents es-
pecialitats mediques, sense la qual determinades actuacions generarien dolor o
malestar: per exemple, no concebem sotmetre un pacient a una broncoscopia
sense la sedacié corresponent, o no tractar amb sedants una crisi de panic, tot
i acceptar-ne els riscos. S’ha incorporat a 'arsenal terapéutic de les cures pal-
liatives per fer front a situacions en que és necessari disminuir o anul-lar la
percepcié de la persona malalt d’'un o més simptomes que, per la intensitat i
la insuficient resposta al tractament que presenten, li produeixen un patiment
inacceptable.

La sedacié és indicada, doncs, quan una persona malalta ha d’afrontar una
situacié que li genera patiment, i es fa amb I'administracié de farmacs. La
Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) defineix sedacid pal-
liativa com «’administracié deliberada de farmacs, en les dosis i combina-
cions requerides, per reduir la consciencia d’un pacient amb malaltia avanga-
da o terminal, tant com sigui necessari per alleujar adequadament un o més
simptomes refractaris, i amb el seu consentiment explicit, implicit o dele-
gavr?®. També sembla adequat, com veurem, atendre la demanda d’un pacient
que sofreix pel fet de veure’s morir i que ens demana que Gnicament desitja
«dormir».
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Lescur¢ament de la vida com a hipotetic efecte de la sedacié pal-liativa —és
dificil de mesurar— és un risc acceptable quan és I'inic mitja per obtenir
control de simptomes refractaris. Pel fet de ser practicada en un context
proper a la mort, sha equiparat falsament a I'eutanasia, i és urgent aclarir
aquesta confusié. En realitat, sedacié i eutanasia es diferencien tant en I'ob-
jectiu (pal-liar el sofriment provocat vs. posar fi a la vida del pacient) com en
el procediment (farmacs en dosis i combinacions adequades vs. farmacs en
dosis i combinacions letals) i en el resultat (alleujament del sofriment »s. mort
rapida). De fet, el procés de la mort és degut a I'evolucié de la malaltia, i la
sedacié és una eina de tractament quan els simptomes la requereixen.

S’ha de dir que la practica de 'anomenat coctel litic (infusié intravenosa de
morfina amb clorpromazina i prometazina) no és defensable en principi per-
que (a part de tenir un nom sinistre) acostuma a no personalitzar les necessi-
tats del malalt ni dels simptomes, ni es fa amb una graduacié prou proporcio-
nada, requisits tots basics d’'una bona sedacid.

Requisits per a la sedacié
a) Existéncia d’un simptoma refractari

Un simptoma refractari, somatic o psiquic, és el que no ha pogut ser adequada-
ment controlat malgrat els esforgos per trobar un tractament en un termini rao-
nable sense comprometre la consciéncia de la persona malalta. El diferenciem
del sémptoma dificil, que és el que simplement necessita una intervencié tera-
peutica intensiva, més enlla del que és habitual. Cal emfasitzar el factor temps,
perqueé potser una determinada opcié terapéutica correctament indicada en un
moment deixa de ser valida per I'estret marge temporal de la situacié. Els simp-
tomes refractaris que més ho necessiten al final de la vida solen ser, entre d’altres,
el delirium, la dispnea i I'excessiu malestar emocional.

b) Lobjectin é disminuir el sofriment del malalt

Amb la sedaci es persegucix el confort del malalt. Una sedacié no és indica-
da pel fet que la familia estigui patint o perqueé I'equip assistencial estigui es-
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gotat o desbordat; en aquests casos, I'estratégia ha de ser una altra: augmentar
el suport a la familia i ajudar-se d’una consulta a 'especialista o d’un ingrés en
una unitat de cures pal-liatives. La demanda dels altres que «s’acabi aviat» sha
de saber reconduir demostrant un control del procés.

¢) Disminucid proporcionada del nivell de consciéncia

Es tendeix a equiparar sedacié a coma farmacologic i a pérdua total i irreversible
q &

de consciéncia, quan en realitat inclou un ampli ventall de possibilitats, tant
pel grau de disminucié de consci¢ncia (des de la més superficial fins a la més
profunda) com per la duracié (transitoria, per exemple, per a una desimpactacié
fecal o per a una cura dolorosa; intermitent, per controlar un insomni pertinag,
o continua i irreversible, per controlar un delirium agitat en I'agonia)®* ®.

El grau de sedacié adequat en una persona que ha de morir és el que propor-
ciona l'assossec o I'estat necessari perque estigui confortable i, de manera opti-
ma, mantingui inclis una certa capacitat de comunicacié amb I'entorn.

d) Farmacopea

Acostumen a emprar-se per a la sedacié: des de les benzodiazepines (midazo-
lam), que sén les més utilitzades, fins als anestesics (propofol), passant per neu-
roleptics (levomepromazina), i deixant a part els analgesics per al dolor (vegeu
'annex 3). S’han de prioritzar les vies d’administracié menys molestes o invasi-
ves. Convindria que tots els professionals que atenen malalts que han de
morir es familiaritzessin amb el maneig d’aquests medicaments.

S’ha de recordar que la decisié de sedacié profunda i irreversible comporta la
limitacié d’altres actuacions (exploratories o terapéutiques) que ja no seran

d’utilitat pel malalt.

¢) Demanda o acceptacié

La sedacid, com qualsevol procediment sobre el malalt, requereix que s’acor-
di amb la seva voluntat: ja sigui escoltant la seva demanda o obtenint
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P'aprovaci6 (consentiment) de la nostra proposta. S’ha d’incorporar el paci-
ent a la presa de decisid, si les capacitats cognitives i I'estat emocional li ho
permeten. Si no es pot, la decisié shaura de consensuar, per substitucié, amb
el representant nomenat o els familiars.

Es molt important la manera de conéixer la seva voluntat. Perd tant si és per
la demanda rebuda com si és per I'acceptacié de la nostra proposta, tant si és
per part del pacient com si ha de ser per part de la familia, no és un bon mo-
ment per formalitzar cap document, ni el de consentiment: no és indicat
en un moment aixi.

També pot ser inadequat, fins i tot cruel, una actitud defensiva que reclami una
explicitacié que el malalt defuig o que no esti en condicions de donar-nos. Es
clar que una situacié aixi tampoc no ha de ser motiu ni per a una inhibicié tera-
peutica que toleri el sofriment visible ni per decidir una actuacié unilateralment.
El més desitjable és haver pogut establir abans una relacié de confianca amb el
malalt que hagi afavorit un dialeg i un pacte previsor que ens permeti, arribat
el moment, saber la seva voluntat (i, potser, la seva preferéncia per delegar la
decisié puntual). Ajuda molt que aquesta voluntat de sedacié (i potser de dele-
gacié per al moment oporti) 'hagi pogut expressar anticipadament en un DVA
o en un PAC documentat en la historia clinica.

Exemple: Hi consta clarament: «Arribat el moment final, demano una sedacié i no ser
conscient de la mort ni de les decisions que l'envoltin».

Quan la demanda és clara en el mateix procés d’agonia, i no presenta proble-
mes d’interpretacié per a ningd, la bona practica és subministrar la sedaci6
sense més proves.

Exemple: «Sé que mestic moring; ajudim: ja no voldria patir més». O bé: Voldria es-
tar adormit fins al final».

Si ens arriba una demanda de practicar una sedacié pal-liativa en un mo-
ment proper a I’agonia —pero sense haver-hi arribat—, hi ha més temps i en
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general més competencia per iniciar un dialeg. Ens haurfem d’assabentar del
motiu de la demanda i hauriem d’informar que la sedacié pot fer-se propor-
cionada al simptoma o a 'angoixa, i que, si es vol, pot ser transitoria per donar
peu a tornar-ne a parlar i reprendre-la si cal.

Exemple (davant de la demanda): «St, ja veig que esta molt angoixat i que demana un
descans. Li ofereixo una medicacié que el deixara dormint unes quantes hores. Després
veurem si es troba millor, i decidim si cal continuar-la o no».

Ara bé, si no hi ha demanda previa de la persona ara malalta i, arribat el mo-
ment, creiem que la sedacié és indicada i oportuna, li haurem de plantejar la
situacié amb la maxima delicadesa i de manera personalitzada i assequible a
les seves condicions. Atesa la transcendéncia de la situacié i la contundéncia
del contingut, es tracta de ser fidels a la veracitat i també conseqiients amb la
confianga que requereix tota relacié clinica.

Exemple:«Veig que esta cansat, que pateix massa pel malestar que li produeix lofec. Li
ofereixo una medicacié que li pot treure el malestar i ja no tindra la sensacié dofec,
pero que el deixara molt adormits. O bé: «Sembla que el final sapropa i veig que esti
patint molt. El malestar es pot controlar amb una medicacid que també el deixari molt
adormit, sedat. Potser voldria veure o avisar algii abans; si es aixi, ara é el moment.
Qué me'n diu?».

Hi pot haver algun cas d’urgéncia peremptoria en que la sedacié sigui imme-
diatament necessaria per disminuir 'impacte de la situacié i sigui molt dificil
d’aconseguir I'autoritzacié del malalt en aquell moment. Aleshores sha de
preferir una sedacié proporcionada a 'actuacié, avaluant-ne la possible rever-
sibilitat.

Exemple: Malalt oncologic amb una hemoptisi massiva i brusca, delivium hiperactiu...

) Documentacié imprescindible

Finalment, cal recordar que és essencial consignar tot el procés de la sedacié en
la historia clinica: descripcié de la situacid, caracter refractari del simptoma,
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sigui fisic o psiquic, pronostic del pacient, forma d’expressié de la voluntat del
malalt (demanda o acceptacié d’una proposta dels professionals), procediment
emprat (farmacs, via i dosis) i resposta obtinguda (grau de confort, monitorit-
zacié del nivell de consciéncia...).

Tot protocol de sedaci6 hauria de comportar tant com fos possible aquestes
recomanacions.

Resum

e La planificacid anticipada és un habit que propicia fer
propostes reflexives i personalitzades i comptar amb
la participacié activa del pacient i de la familia per
prendre decisions.

— S’ha de saber preveure, proposar, consensuar
i practicar bé I'adequacié personalitzada del
tractament i la cura dels malalts prop de la mort.
— S’ha de documentar el procés: consens, practica i
control.

La negativa a una actuacié médica és un dret de tot

ciutada capag i competent.

— S’ha de respectar la voluntat del malalt, expressada
en el moment corresponent o anteriorment (DVA), o
a través d’un representant. Es un requisit tic i legal
de bona practica.

La limitacié d’actuacions és bona practica per evitar

I'obstinacié terapéutica sense sentit.

— S’hi ha de pensar quan els malalts estan prop de la
mort.
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— S’ha de saber no iniciar o retirar el tractament que
és, 0 esdevé, inutil per aconseguir |'objectiu raonable
i/o consensuat.

e | a sedacid és un tractament a I'abast dels malalts per
evitar-los el patiment davant d’un simptoma refractari o
I’angoixa excessiva en veure’'s morir.

— S'ha de fer proporcionadament a la necessitat dels
malalts i controladament.

— Ha d’atendre la demanda o comptar amb |'acceptacio
corresponent.

e Aquestes bones practiques difereixen de I'eutanasia i

el suicidi médicament assistit, ja que aquestes darreres

practiques volen i procuren la mort dels malalts.

Mentre que:

— Amb la negativa al tractament, els malalts accepten
la mort que pugui arribar, i els professionals
respecten la seva voluntat.

— Amb la /imitacid d'una actuacié fatil, es permet
que la mort arribi sense interferir-la amb actuacions
inconvenients.

— Amb la sedacid, es tracta adequadament un patiment
que acompanya |'agonia.
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6. L’ajuda alla on es mor

Les possibilitats d’ajudar a morir varien segons el lloc on estigui la persona
malalta. Cadascun comporta unes practiques més o menys establertes, amb
avantatges i inconvenients, que convé sospesar. Per sobre de tot, sha de recor-
dar que una relacié clinica personalitzada, i no purament técnica i contractual,
és important i sha de poder establir sigui on sigui. Si convé, es pot considerar
I'ajuda dels professionals més especialitzats com sén els de cures pal-liatives,
perd aixd no eximeix de la necessitat que tots els clinics adquireixin una capa-
citacié suficient per a aquestes situacions.

6.1. A casa

Durant el segle passat, amb els grans avencos medics, es va produir una pro-
gressiva medicalitzacié del procés de morir, fet que va propiciar que la mort
deixés de ser un fenomen domestic i fos desplagada en part cap a ’hospital. En
les tltimes décades, perd, s'esta produint un canvi en la cultura sanitaria
—que reflecteix aquest document— en el sentit d’atendre les necessitats afectives
de la persona malalta al final de la seva vida evitant les intervencions despro-
porcionades. En aquest context, assistim a una lenta recuperacié de I'espai
privat del domicili com a escenari per morir.
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Ara bé, cal analitzar diversos factors en cada cas i no imposar res de manera
general. Lesfor¢ per morir a casa, per exemple, pot implicar canvis que dismi-
nueixin els avantatges tedrics que té aquesta opcid: pot ser que la dedicacié
dels familiars resulti dificil i que calgui delegar la cura —i la companyia (!)— de
la persona malalta a «cuidadors professionals» (si el cost economic és assumi-
ble), que no sempre s6n ben acceptats pel malalt. També és evident que morir
a casa comporta limitar exploracions i tractaments, i que aixd sha d’haver
previst consensuadament en un PAC (vegeu I'apartat 5.1) en el qual es reculli
Ievolucié probable, amb agreujament de simptomes i amb les actuacions a fer
iano fer (analitiques, radiografies, ingressos, hidratacié per serums, per exem-
ple, ja decidides com a futils). Preveure-ho evita angoixes posteriors i decisions
precipitades.

Al mateix temps, morir a casa no ha de comportar veure’s apartat d’'una serie
de mesures de suport i de pal-liacié —des de la lluita contra el dolor fins a la
sedacié— a les quals en principi tothom té dret, i que els professionals han de
saber utilitzar, ja sigui directament, ja sigui a través d’una ajuda al seu abast el

Programa d’Atencié Domiciliaria - Equip de Suport (PADES...).

Requisits a considerar

Suport familiar adequat, capag i disponible, i que el domicili tingui les mi-
nimes condicions de salubritat. Es a dir, la manca d’un cuidador responsa-
ble, la poca implicacié de la familia i la insalubritat de I'entorn sén criteris
que cal valorar sempre.

Suport professional que atengui les diverses necessitats. Latencié a domicili
requereix una disponibilitat, assiduitat i facil localitzaci6 (teléfon) que no es
limiti només a un criteri técnic, siné que s'adeqiii minimament a les neces-
sitats canviants de la persona malalta i dels familiars al llarg de les diferents
fases del procés.

Coordinacid entre nivells assistencials, tant en el cas que coexisteixin les in-
tervencions de més d’un equip (hospital/atencié primaria/equip de suport
a domicili), com si hi ha relleu entre ells. En aquest dltim suposit, és fona-
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mental que la consulta o el canvi d’equip es produeixin sense que el malalt
tingui la percepcié que se I'esta abandonant, que el professional que la de-
riva cap a un altre servei o nivell assistencial se I'esta «traient de sobre», i que
la decisié s’ha basat en I'accés al millor recurs per a aquell moment. Per tant,
és important una comunicacié fluida, i no només puntual i distant, entre
els diversos professionals implicats a través del mitja que es consideri més
adient (teléfon, correu electronic, etc.).

Previsid de la mort i dels simptomes acompanyants probables en un termini
que permeti fer les gestions i els ajustos corresponents per organitzar I'aten-
cié a domicili adequadament i en comt (PADES...).

Elements a favor

Comoditat: tant per al malalt com per als familiars; la familia pot atendre
al malalt amb més assiduitat, evitant continues anades i vingudes a 'hospi-
tal que poden acabar amb un esgotament fisic i mental.

Potenciacié dels lligams afectius amb persones i objectes, i de la complici-
tat entre la persona malalta, els familiars cuidadors i les amistats. També
amb els professionals, ja que la relacié que s'estableix en el mén del malale
afavoreix la personalitzaci6 i 'empatia.

Afavoriment d’'un millor dol: tenir cura personalment del malalt genera
una sensacié d’utilitat i una satisfaccié que reverteixen positivament en els

cuidadors.

Riscos | problemes a preveure

Claudicacié familiar pels motius segiients:

— Complexitat de les atencions que necessita el malalt o simptomes de di-
ficil control que requereixen técniques o una estreta supervisié només
possibles en un centre sanitari.

— Sobrecarrega si hi ha una tnica persona cuidadora, o massa poques, o
d’edat avancada, o també malalta, 0 amb carregues afegides (nens, avis,
deficients, etc.)
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— Impacte emocional, com por excessiva, que inhabilita la familia per cui-
dar bé al malalt.
Trasllats d’dltima hora (en situacié d’agonia): el risc de morir a 'ambulan-
cia o al servei d’urgéncies pot comportar molta molestia, una molt mala
experiencia per a la persona moribunda i per als seus familiars. Convé evi-
tar-ho amb previsi6 realista.
La idea que a casa no es pot fer «tot el convenient» al malalt pot generar un
sentiment de culpa que acaba fent dificil 'atencié en aquest ambit. Per tant,
és important posar-se d’acord en els objectius que s'assumeixen a fi d’acceptar
els limits de I'actuacié. La culpabilitzacié pot provenir d’algun familiar (sovint
el menys implicat en la cura), de cuidadors externs i «professionalitzats» (que
se senten desbordats o amb un sentit equivocat de la compassié) i de vegades
de professionals sota massa pressié o amb poc sentit de la responsabilitat.
A molts malalts els preocupa ser una carrega per a la familia, cosa que se'ls
fa més evident a domicili. Per aquest sol motiu, es poden decantar pel tras-
llat a 'hospital. Aquesta preocupacié pot estar fonamentada en limitacions
reals de I'entorn, de capacitat, de dedicacié o d’organitzacié; també pot
traduir simplement la dificultat del pacient per assumir la progressié de la
malaltia. En tot cas, cal detectar aquestes situacions i mirar de reconduir-
les, o les percepcions que se’'n té, amb un dialeg dirigit amb tacte i compar-
tit entre tots: els professionals, el malalt i la familia.

6.2. En un centre sociosanitari

Es logic que en una societat amb un increment de persones d’edat avangada i
en que es detecta un creixement de patologies croniques invalidants i una
major dependéncia funcional, 'atenci6 sociosanitaria sigui un aspecte emer-
gent de l'atencié sanitaria. La xarxa de recursos domiciliaris permet donar
resposta a les demandes de moltes persones malaltes, perd, de vegades, cal que
ingressin en un centre sociosanitari per poder donar aquesta atencié, ja sigui
de cures o de seguiment clinic. En aquest entorn, s’hi atenen persones en si-
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tuacions d’elevada vulnerabilitat, inclis d’alta complexitat. No és estrany,
doncs, que en el decurs de la seva estada, i a conseqiiencia de I'evolucié de les
patologies de base o de les intercurrents, els esdevingui la mort. Per tant, es
requereix una capacitat tecnologica i una preparacié del personal per discernir
i personalitzar les decisions i per portar-les a terme quan faci falta.

Requisits a considerar

Comptar amb professionals formats i experimentats en atenci6 pal-liativa
basica.

Disposar d’espais que permetin una certa intimitat per a 'acompanyament
durant el final de la vida.

Estar organitzats per preveure i atendre les necessitats practiques, emocio-
nals i espirituals que es puguin donar.

Tenir opci6 a poder consultar els aspectes tics en aquestes situacions, com
els relacionats amb les decisions sobre hidratacié artificial, administracié de
tractaments, practica de la sedacid, etc., ja sigui a un CEA o a altres profes-
sionals formats.

Elements a favor

Professionals preparats per oferir atencié continuada tot el dia i familiarit-
zats amb els processos de desestabilitzacié clinica que es poden donar en
patologies avancades.

Experiencia en I'atencié al final de la vida.

Model d’atencié interdisciplinaria que afavoreix la reflexié sobre qiiestions
etiques.

Confianga que el malalt sera tractat personalitzadament.

Riscos i problemes a preveure

Cal recordar que qualsevol persona que ingressa en una institucié sent la
perdua de l'espai, dels objectes familiars i, en gran part, del mén privat en
el qual ha viscut i li agradaria morir.
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Allunyament de les relacions anteriors: familia, amistats, veins.

Context institucional, que pot afavorir la despersonalitzacié i no les deci-
sions autonomes (horaris definits, rutines generals).

Dificultat per disposar d’espais d’intimitat, que pot generar disconfort a la
familia.

Recomanacions

Personalitzar al maxim les relacions cliniques quan es preveu la fi del ma-
lalt.

Si bé en 'ambit sociosanitari és on més instaurat esta el procés d’anticipar i
planificar la cura, caldria fer-ho més extensament i hauria de formar part de
la metodologia d’atencié habitual (protocols, etc.).

Flexibilitzar normes del régim administratiu per tal de facilitar, i prioritzar,
la companyia de familiars i amics i tots els aspectes afectius que donin més
confort al malalt en els darrers dies.

Que la documentacié habitual reculli preferéncies manifestades: maneres de
participaci6 del pacient i/o la familia en la presa de decisions, avaluacié de la
competencia, si cal: previsié de les possibles actuacions o limits consensuats
(limitaci6 terapéutica, sedacié...), tal com es recomana a I'apartat 5.2.
Afavorir la formacié en aspectes etics dels professionals.

Evitar la demanda de trasllats a altres centres els tltims dies, ja que resulta
molt incomode i no sempre és factible.

Procurar espais que afavoreixin la intimitat, la relacié i el recolliment (ds
individual de les habitacions en aquestes situacions).

6.3. En un centre residencial

El centre residencial és un lloc en el qual les persones acostumen a viure molt

temps, sobretot durant les darreres etapes de la vida. Per tant, 'ajuda en la malal-

tia i el procés de la mort hi hauria d’estar establert com una practica habitual.
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Les persones que hi entren ho fan fonamentalment a conseqiiéncia del fet
que ja no és possible atendre-les a domicili per moltes raons (familiars inexis-
tents o en situacions de poca disponibilitat). Es cert que els cuidadors con-
tractats a casa no sempre sén la millor alternativa a I'ingrés (vegeu I'apartat
anterior, 6.1), ja que les necessitats basiques —alimentacid, higiene, cures,
administracié de medicacié— poden estar més ben ateses en 'ambit residen-
cial, i 'afecte i 'empatia personal poden no ser-hi pitjors. Cal recordar, pero,
que I'ingrés en una institucid, a més de la separaci6 dels coneguts, se sent com
la pérdua de I'espai familiar, dels objectes coneguts, de 'entorn en qué s’ha
viscut i d’una llibertat personal. Es cert, de totes maneres, que també pot ser
una oportunitat d’adquirir seguretat i noves relacions afectives i d’ajuda, perod
ha d’estar previst que I'ajuda també pugui ser-hi adequada en el moment de

morir.

Requisits a considerar

Comptar amb professionals formats en atencié pal-liativa basica, o amb
accessibilitat a equips de cures pal-liatives disponibles en cas de demanda.
Disposar d’espais que permetin una certa intimitat per a 'acompanyament
durant el final de la vida.

Poder consultar aspectes ¢tics, freqiients en aquestes situacions, com son els
relacionats amb hidratacié artificial, administracié de determinats tracta-
ments, oportunitat de la sedacié o de trasllat.

Establir circuits agils que responguin a aquestes necessitats apuntades: prac-
tiques (técniques: PADES, etc.), emocionals (de counselling) i d’analisi etica
(CEA de referéncia o consultors).

Elements a favor

Les persones que viuen en centres residencials a vegades poden viure-hi com a
casa seva i, per tant, 'entorn pot arribar a fer-se’ls familiar, a trobar-hi amics i

a evitar-hi la solitud.
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Riscos i problemes a preveure

Els inconvenients poden superar els avantatges quan s’inicia el procés de morir.

Possible manca de personal sanitari preparat o disponible per a una cura
pal-liativa correcta, fet que pot determinar desatencié al final de la vida i
derivacions precipitades (o tardanes) als serveis d’urgeéncies.

A vegades, dificultat per disposar d’espais que permetin 'acompanyament
de familiars i la intimitat, que pot generar un important malestar i que, de
per si, ja pot generar la demanda de trasllats (no sempre factibles, a més) a
altres centres.

Com en tota institucid, el régim de vida pot ser-hi disciplinari i rigid, i pot
sentir-se com a despersonalitzador.

Recomanacions

A part de les relatives als centres sociosanitaris, ja apuntades més amunt (apar-

tat 6.2), cal esmentar les segiients:
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Com a nou domicili del pacient, a la residéncia hauria de ser possible, com
a casa, una correcta atencid sanitaria quan es necessita, i, en el cas que ens
ocupa, les cures pal-liatives en sén un exemple.

Organitzar I'accés fluid als equips sanitaris que la situacié requereixi, per
exemple als especialitzats en atencié al final de la vida (PADES), per tal que
puguin fer-se carrec de la cura pal-liativa a la qual té dret la persona malalta.
Instituir la practica de la planificacié anticipada en I'atencié (vegeu 'apartat
5.1) per afavorir la personalitzacié de les necessitats i els limits, i per assegu-
rar les cures.

Afavorir la formacié en atencié pal-liativa dels professionals i cuidadors que
hi treballen.

Evitar tant com sigui possible el trasllat innecessari al servei d’urgencies en
I'agonia, perque es tracta d'un procediment que és lluny de propiciar una
mort tranquil-la.

Flexibilitzar normes i aspectes administratius per afavorir 'acompanyament
afectiu i la preséncia activa, ja sigui dels familiars o dels amics.
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Atesa la gran variabilitat de centres residencials pel que fa a I'estructura i les
possibilitats, i la varietat de situacions prop de la mort, cal instaurar el cos-
tum d’avaluar i adequar sempre els requeriments basics de cada cas, tant de
morir alla on s’ha viscut els darrers temps com de trasllat alla on se sera més
ben ates.

6.4. En una planta d’hospitalitzacio

En les plantes d’hospitalitzacié dels nostres hospitals shi moren malalts de
malaltia aguda, de complicacions operatories o d’empitjorament de malalties
croniques, que, en principi, van necessitar ingrés per cercar una curacié o una
millora. I no sempre 'atencié que hi reben prop de la mort és 'adequada, cosa
que pot semblar sorprenent tractant-se d’una situacié tan comuna. Lajuda
pal-liativa acostuma a fer-se massa tard i, en molts ambients, de manera inade-
quada: és freqiient que es passi de I'esforg terapeutic exagerat a la decisié d’'una
sedacid, sovint poc controlada. Es troba a faltar una practica de pal-liacié pro-
gressiva proporcionada a I'evolucié del malalt.

Els professionals d’una planta d’hospitalitzacid, sigui quina sigui la seva
disciplina i especialitat (meédica o quirirgica), han d’estar preparats i dis-
posats a tenir cura dels malalts quan estan prop de la mort; han d’adquirir
tots una formacié basica en atencié pal-liativa que els permeti fer-ho, tant des
del punt de vista técnic com relacional.

No és facil en 'ambit hospitalari reconduir els objectius i veure que s’ha d’ac-
ceptar la mort. I tan dificil és per als malalts, que confiaven en I'eficacia medi-
ca molt tecnificada de 'entorn, com per als professionals, acostumats a I'ac-
tuaci6 contra la malaltia d’'una manera intensa i a vegades rutinaria. Cal per-
sonalitzar P’atencié per anticipar-ho oportunament amb dialegs reiterats
sobre el canvi que s’ha de decidir.
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La preparacié en aquest camp és important encara que en el centre hi hagi
companys amb formacié especifica en cures pal-liatives. Cap col-laboraci6 no
pot fer decaure la importancia del metge fins aleshores «responsable» del ma-
lalt, i és millor que continui al seu costat. Amb el pacient i la familia ja es co-
neixen, i l'esfor¢ previ i la confianca guanyada han d’aprofitar-se per prendre
decisions amb més naturalitat i amb compromis de continuitat. Aixi mateix,
convé propiciar una atencié pluridisciplinaria mitjangant una col-laboracié
estructurada (no esporadica) de I'atencié pal-liativa que garanteixi més quali-
tat: circuits, protocols, demandes i formacié continuada, sobretot per a met-

ges interns i residents.

D’altra banda, és altament recomanable que els ajustos o les reorientacions de
Iestrategia terapéutica es facin amb la contribucié de tots els professionals de
'equip que hi intervenen (altres metges, infermeres, treballadors socials, psi-
colegs, etc.); integrar diferents punts de vista pot resultar molt ttil per a una

presa de decisions més rigorosa i acurada.

Alguns dels pacients poden acabar tenint el perfil per ser atesos en I'etapa final
en altres ambits assistencials (al domicili amb I'ajuda de PADES o d’atencié
primaria, a centres sociosanitaris, a unitats de cures pal-liatives). Sovint moren
ingressats en 'hospital per raons diverses: manca de previsid, poca informacié
sobre el pronostic, dificultats per ser acceptats en altres llocs, reticéncia fami-
liar que es faci evident una gravetat que volen ocultar, o a fer-se carrec de les
cures sense la presencia permanent d’equips medics i d’infermeria al costat.
Quan existeix una indicacié de trasllat, és bo preveure’l amb temps i reque-
reix, per no transmetre una sensacié d’abandonament, habilitats comunicati-
ves i empatia per plantejar-lo, aixi com un contacte fluid i assidu per coordi-

nar-se amb les institucions de destinacié.
A part de les consideracions que s’han fet al llarg d’aquest text (sobretot a

Iapartat 5 sobre les caracteristiques d’aquesta ajuda), es poden subratllar aqui
les segiients:
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Elements a favor

Tenir a I'abast una atencié sanitaria molt qualificada, diversificada i organit-
zada (torns, guardies) i en qualsevol moment.

Tenir a 'abast un ampli ventall de tecniques i recursos per a qualsevol simp-
toma.

Confianga del malalt i de la familia en uns professionals en principi cone-
guts que es fara tot el que calgui.

Riscos i problemes a considerar

Els professionals de les diferents disciplines i especialitats dels hospitals es-
tan formats i habituats a actuar contra la malaltia, perd ho estan poc per
ajudar en la mort dels malalts; saben fer molt per evitar la mort, perd massa
poc i massa tard per mitigar-ne el sofriment.

Els torns i les guardies son eficacos per a moltes necessitats terapeutiques, perd
ho s6n poc per al'agonia: la informacié pot ser rutinaria i poc dialogada.

La intimitat acostuma a ser precaria: habitacions en comd amb altres pa-
cients, dificultats per a la familia de poder fer companyia a la persona ma-
lalta, sorolls, reglaments rigids...

Exemple: Es una mala mort morir en una habitacié amb una altra persona malalta,
amb la familia al passadis, en un canvi de torn d'infermeria i en una visita rapida
d’un metge d’urgéncies enfeinat que no es coneix.

Recomanacions

El professional que tracta un malalt, sigui quina en sigui I'especialitat,
hauria de responsabilitzar-se també de 'ajuda en la mort, sobretot del
procés d’informacié i de planificaci6 de les cures adients, encara que dema-
ni ajuda técnica a altres professionals (cures pal-liatives, unitat de critics) o
etica (CEA, sessi6 clinica).

Per tant, ha de preveure la possibilitat de la mort i calibrar l'oportunitat de
canviar d’objectiu i dirigir I'esforg al confort i a propiciar una bona mort.
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Per a la previsié d’aquest futur ha de coneixer la voluntat de la persona
malalta o, si no és prou competent, dels familiars o representants, amb un
dialeg previ dirigit a personalitzar el tractament (oportunitat de la limitacié
o de la sedacid). Almenys, ha d’informar del dret d’expressar la propia vo-
luntat.

La planificacié consensuada i explicitada de les cures a fer, i dels limits
corresponents, és la millor manera d’assegurar el respecte i 'oportunitat.
Alguna situacié clinica o el desig del malalt poden aconsellar la redaccié
d’un DVA, i per tant caldria facilitar-li ajut. Igualment, ha d’aconsellar la
renovacié del document fet per adequar-lo a la situacié que es presenta.
La hidratacié i P’alimentacié assistides, tan rutinaries en els hospitals,
shan de saber disminuir quan ja no sén utils, de la mateixa manera que
altres actuacions diagnostiques, terapéutiques o de control.

Cal passar els tractaments que es pugui a Padministracié més comoda
(oral o subcutania, o bé aprofitant la via venosa ja instaurada per a altres
necessitats).

Per altra banda, no investigar més 'equilibri d‘electrolit o d’hematdcrit, per
exemple, no vol dir abandonar al malalt, que potser requerira aleshores
més assiduitat i dialeg.

S’ha d’aprendre a manejar el tractament simptomatic i, quan es plante-
gi, el de sedacié, i fer-ho de manera proporcionada a la necessitat del
malalt.

Cal prendre decisions amb altres membres de 'equip. La consulta en la
sessié clinica, sempre que sigui possible, és convenient per ajudar a prendre
decisions i analitzar després les que ja shan pres.

Es necessari utilitzar la historia clinica per reflectir-hi les caracteristiques
de les decisions i previsions al voltant de la mort del malalt, explicitant-hi
limits ja consensuats, perqueé els coneguin i els puguin aprofitar els altres
companys de 'equip (de guardia, per exemple, que sha de preveure diaria-
ment).

S’ha de poder traslladar el malalt a una habitacié més intima, amb menys
soroll i entrades d’estranys; o, en cas d’'impossibilitat, poder-hi traslladar
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provisionalment la persona amb qui comparteix I'habitacié. En canvi, con-
vé evitar trasllats poc raonables a una unitat de critics per continuar un es-
forg ja indtil.

La familia també s’ha de cuidar, informant-la periddicament i acompa-
nyant-la en el procés que va fent del dol.

6.5. En una unitat de critics

Molts malalts moren a les unitats de cures critiques dels nostres hospitals
(Unitat de Cures Intensives, Unitat de Reanimacié Postquirtrgica, Unitat de
Coronaries...), sovint després de llargs, dolorosos i costosos tractaments, per
malaltia aguda o per complicacié d’una patologia cronica avangada o d’una
actuaci6 invasiva. Tot i que les unitats de critics van ser ideades per mantenir
el malalt fins que es recuperés, 'atractiu de I'alta tecnologia (per a les families
i molts professionals) i la idea de fer «tots els possibles» abans de la mort, com-
porta que s'hi trobin també malalts no recuperables. La sobreutilitzacié dels
serveis d’urgencies davant de simptomes d’agonia no ben previstos, la cirurgia
d’alt risc o repetitiva, 'envelliment de la poblacié hospitalitzada i un llarg et-
cetera fan que molt sovint sigui en aquestes unitats on shagi de plantejar la
limitaci6 final del tractament i seguir-hi els principis que hem vist a 'apartat

5.3 (LET) d’aquesta guia.

Elements a favor

Actuaci6 rapida i en qualsevol moment.

Alta tecnologia i alta «efectivitat» (p.ex. manteniment de donants d’or-
gans).

Atenci6 molt alerta i propera.

Especialistes diferents interactuant sobre un mateix pacient.
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Riscos i problemes a considerar

La persona malalta, sovint amb competéncia disminuida.

La familia, angoixada i allunyada.

Actuacié que sovint resulta incomprensible a una persona profana.
Dificultat per veure el pacient «en conjunt i amb perspectiva vital».

Més facilitat per «fer» que no pas per parar, avaluar, decidir i consensuar el
limit.

Recomanacions

El procés inclou arribar primer a la decisié consensuada sobre 'objectiu, i
després tenir en compte aspectes practics per a la retirada del suport vital. Es
recomanen els passos segiients.

la. Previsio

S’ha d’adoptar ’habit de considerar la possibilitat que el que s’esta fent sigui
fudil. La rutina de «continuar fent» també és una decisid, i pot ser dolenta si
no es replanteja reflexivament.

Exemple: Sovint l'ingrés sha fet durant una guardia i sha anat continuant el tracta-
ment iniciat adaptant-lo a les noves complicacions que han sorgit (a vegades produides
per nosaltres mateixos), sense parar-se a pensar on som, on volem i podem arribar i qué
voldria la persona malalta.

2a. Maxima informacié prévia
No és recomanable prendre decisions sense revisar abans tota la informacié

que es té.

Biologica. Index de gravetat, prondstic i actuacié estandard. Es ineludible per
a qualsevol plantejament coneixer bé la patologia que presenta el pacient, els
antecedents patologics i la probable evolucié amb tractament o sense. S’ha
d’assumir que qualsevol tractament critic, encara que es faci com cal, compor-
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ta un patiment ineludible, més o menys gran, per al pacient i per a la familia.
En la literatura existeixen multiples «indicadors», tant de gravetat (APACHE),
com de prondstic, evolucié (SOFA) i previsié de morbimortalitat (POSSUM),
que convé tenir en compte i que poden «orientar», perd en cada malalt hi
convergeixen circumstancies que poden no estar incloses en les escales estan-
dard i que shan de valorar.

Exemple: Si es tracta d’una persona amb insuficiéncia respiratoria, sha de veure quan-
tes descompmmciom _ﬁz cada any, si requereixen ingres ho.f])italari, intubacid, etc. I sha
de considerar la «reserva funcionaly, lepisodi actual que comporta descompensacid, la
resposta que té al tractament, les possibilitats raonables de recuperacié i les seqiieles
previsibles (la dificultat de desintubacid posterior, potser) abans de proposar una inter-
vencid quiriirgica que pot augmentar el sen sofriment i la seva dependéncia excessiva-
ment.

Biografica. La voluntat de la persona ara malalta sempre és important, encara
que estigui en situacié d’incapacitat. La familia és I'interlocutor normal en
aquestes unitats, ja que el pacient, sedat o en un estat molt critic, sovint no pot
prendre decisions. A més, com que no s’ha pogut coneixer directament el seu
mon ni la seva personalitat (amb desitjos i preferencies que el caracteritzen), la
familia és, en principi, I'intérpret per coneixer-los. Encara que hi hagi un re-
presentant nomenat o un familiar de referéncia, també s’hauria d’escoltar els
altres i detectar punts de vista diferents. De la mateixa manera, convé escoltar
els altres professionals que ’hagin pogut tractar a 'hospital o al centre d’aten-
cié primaria (CAP: metges i infermers; psicolegs, si és el cas). Saber coses del
pacient ajuda a adequar millor les propostes que shauran de fer. També es
veura com el seu entorn viu la situacid i les carregues que comporta, i amb aixo
es podran preveure decisions o reaccions futures.

Exemple: La proposta de limitacid o de sedacid pot ser inoportuna (en casos en qué la
futilitat no sigui evident) en una persona molt optimista i vital i en una familia al-
guns dels membres de la qual no hagin tingut temps de fer-se carrec de la irreversibi-
litat.
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3a. Consens entre equip (metges, infermeres, etc.)

Es important cohesionar al maxim els punts de vista dels professionals que
intervenen en el procés que poden diferir sobre 'objectiu i els limits del trac-
tament, i aix0 no sempre és facil. Sovint els malalts que ingressen en una
unitat de critics provenen d’altres ambits clinics en que altres professionals se
n’havien fet carrec, continuen sent-ne en part responsables, tenen un coneixe-
ment de I'evolucié anterior del malalt i compten amb la seva confianga preévia.
Per actuar tots en la mateixa linia i per informar sense contradir-se, cal delibe-
rar i no només comentar les diferéncies: cal aportar raons i analitzar bé les
causes de la discrepancia per consensuar una estrategia a seguir.

Exemple: Pot ser que un cirurgia defensi, després de la feina, del temps esmerat i de les
expectatives posades en el quirdfan, continuar Lesforg terapéutic malgrat les complica-
cions que es van presentant; i que, en canvi, altres professionals valorin el mal pronostic
més rapidament. Convé aleshores seure tots junts, potser amb algi més, i analitzar qué
hi ha d'objectivitat en cada postura i, en canvi, qué hi ha d’optimisme excessiu en l'un
(0 de sensacid de fracas o de culpabilitat) i de pessimisme en l'altre (o de desanim).

Es bo que el punt de vista d’infermeria, i d’altres professions cliniques, estigui
present en les consideracions sobre I'objectiu a prioritzar, la futilitat a discutir
i la possible limitacié.

4a. Consens amb els familiars

Un cop es té relativament clar el que seria desitjable i possible per a un pacient,
i sovint abans d’oferir una proposta concreta, s ha d’iniciar la deliberacié amb
els familiars per veure si s'adequa al seu projecte.

1. S’ha de clarificar amb els familiars quin objectiu s'esta perseguint: adequar
ambdés coneixements, el dels professionals i el dels familiars. No és infre-
quient que les dues parts parlin de coses diferents. La familia ha de saber
quina és la situacié real i quines son les expectatives raonables d’evolucié i
quines no ho sén. I els professionals han d’entendre quina és la demanda
actual i si és realista o il-lusoria.
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. En la informacié sha d’anar amb compte de no crear falses esperances,
que poden disminuir I'angoixa temporalment, perd que després poden veu-
re’s com un engany. Les paraules del metge sovint s'interpreten segons els
desitjos, i és important clarificar-les bé sense ferir, acompanyant el dol pero
puntualitzant. Convé comprovar la comprensid, i donar temps per fer-se
carrec de la situacié i per fer més preguntes.

. Hi ha una especial dificultat en moltes qiiestions tecniques (intubacié,
drogues vasoactives, ventilacié...). No és facil explicar el que representen, en
una unitat de critics, certs procediments i la solitud i el patiment que com-
porten (és dificil fer entendre que una traqueotomia pot ser més comoda
que mantenir la intubacié). Cal paciencia i imaginaci6 per posar exemples
i cercar I'explicacié més entenedora.

. La influéncia de la manera com es presenta la informacié és gran. No hi
ha cap dubte que segons com es plantegi la situacié i les alternatives tera-
peutiques, els familiars optaran per una via o una altra, potser esquematica-
ment. Presentar una informaci6 esbiaixada per afavorir-ne una, exagerant-
ne els avantatges («Si no s'opera, morira»), és una manera de manipular. La
informaci6 ha de ser lleial per fer possible una decisié lticida («Perd si ho fa,
quedara amb aquests deficits...»).

. El professional ha d’informar-se dels valors de la persona malalta a través
dels familiars. Aix{, poden veure reforcada una proposta de les que tenien
previstes, o bé rectificar la que aconsellarien. La proposta final ha de ser
lleial, equilibrada entre el que és aconsellable i el que sespera.

. Quan s'esperava una recuperacié sol costar que la familia accepti el canvi.
En aquest cas, s’ha d’escoltar més que parlar, aportar informacié i espe-
rar que es vagi assimilant la situacid, respectant el seu ritme. A alguns
professionals també els costa fer aquest gir emocional fins a 'acceptacié de
la irreversibilitat. Amb temps s’ha de fer comprendre que ha arribat un
punt en que el millor per «ajudar» la persona malalta és deixar-la morir en
pau.

. Es util preveure les situacions i anunciar-les amb temps com a possibilitat,
pactant actuacions o limitacions abans que shagin de decidir, i establir
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terminis («Si amb el tractament continua tan inestable haurem de pensar a
disminuir-lo; donem-nos una mica de temps», «Ens hauriem de plantejar
de no intubar-lo més», etc.).

. Es important no deixar que la familia carregui tot el pes (i la culpa!) d’al-

gunes decisions dificils en la limitacié de tractaments o en la sedacié. Una
cosa és el dret, i una altra, la necessitat o 'oportunitat d’exercir-lo. Sha de
donar a entendre que 'equip s’hi implica: que entén la dificultat i que ajuda
a decidir.

. En cas de dubtes importants, o de controvérsia, s'aconsella 'opinié de ter-

cers, sobretot I'ajuda del Comiteé d’Etica Assistencial del centre o dels seus
consultors.

5a. Aspectes practics en la retivada del suport vital

Una vegada presa la decisié, com cal portar-la a la practica? Ha de quedar clar

per a tothom que l'objectiu ha canviat, i sha de documentar el consens i la

manera en que s hi ha arribat.

1.
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Mesures no farmacologiques:
Evitar trasllats innecessaris, per la qual cosa pot estar justificat deixar
que un pacient ocupi unes quantes hores un llit de critics segons el de-
senllag que es preveu.
Millorar factors ambientals: evitant sorolls, monitors, alarmes, mesura
de constants o analitiques si no sén necessaris per millorar algun simp-
toma.
Afavorir la companyia, flexibilitzant horaris de visita i facilitant que la
familia estigui al costat de la persona malalta. Aixd no només consola,
sind que ajuda a fer entendre la realitat de la situacié i que la decisié sTha
pres per ajudar el pacient.
Mantenir la comunicacié amb el pacient, si és possible, i amb la fami-
lia. Encara que la decisié ja shagi pres, els familiars necessiten anar sa-
bent que passa. Sol ser util passar pel seu costat i demanar si necessiten
alguna cosa, si el veuen tranquil...
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2. Maneig de farmacs. Encara que tothom estigui d’acord que s’ha arribat al
final, I'actitud de la familia pot fer aconsellable dilatar una mica el temps de
la retirada del tractament vital. La primera mesura a fer sol ser la d’incre-
mentar la sedacid. Les perfusions de morfina i de benzodiazepines (mida-
zolam) sén les més utilitzades per assegurar el confort, I'analgesia i la in-
consciéncia, i cal explicar que aixo no té cap més finalitat que la d’evitar que
la persona malalta pateixi.

3. Esglaonament de la retirada de tractaments fins al respirador (mesura més
dificil). Pot ser util anar disminuint després progressivament les amines
vasoactives si en portava (un mil-lilitre cada hora, per exemple). Moltes
vegades, la retirada dels tractaments farmacologics ja és suficient per perme-
tre que la mort vingui placidament. Pot ser que, en el malalt més hipoxe-
mic, estimul del centre respiratori faci que es «desadapti» del respirador i
que, per tant, sigui necessari incrementar els sedants (fins i tot emprant un
relaxant muscular un cop ja inconscient): per als familiars és desagradable
observar tos o llagrimeig, i els fa pensar en una falta de confort. Quan passa
aix0 i el pacient té una certa capacitat de respiracié espontania (i no té excés
de secrecions), es pot plantejar la retirada del suport ventilatori i augmentar
la sedacié i esperar la bradipnea i aturada respiratoria.

Pot ser que la retirada de la ventilacié mecanica costi d’aplicar, ja que es pot
sentir com a causa activa i molt directa de la mort malgrat les consideracions
racionals que es puguin fer sobre la futilitat del que ja no és il i la legitimaci6
de treure-ho. En general, es prefereix mantenir-la fins al final, disminuint la
concentracié d’oxigen fins a deixar-la d’aire ambient, la freqii¢ncia i el volum
respiratoris.

En tot el procés s’ha de saber explicar que es tracta de mesures de bona practi-
ca, que ni eticament ni segons la legislacié actual no es tracta d’una «eutana-
L - z7 ’ ) . . . bl . bl .
sia», sind que és la manera d’ajudar a morir quan ha arribat 'hora i shavia

instaurat uns tractaments que ara ja no sén pertinents: és la manera d’evitar la
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crueltat d’una obstinacié terapeutica (d’un «aferrissament») sense sentit, que
és comu en les unitats de critics.

6a. Augment del suport emocional

Un cop decidides les mesures d’adequacié del tractament i de les cures per
permetre una mort en pau, és convenient no oblidar les que poden afavorir un
entorn calid: abolicié d’horaris rigids, tolerancia envers una preséncia conti-
nuada dels familiars i continuaci6 de la comunicacié amb ells per ajudar-los
en el dol i el confort.

6.6. A urgéncies

El caracter sobtat de I'assisténcia que habitualment es dispensa en els serveis
d’urgencies dels hospitals fa que tot estigui dirigit a una accié rapida i direc-
ta contra la malaltia o les seves manifestacions, i sembla que ajudar-hi a
morir sigui anar contra corrent. Hi domina la disposici6 a fer tots els possibles
per curar, i, per fer-ho, la protocol-litzaci6 estandard és de gran ajuda. Tot i
aixo, és logic que hi morin malalts de malalties agudes i accidents o de com-
plicacions sobrevingudes en un procés patologic previ. Perd en alguns casos,
aproximadament en el 30% dels malalts que hi moren, la mort ja era previsi-
ble abans d’anar-hi: per reaguditzacié de malalties croniques molt avangades o
processos ja terminals o fins i tot en plena agonia.

A urgencies hi ha poques possibilitats de personalitzacié: ni 'espai ni 'am-
bient (la massificacié hi sol ser gran) no sén propicis per establir bons dialegs.
Sovint no hi ha temps per contixer la persona malalta ni, per tant, per sos-
pesar la conveniéncia d’una possible no-actuacié o una limitacié. En cas de
dubte, s'opta per una actuacié estandard; tot i que, en fer-la, ja shauria de
preveure sempre (i anunciar) que, si se’n demostra més endavant la futilitat,
shaurd d’aturar o retirar el que aleshores es comenga. El servei d’urgéncies
tampoc no és un bon lloc per sospesar 'oportunitat d’una sedacid, ni de si els
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tractaments emprats fins aleshores sén realment refractaris o no, ni de si te-
nen alternatives, ni de si la voluntat del malalt és realment autdnoma. En
conseqiiencia, no és en principi gaire responsable traslladar, des d’altres am-
bits (domicili, sociosanitaris, residencies), a les urgencies hospitalaries els ma-
lalts que han de morir (i sobretot en fase agonica), llevat que sigui molt ne-
cessari pel malalt.

Malgrat tot, sempre hi haura malalts terminals que s’hi traslladin: perque el
pronostic no havia estat ben establert o perqué un simptoma és molt pertor-
bador. Per tant, la formacié dels professionals que hi treballen en gran part
hauria d’incloure la preparaci6é per ajudar a morir els malalts que s'atenen
d’aquestes caracteristiques. Han de poder fer una analisi de la situacié i estar
preparats per tractar el dolor i el sofriment, saber proposar i efectuar la limita-
ci6 de tractament i administrar la sedacié quan es cregui indicada i d’'una
manera correcta. També han d’aprendre a no fer determinades actuacions, o a

reduir les que es fan, quan sigui convenient.

A part, és evident que els professionals d’urgencies han d’estar preparats per
donar «males noticies» a familiars de malalts que han ingressat per un episodi

agut i que han mort de manera imprevista.

Elements a favor

Possibilitat d’actuacié rapida, multidisciplinaria i efica¢ contra els simpto-
mes.

Riscos i problemes a considerar

Decisions en la incertesa amb gran pressié de carrega de treball...

Espais amb intimitat i confort escassos: sorolls, altres pacients a la vista,
dificultat per als familiars...

Relacié dificil: desconeixement dels antecedents de la persona malalta,
competencia disminuida del pacient, representant sovint absent...
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Poques possibilitats de personalitzacié, d’adequacié a la voluntat o al
DVA.

Angoixa, pressa: és més facil actuar contra la malaltia que no pas pensar i
personalitzar I'ajuda a morir.

Temps d’espera que pot augmentar I'angoixa i el sofriment.

Recomanacions

a) Informacié i consentiment
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La informacié és fonamental, sobretot en una situacié imprevista i angoi-
xosa com és la d’urgencia. Sha d’anar informant de les mesures que es
prenen i dels resultats d’exploracions o de 'evolucié periddicament.

Es important informar dels temps d’espera, ja que els fa molt més supor-
tables.

Exemple: «Calculo que fins d'aqui a dues hores no tindrem resultats. Ara li passem un
sérum amb [...] perqué estigui hidratat, i ja li aniré explicant levolucié... Per a qual-
sevol cosa, digui-ho aixi...».

També a urgencies qualsevol decisié ha de ser comunicada al pacient, i/o
als familiars o representant (esperant-los si és factible, encara que es comen-
cin de seguida les mesures de confort i de lluita contra el dolor i el sofri-
ment).

En casos sense risc immediat, també cal el consentiment abans d’'una ac-
tuacid; que, en principi, en aquest context ha de ser oral.

Si se sap que la persona malalta té fet un DVA, cal tenir-lo en compte i, per
tant, coneixer-lo accedint-hi alla on sigui: a la historia clinica, fent anar a
cercar-lo a casa seva o accedint al registre central on estigui dipositat (convé
que s’hagi previst 'accés al registre central de DVA).

Es important anotar en la historia clinica quines decisions es prenen, com
es prenen i com es porten a la practica.
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b) Abstencié o limitacié terapéutiques a urgéncies

Tot pacient té dret a rebutjar qualsevol tractament, fins i tot urgent i vital
per a ell, si és legalment capag”. Si la decisié sembla poc raonable, convé
assegurar-se que I’ha pres lliurement (falta de coaccié visible), de la compe-
tencia per prendre-la (vegeu 'apartat 5.3 i 'annex 1) i de si esta ben infor-
mat de les alternatives i les conseqiiencies que pot comportar.

S’ha de tenir present que, en alguns casos, I'abstencié o la limitacié de

lactuacié poden ser una bona practica, sobretot si es tracta:

— d’una afeccié aguda amb claudicaci6 profunda d’una funcié vital no re-
cuperable o, si ho és, que deixard un deéficit no acceptable.

— d’una complicaci6 en una afeccié cronica ja terminal amb qualitat de
vida ja molt limitada i que I'empitjorara.

La limitacié o abstencié terapeutiques no només sha de fer per simple im-
pressié clinica: hi ha d’haver un coneixement dels fets segiients:

— que la mort és proxima i irreversible i que la intervencié terapéutica no
faria més que retardar-la;

— o que el pacient no obtindra un benefici clar, pel que fa a la qualitat de
vida, amb l'actuacié, o que pot empitjorar-la;

— o que 'evolucié esperada amb I'actuacié (dependéncia o sofriment col-
lateral) no és desitjada pel pacient (dada coneguda verbalment o pel
DVA, o a través dels familiars o representant).

La decisié de no-actuacié o de limitacié s’ha de basar, doncs, en dades

racionals:

— en una analisi clinica per calibrar la qualitat de vida a oferir, amb limits
realistes, de 'equip (s'aconsella més d’una opinié);

V' Vegeu 'apartat de negativa al tractament (5.2), amb la nota a peu de pagina sobre I'edat i els
requisits.
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— en un diadleg amb el malalt i els familiars per calibrar la qualitat de vida

acceptada i la no acceptada.

No s’ha de prendre la decisié per simple facilitat o pressa: és mala practi-
ca. En 'ambit de les urgéncies és més facil fer que no fer, i és més facil fer
que parlar.

Es pot optar per comengar o continuar una actuacié discutible en els

casos segiients:

— si hi ha dubte sobre la utilitat o 'acceptacié de la mesura; aleshores és
millor iniciar-la, tot programant-ne i anunciant-ne una revisié futura per
tal d’aturar-la si se’'n demostra després la futilitat

— si ja estava comengada i es vol analitzar millor si és convenient aturar-la
o limitar-la progressivament;

— si hi ha una raé per la qual la continuacié afavoreix algti i no és perjudi-

cial pel malalt.

Exemple: Un tractament de manteniment vital es por mantenir sense esperanga per a la
persona malalta sedada, per esperar la vinguda d’un infant, per acabar de consensuar
la desconnexid o per permetre als familiars fer-se carrec de la situacié.

¢) Mesures pal-liatives i de confort. Sedacié
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Es urgent tractar el dolor i els simptomes que provoquen sofriment a la
persona malalta, encara que, presumiblement, el tractament li escurci la

vida.

Es oportii col-locar el malalt en un lloc el més intim possible, on la familia
pugui acompanyar-lo, lluny de sorolls, d’anades i vingudes i de converses
inadequades de I'equip de guardia. Fins i tot un ingrés hospitalari pot ser
oportd en aquests casos, encara que es prevegi una estada curta: la mort

imminent pot ser una indicacié d’ingrés i no del contrari.
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Les mesures proposades han de ser explicades i sha d’obtenir el vistiplau
del malalt, o bé dels familiars si ja és incapag de fer-ho (fet freqiient a ur-
géncies). S’han d’evitar actuacions agressives i molestes que no tinguin com

a objectiu el confort del malalt, i cal potenciar les que si que el tinguin.

Un cop aconseguida 'aprovacié d’ajudar a morir el malalt, es poden limi-
tar algunes mesures ja instaurades (aparells, analitiques, controls) (vegeu
LET, apartat 5.5) i decidir terminis per fer-ho correctament.

La sedacié a urgeéncies ha de seguir els requisits exposats més amunt (apar-
tat 5.6). Es pot demanar I'ajuda de professionals més habituats a cures pal-
liatives, perd, en principi, els professionals d’urgéncies de cada especialitat
hi haurien d’estar familiaritzats. Recordem que la sedacié s’ha de basar en
la voluntat del malalt, o bé expressada en una demanda o bé en 'accep-
taci6 del que li proposem.

d) Donar males noticies a urgéncies (vegeu lapartat 4)
g g

Un dels inconvenients propis d’urgencies és que els professionals que hi treba-
llen no tenen vincles preéviament establerts amb la persona malalta i els seus
familiars, la qual cosa fa més delicat el fet d’haver-los de comunicar les decisi-
ons greus que han hagut de prendre.

1. Preparar-se per donar la informaci6
Donar males noticies és una qiiesti6 dificil i cal preparar-se per fer-ho. S’han
de deixar els altres problemes temporalment: si el dia ha estat estressant,
convé tenir una mica de temps abans de donar-les. I per fer-ho cal triar la
persona de 'equip més preparada o amb més condicions. A més, cal pensar
en la manera com es dira (revisar la historia, consultar punts de vista i pre-

veure preguntes), amb quin ritme es donara i a qui es comunicara.

Exemple: «Vostés son familiars de...? Volen avisar algii més?».
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2.

4.

Preparar la recepcié de la informaci6
Convé preparar les persones que reben la mala noticia perqué es puguin fer
un espai mental per rebre-la.

Exemple: «Hauria de parlar amb vostés seriosament» (aqui es pot preguntar: «qué en
saben, d'ell?») i «les noticies no son bones, ho sento» (pausa).

. Crear I'entorn propici

Cal evitar el box o el passadis, i cercar un despatx o un lloc més intim per
deixar de banda altres problemes.

Exemple: «Si anem cap alla ens sentivem més comodes per parlar».
Si no és possible, cal fer un apartat en un racé i fer-ho notar.
Exemple: «Aqui podem parlar».

S’ha d’evitar sobretot el contacte amb «converses intranscendents» que es
puguin sentir (del personal de guardia a urgencies, per exemple) i evitar ser
interromputs (apagar el telefon).

Propiciar el dialeg en informar.
Abans d’informar, és bo saber quina és la informacié que ja se sap.

Exemple: «Ja saben que ha tingut un accident. Els ho han dit, 0i? Qué els han dit,
exactament?» (pausa).

S’ha de comengar la informacié necessaria amb un llenguatge clar, evitant al

maxim frases ambigiies.
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Exemple: «Comengaré explicant el seu estat i després podem parlar del que caldria fer.
El traumatisme ha estat tant fort que el cervell ha deixat de funcionar. Hem vist a la
radiografia que les funcions...». Cal evitar d'entrada el «no hi ha res a fer», i esperar
preguntes.
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Tenir pensada la progressié: dosis petites i amb pauses, per deixar expres-
sar-se o deixar anar entenent. I comprovant sempre comprensid i reaccié.
Cal estar disposat a repetir. A la vegada, sha de cuidar el llenguatge no
verbal (distancia comoda, anivellacié de mirada, postura no forcada), i fer
la sensacié de disposar de temps (si sha d’estar dret, recolzar-se a la paret
transmet sensacié de temps, per exemple). Lactitud empatica és fonamen-
tal. Els receptors han de percebre la gravetat del que es diu i al mateix
temps la disponibilitat del professional a ajudar-los, a fer-se carrec del seu
dolor.

5. Acollir les reaccions emocionals
Quan la noticia dolenta és molt brusca, pot haver-hi negacid, rabia, descon-
sol. Coneixer aquestes reaccions normals pot ajudar a acceptar-les i, quan
aix0 es percep, a contenir-les. També shan de reconeixer i contenir les pro-
pies.
Els silencis i els gestos sén importants; sense donar sensacié de pressa.
No és convenient voler donar «solucions» o «esperances» excessives i preci-
pitades. Cal insistir, pero, en algun aspecte positiu:

Exemple: «Ara esta tranquil, peror. «Esta ben controlat». «Hem aconseguit que no
sofegués tant». «Estiguin segurs que, pel que veiem, no ha patit gens».

Un dels problemes que més preocupen el professional d’urgencies és el de la
reacci6 airada:
S’ha d’entendre que se sol donar en situacions de greu alteracié emocional
i que, en aquests estats, les explicacions «racionals» no s'assumeixen de se-
guida. S’ha de comprendre (factors objectius i de personalitat) i acceptar el
dret de sentir-se airat.
S’ha de saber que la ira acostuma a seguir un procés caracteristic: primera-
ment, d’explosié incontrolada; segonament, de fase d’alentiment i dismi-
nucié gradual; i finalment, de normalitzacié progressiva i recuperacié del
control racional. Si no s’interromp el procés amb intervencions verbals re-
actives —segurament benintencionades— sol reconduir-se.
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Exemple: Sha devirar, en les fases dexplosid, interrompre-la dient: «Calmis, sigui
raonable» o «Deixim parlar» o «Deixi de cridars. Mai no sha de girar l'esquena i
anar-sen. Sha de reconéixer el perill de reaccid propia i activar la comprensid de ['altre.
Cal evitar la despersonalitzacid de 'entorn (reglaments rigids).

Per tant, és important mantenir la calma i deixar buidar les emocions, de
manera visiblement comprensiva, sense veure-hi només un atac personal;
les manifestacions, que sempre tenen molta influéncia cultural, shan de
tolerar i tan sols intentar limitar si sén excessives, massa llargues i teatrals i
alteren excessivament 'entorn.

Cal evitar, sobretot, actituds «reactives» i respostes de pura justificacio.
Convé ser capag d’admetre la «ra6 de fons», tal vegada raonable, i la nostra
possible responsabilitat personal o institucional, sense voler carregar la cul-

pa a altres.

Exemple: «Entenc que se senti molest i enfadat pel que ha passat. Li sembla bé que ho
analitzem plegats?».

Cal reconduir-la cap a qiiestions positives.

. Incloure pla d’actuacié

També sha de parlar sempre de qué convé fer, deixant clar 'objectiu millor
per a la persona malalta. Cal explicar que es proposa a partir d’aquell mo-
ment. I, sense posar un pes excessiu en la seva decisié, demanar-li 'opinié

o la voluntat.

Exemple: «Creiem que a partir d'ara sha de mirar que no pateixi i no aplicar mesures
excessives que no li aportin confort. Ja no li posariem més sang. Hi estan d'acord?»
(vegeu LET, apartat 5.3).

Ja hem dit que pot ser dur d’acceptar la mort imminent d’'un familiar. $ha
de deixar temps; potser pactant algun termini: esperar la vinguda d’algu,

per exemple, encara que comporti un tractament de manteniment. Pero
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sha d’informar de quan pot ser que es presenti la mort, com es preveu que
es produeixi i que hi poden fer ells: potser només estar al seu costat (amb les
minimes traves reglamentaries), perque es trasllada o no de lloc... Final-
ment, més endavant també és bo informar de quins passos burocratics hau-
ran de fer després: on sera traslladat, papers per omplir, si convé que hi hagi
necropsia, temps d’espera...

Resum
S’han de tenir en compte les caracteristiques del lloc.

A casa

e S’han de preveure incidéncies evolutives, | pactar
objectius i limits realistes per evitar sorpreses, trasllats
davant de simptomes desagradables.
Pot ser el /loc més confortable, si hi ha col-laboracio
familiar | prestacié professional.
Requereix disposicié de I'equip professional per
adaptar-se a caracteristiques concretes.

En un hospital sociosanitari

e En principi, bona preparacié per a atencio pal-liativa.

e S’haurien d’evitar limitacions relatives a la intimitat
propies de I'ingrés en una institucié.

e S’hauria de personalitzar al maxim |’atencié al final de
la vida (espais, companyia...).
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En un centre residencial

e En la nova llar residencial de la persona malalta s’ha
de preveure ['atencid a les cures i a la mort, i evitar
trasllats excessius.

e Cal atencié sanitaria qualificada i a I’abast per fer-ho.

e Es necessita, en el cas de malaltia terminal, flexibilitzar
les normes | augmentar I'atenci6 personal.

En una planta d’hospitalitzacio

e Els professionals, sigui quina sigui |'especialitat, han
de saber preveure |'agonia | tractar-la, encara que
puguin demanar ajuda al personal més especialitzat en
casos dificils.
Per fer-ho han de saber deixar oportunament de lluitar

per retardar la mort i disposar-se a fer-la més placida,
limitant tractaments i sedant proporcionadament.

En una unitat de critics

e Es més facil fer que deixar de fer, perd s’hi ha de pensar.

e Costa reconduir a qui pensava, professionals i familiars,
de fer tots els possibles a canviar d’objectiu i a limitar
el tractament.
Per fer-ho, pot ser Gtil proposar terminis per consensuar
el canvi quan és convenient.

En la unitat d’urgéncies
® Poc temps per conéixer la persona malalta i el
pronostic; protocols d’actuacio rapida.
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e (Costa veure l'oportunitat de comengar o no cures
Gnicament pal-liatives.

e (Cal ser conscient d’aquesta possibilitat i consensuar-la
amb I'equip i amb familiars.

Els professionals de qualsevol especialitat han de tenir

formacié especifica:
en cures pal-liatives (per al maneig de tractament),
en habilitats comunicatives (per dialogar sense por,
donar males noticies i arribar a consens),
en bioética (per comprendre conceptes, drets i limits
d’actuacio professional).
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/. Ajudar a morir bé és també objectiu
Institucional

A part dels professionals que tracten directament la persona malalta, la insti-
tucié també és responsable del procés. La preocupacié per leficiéncia de la
prestacié sanitaria, sovint amb criteris economicistes, cientifics o de gestio, pot
passar per davant de la preocupacié per la qualitat global de la mort dels ma-
lalts. Per aixo pot semblar que la missi6 de la institucié sigui inicament ac-
tuar contra la malaltia, i que s'inhibeixi quan aquesta lluita ja no es veu possi-
ble. Pero també aleshores ha de vigilar 'entorn, avaluar la qualitat de la pres-
tacié i facilitar les bones practiques que s’hi ha de donar.

Per sobre de tot, i amb independéncia d’on shagi de produir la mort, a 'hospi-
tal 0 a domicili, les organitzacions també han de ser sensibles al servei que se’ls
demana, i, per tant, han d’estar al cas d’aquest deure fonamental i proclamar la
seva implicacié. Han d’afavorir tot el que pugui contribuir al bon tractament i
al bon tracte en aquestes situacions. En aquest document s’ha insistit en alld
que resulta més oportt: el tractament precog del dolor i altres simptomes, un
bon diagnostic, una previsié clinica realista i no obstinada, una companyia
compassiva, un ambient adequat i una cura pal-liativa prudent i personalitzada.
Doncs bé, les institucions haurien de propiciar que tot aixo fos possible.

Per tant, des de 'ambit propi dels gestors del sistema sanitari, caldria:
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a) Lautoritat sanitaria

Fer public el compromis que un objectiu primordial, a més del de
prevenir la malaltia i tractar-la, és lluitar contra el sofriment, en especial
quan el ciutada o ciutadana esta prop de la mort.

Informar activament i periddicament dels drets dels malalts agonics
i critics:

— ala informacié;

— aladecisié, a rebutjar les propostes d’actuacié clinica;
— ala confeccié d’'un DVA;

— ala integritat personal, intimitat i confidencialitat;

— al’accés a les cures pal-liatives quan estiguin indicades;
— aesperar una sedacié quan la cregui necessaria;

— ala companyia de familiars i amics;

— aun tracte educat i respectuds;

— aser ates si demana ajuda espiritual.

Coneixer els deficits de I'assisténcia que reben els malalts que moren
(amb demandes i expectatives defraudades) i els déficits de formacié dels
professionals i d’implicacié de les institucions.

Establir, en estandards d’acreditacid, en concerts institucionals, en
programes d’avaluacié i en el finangament, I'existéncia o no de plans
de millora a 'ajuda per a una bona mort dels malalts, amb objectius as-
sumibles i amb un seguiment pertinent.

b) Cada organitzacio sanitaria (publica o privada)

90

Implicar-se en la proteccié dels drets dels malalts prop de la mort com a
objectiu basic. S’hauria d’explicitar i fer public el compromis de respec-
tar els drets dels malalts critics o agonics, i afavorir-ne I'exercici:

—  propiciant la companyia de familiars i amics;

— organitzant les cures pal-liatives contra qualsevol simptoma molest;
— formant els professionals en I'ajuda al final de la vida;
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— avaluant la practica de la sedacié;
— fomentant el tracte educat i respectuds;
— atenent la demanda de necessitats espirituals.

Posar a I'abast uns minims estructurals (d’horaris, fisics, etc.) per
tal
— d’evitar les esperes innecessaries;
— d’informar de les esperes previsibles;
— d’evitar la solitud;
b . de . .
— d’evitar la manca d’intimitat;
bl . . \ . bl
— d’evitar sorolls i molésties de I’entorn.

Lluitar amb eficacia contra el dolor i el patiment, potenciant I'establi-
ment d’unitats del dolor i de cures pal-liatives per integrar-les en el
centre i al servei del conjunt de les altres unitats, i també en 'atencié
domiciliaria, actuant-hi no com a unitats separades, sind impregnant de
manera transversal el conjunt de I'activitat assistencial.

Procurar que els membres de cada servei clinic, médic o quirtrgic es fa-
miliaritzin amb la cura pal-liativa, la sedaci6 i 'ajuda a morir, i, per
tant, millorin les aptituds i actituds necessaries en cada cas. No és conve-
nient que 'abordatge i tractament dels malalts terminals sigui competén-
cia inicament dels especialistes. Tots els professionals han d’adquirir-ne
una competéncia minima i comptar amb una ajuda propera per a casos
dificils.

Analitzar com shi mor, i tenir un pla de millora especific. Pot ser opor-
tuna una comissié ad hoc, que depengui del CEA i de la direccid, que
impulsi estudis d’avaluacié per con¢ixer quina és 'atencié que reben els
pacients al final de la vida en els diferents contextos.

Propiciar protocols i guies cliniques que facilitin I'ajuda dels professio-
nals als malalts prop de la mort.

Fer coneixer la udilitat i la utilitzacié dels DVA com a dret derivat de
'autonomia personal:
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— entre tots els usuaris, ja en la documentacié d’acull, i

— entre tots els professionals.

Crear els circuits adequats per als DVA, perque s'acceptin, quedin en la
historia clinica i hi siguin visibles; també per ajudar a confeccionar-los, a
actualitzar-los i a registrar-los.

Exigir que la voluntat de la persona malalta es tingui en compte en la
presa de decisions. Cal recordar que sha de raonar en la historia clinica
com s’ha seguit el DVA.

Analitzar 'oportunitat d’'un full per a problemes etics en la historia de
la persona malalta, on puguin constar problemes d’informacié, d’ava-
luacié de la competencia, de valoracié de les voluntats anticipades (escri-
tes 0 no), de pactes i ritmes consensuats amb la persona malalta o amb
els seus representants (PAC), etc. Si no és aixi, aquestes dades han de
quedar reflectides al full de curs clinic.

Informar tots els usuaris que poden nomenar un representant des del
primer moment.

Dotar-se d’'un CEA, o adscriure’s en un de referencia, per tractar conflic-
tes puntuals entre valors, per confeccionar protocols o guies, i per aug-
mentar la reflexié sobre els drets dels malalts i els objectius i limits de
Iactuacié sanitaria. Hauria de representar per als professionals una ajuda
agil, efectiva i comoda també en casos de decisions urgents.

Respectar la demanda d’ajuda espiritual que cadasct pugui fer i ajudar
a establir els contactes i 'ambient que la facin efectiva. Adequar I'espai
ara dedicat a un culte especific perqué pugui ser utilitzat per altres tal
com explicita la Guia per al respecte a la pluralitar religiosa en lambit
hospitalari, de la Generalitat de Catalunya (2005), fins i tot per ser «lloc
de recolliment» per a qualsevol ciutada o ciutadana.

Modificar el missatge actual d’insisténcia en la necessitat de més recur-
sos, complementant-lo amb la conveni¢ncia d’un canvi de sentit i de fi-
nalitat, més efectiu, d’ajuda personalitzada i atenta envers els malalts
prop de la mort.
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Tenir en consideracié el que implica 'atencié6 a la mort per als professio-
nals assistencials. Cal tenir previst plans de suport emocional per als
professionals que facilitin la millor atencié.

¢) En la formacid universitaria i continuada

Es important augmentar i millorar la formacié pregrau del conjunt de

professionals sanitaris en nocions i habilitats en cures pal-liatives, en co-

municacié (incloent-hi saber donar males noticies) i en refor¢ emocio-
nal, aixi com en el tractament de problemes étics que puguin sorgir.

Concretament:

— Enel primer cicle, sobre que és la vivencia de la malaltia i de la mort
per a la persona malalta, les expectatives d’ajuda, els drets i la varia-
bilitat personal quant a necessitats, i I'actitud i els coneixements per
detectar-les.

— En el segon cicle, sobre coneixements, habilitats i actituds per pres-
tar I'ajuda personalitzada que calgui en les diferents situacions.

— En el postgrau clinic, és necessari un aprofundiment teoric i practic
en I'especialitat que sigui, medica o quirdrgica.

Ha d’existir un pla pedagogic de formacié continuada per a clinics

(metges i infermers) per recordar-los els drets dels pacients i la metodo-

logia d’analisi ¢tica en la presa de decisions. S’ha de recordar de mane-

ra continua i activa als professionals que ajudar els malalts a morir
implica con¢ixer el seu dret a rebutjar tractaments, a limitar-los i a ac-
cedir a una sedaci6 quan es fa necessaria. I s’ha d’insistir en el respecte

a les persones, especialment a la seva voluntat, i en la preeminéncia

de la qualitat de vida per damunt del fet de perllongar-la en situacions

de sofriment.

d) EnVambit de les iniciatives politiques i legislatives

Cal desenvolupar estratégies de suport a les families i als cuidadors
perque la seva tasca sigui reconeguda i valorada adequadament per la so-
cietat. Entre aquestes estratégies foren oportunes les segiients:
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— Regular millor, en el dret laboral, el permis d’absentar-se de la feina
sense perjudici per acompanyar un familiar o una persona propera
en el seu darrer periode de la vida.

— Fomentar el voluntariat en 'acompanyament als moribunds i als
pacients amb malalties terminals, i la coordinacié amb els dispositius
de treball social.

— Remunerar i compensar adequadament els cuidadors i les perso-
nes que tracten malalts terminals. Resultaria, junt al permis, més
beneficiés i menys onerds que no pas destinar recursos a ingressos,
alta tecnologia i medicaments costosos al final de la vida.

Proposar als legisladors canvis en el marc normatiu penal per anar més

enlla de les possibilitats actuals d’ajuda als malalts en el procés de morir.

En seria un exemple la redaccié de I'article 143.4 de I'actual Codi penal,

tal com ja recomanava el Comite Consultiu de Bioetica de Catalunya en

I Informe sobre l'eutanasia i l'ajuda al suicidi (2005)¥, per poder anar més

lluny del que ara és permes, i poder fer-ho amb més respecte per la vo-

luntat dels malalts i més seguretat per als professionals sanitaris que els
atenguessin responsablement.

En resum: millorar 'ajuda que es deu als ciutadans que moren és un repte de

cada professional, perd també de les institucions; no només és un deure indi-

vidual siné a la vegada col-lectiu.
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Resum
Les /nstitucions:

També tenen responsabilitat en el tracte i el tractament
dels ciutadans que hi moren.

Haurien de proposar-se defensar els drets dels malalts
critics i en agonia i donar-los a congixer.

Haurien de conéixer les limitacions de la practica,

avaluar-la i /ncentivar-ne la millora.

Haurien de posar a |'abast més possibilitats técniques,
humanes i estructurals.

Haurien d’exigir més i millor formacio professional.
Des del punt de vista /egis/atiu, s’haurien d'imaginar
estratégies de suport als familiars i de possibilitats de
decisio dels malalts i de seguretat dels professionals
respectuosos.

95






Annex 1. Avaluaci6 del malalt

Instruments que poden ajudar a valorar

Hi ha instruments ttils, encara que no siguin imprescindibles. Utilitzar-los no
hauria de representar molésties suplementaries per a la persona malalta al final
de la vida, perod poden ser d’ajuda prévia en que es vol preveure, per exemple,
en un PAC (vegeu 'apartat 5.5).
Hi ha esquemes, com el de Jonsen*, que poden ser utils per adaptar les
decisions a determinades realitats cliniques que tracten de correlacionar
el perfil patologic amb lactitud terapéutica d’acord amb objectius que es
van consensuant: curar o alleugerir, per exemple.
La valoraci6 de la repercussié funcional es pot fer amb escales, com la
Karnofsky?, TECOG! i la Palliative Performance Status', que mesuren la
«qualitat de vida» dels pacients en aspectes d’ambit fisic, psicologic i social.
Utils en oncologia, es poden aplicar a altres malalties croniques evolutives i
invalidants, perd sén poc atils en la demencia.
Hi ha orientacions del nivell d’intensitat de tractament, com les d’Ous-
lander, que mostren una possible gradacié de les intervencions, des de tec-
niques de suport vital fins a mesures pal-liatives.
Respecte a la idoneitat dels representants, és referéncia I'escala de Bucha-
nan i Brock®. Es tracta d’una série de normes que assenyalen graus progres-
sius d’alerta davant I'actuacié dubtosa de la persona substituta.
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Per a l’elaboracié del PAC també es pot consultar la proposta de
I'EPEC?.

Avaluaci6 de la competéncia

Ja hem dit que I'avaluacié de la competéncia en situacié d’agonia o estats
propers no s’hauria de fer. En casos d’estricta necessitat hauria de ser tan
imperceptible, flexible i ponderada com fos possible per minimitzar-ne les
molésties, amb preguntes curtes, comprensibles, raonables, no invasives, relle-
vants i de contingut potencialment terapéutic.

En altres casos, pero, alguns instruments poden ajudar a sortir del dubte: so-
bretot quan és la decisié la que apropa el malalt a la mort, la que fa impossible
evitar-la o posposar-la.

Hi hauria aleshores una avaluacié de la capacitat cognitiva general, minima
i necessaria d’orientacié, de memoria recent, de comprensié del llenguatge i
d’expressi6. Almenys cal analitzar els punts segiients:

— si té dificultat per comprendre una informacid;

si reté la informacié que se li déna;

si utilitza la informacié per a la decisi6;

si manté expectatives il-lusories sense logica;
— si aconsegueix prendre i comunicar una decisié.

També s’hauria de tenir en compte I'estat animic de la persona malalta:
— si es pot etiquetar de depressié greu o ansietat, i si pot millorar-se;
— fins a quin punt la solitud o 'ambient la influeixen, i si pot millorar-
se.

Pot fer-se, si cal, una analisi més acurada, basada, per exemple, en les Aid
Capacity Evaluation (ACE) de Singer, o la MacArthur Competence Assess-
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ment Tool (MacCAT-T), de Grisso i Appelbaum®, que recullen i puntuen al-
gunes habilitats (amb «Si», «No» o «Dubtds»). Almenys, les segiients:
— la comprensié del problema medic que té davant, del procediment que
se li proposa i de les alternatives que hi ha;

la valoracié de les conseqiiencies de cada opcié;
— lexplicacié del perque de la preferéncia o decisié;

la coheréncia de si la decisié es correspon amb la seva personalitat.

Totes aquestes habilitats sén importants. Encara que el rendiment en alguna
sigui més pobre, el judici sobre la competéncia s’ha de basar en una pondera-
ci6 entre totes, i sense oblidar en funcié de quina decisié s’ha de prendre.

Per aixo darrer pot ser ttil també recordar I'escala mobil de Drane®: per ade-
quar el tipus de competencia exhibit al tipus de decisié en qué sha d’aplicar.
Lhem volgut simplificar com a exemple en el context del qual parlem:

Competéncia minima Pot dir si al tractament eficag i no al posposa-
ble. Té consciéncia de la seva situacié clinica.

Exemple: Competéncia per demanar i acceptar la sedacié en l'agonia o per negar-se
al tractament molest i poc 1itil (sonda gastrica els darrers dies).

Competéncia mitjana DPot rebutjar el tractament incert o de risc.
Compreén la informacié medica i fa eleccid, pero
molt influenciada per la confianca.

Exemple: Competéncia per demanar necessitats personals (sedacié pal-liativa) o per
negar-se a actuacions habituals pero ja no curatives.

Competéncia plena Pot rebutjar tractament vital, en qualsevol mo-
ment. Reflexiona, amb coheréncia, responsa-
bilitat i consciéncia del dret.

Exemple: Competéncia per rebutjar tractament curatiu i vital: sang, intervencid,
dialisi.
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Un cop avaluada

Si la persona malalta resulta competent segons el professional, cal raonar-ho
en la historia clinica, deixant-hi pales que és autdonoma en aquell moment i ha
de ser respectada en principi. Si el professional creu que la persona malalta no
té prou competencia, ha d’intentar millorar-la. En tot cas, per establir el diag-
nostic final d’incompetencia és bo que sigui compartit per altres professionals.
Un cop fet, sha d'informar la persona malalta i avisar-la que la decisié es pren-
dra amb el seu representant.
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Annex 2. Referéncies legals

1. Estatut d’autonomia de Catalunya, llei referendada per la ciutadania el
18 de juny de 2006

Titol I. Dels drets, deures i principis rectors
Article 20. Dret a viure amb dignitat el procés de la mort

1. Totes les persones tenen dret a rebre un tractament adequat del dolor i cures
pal-liatives integrals i a viure amb dignitat el procés de llur mort.

2. Totes les persones tenen dret a expressar llur voluntat d’'una manera antici-
pada per tal de deixar constancia de les instruccions sobre les intervencions
i els tractaments medics que puguin rebre, que han d’ésser respectades, en
els termes que estableixen les lleis, especialment pel personal sanitari quan
no estiguin en condicions d’expressar personalment llur voluntat.

2. L1ei21/2000, de 29 de desembre, sobre els drets d’informacié concernent

la salut i Pautonomia del pacient, i la documentacié clinica (DOGC
num. 3303, 11.1.2001)

Article 2. Formulacié i abast del dret a la informacié assistencial
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1. En qualsevol intervenci6 assistencial, els pacients tenen dret a coneixer tota
la informacié obtinguda sobre la propia salut. Aixo no obstant, cal respectar
la voluntat d’una persona de no ésser informada.

2. La informacié ha de formar part de totes les actuacions assistencials, ha
d’ésser veridica, i sha de donar de manera comprensible i adequada a les
necessitats i els requeriments del pacient, per a ajudar-lo a prendre decisions
d’una manera autonoma.

3. Correspon al metge responsable del pacient garantir el compliment del dret
a la informacié. També han d’assumir responsabilitat en el procés d’infor-
macié els professionals assistencials que I'atenen o li apliquen una técnica o
un procediment concrets.

Article 3. El titular del dret a la informacié assistencial

1. El titular del dret a la informacid és el pacient. Sha d’informar les persones
vinculades al pacient en la mesura que aquest ho permet expressament o
tacitament.

2. En cas d’incapacitat del pacient, aquest ha d’ésser informat en funcié del
seu grau de comprensié, sens perjudici d’haver d’informar també qui en té
la representacié.

3. Si el pacient, a criteri del metge responsable de I'assisténcia, no és compe-
tent per a entendre la informacid, perqué es troba en un estat fisic o psiquic
que no li permet fer-se carrec de la seva situacié, se ”’ha d’informar també
els familiars o les persones que hi estan vinculades.

Article 5. Formulacié i abast del dret a la intimitat
1. Tota persona té dret que es respecti la confidencialitat de les dades que fan

referéncia a la seva salut. Igualment, t dret que ningi que no hi estigui
autoritzat hi pugui accedir si no és emparant-se en la legislaci6 vigent.
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2. Els centres sanitaris han d’adoptar les mesures oportunes per a garantir els
drets a queé es refereix 'apartat 1, i a aquest efecte han d’elaborar, si escau,
normes i procediments protocol-litzats per a garantir la legitimitat de I'accés
a les dades dels pacients.

Capitol 4. Respecte al dret a 'autonomia del pacient
Article 6. El consentiment informat

1. Qualsevol intervencié en 'ambit de la salut requereix que la persona afecta-
da hi hagi donat el seu consentiment especific i lliure i n’hagi estat informa-
g g
da préviament, d’acord amb el que estableix I'article 2.
p q

2. Aquest consentiment s’ha de fer per escrit en els casos d’intervencions qui-
rurgiques, procediments diagnostics invasius i, en general, quan es duen a
terme procediments que comporten riscos i inconvenients notoris i previsi-
bles, susceptibles de repercutir en la salut del pacient.

3. El document de consentiment ha d’ésser especific per a cada suposit, sens
perjudici que s’hi puguin adjuntar fulls i altres mitjans informatius de ca-
racter general. Aquest document ha de contenir informacié suficient sobre
el procediment de qué es tracta i sobre els seus riscos.

4. En qualsevol moment la persona afectada pot revocar lliurement el seu
consentiment.

Article 7. Excepcions a 'exigencia del consentiment i atorgament del consen-
timent per substitucié

1. S6n situacions d’excepcié a I'exigéncia del consentiment:
4) Quan hi ha risc per a la salut publica, si ho exigeixen raons sanitaries
d’acord amb el que estableix la legislacié que hi sigui aplicable.
) Quan en una situacié de risc immediat greu per a la integritat fisica o
psiquica del malalt no és possible aconseguir I'autoritzacié d’aquest
o dels seus familiars o de les persones que hi estan vinculades. En aquests
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2.

104

suposits, es poden dur a terme les intervencions indispensables des del

punt de vista clinic a favor de la salut de la persona afectada.

Sén situacions d’atorgament del consentiment per substitucié:

a) Quan el malalt, a criteri del metge responsable de I'assistencia, no és
competent per a prendre decisions, perqué es troba en un estat fisic o
psiquic que no li permet fer-se carrec de la seva situacid, el consentiment
sha d’obtenir dels familiars d’aquest o de les persones que hi estan vin-
culades.

b) En els casos d’incapacitat legal, d’acord amb el que estableix 'article 219
de la Llei 9/1998, de 15 de juliol, del Codi de familia.

¢) En els casos de persones internades per trastorns psiquics, en qui concor-
rin les circumstancies de I'article 255 de la Llei 9/1998, de 15 de juliol,
del Codi de familia.

d) En el cas de menors, si aquests no sén competents, ni intel-lectualment
ni emocionalment, per a comprendre I'abast de la intervenci6 sobre la
propia salut, el consentiment 'ha de donar el representant del menor,
havent escoltat, en tot cas, la seva opinié si és major de dotze anys. En la
resta de casos, i especialment en casos de menors emancipats i adoles-
cents de més de setze anys, el menor ha de donar personalment el seu
consentiment. Aixd no obstant, en els suposits legals d'interrupcié vo-
luntaria de 'embaras, d’assaigs clinics i de practica de tecniques de re-
produccié humana assistida, cal atenir-se al que estableix amb caracter
general la legislacié civil sobre majoria d’edat, i, si escau, la normativa
especifica que hi sigui aplicable.

. En els suposits definits a les lletres @), ) i ¢) de I'apartat 2, es poden dur a

terme les intervencions indispensables des del punt de vista clinic a favor de
la salut de la persona afectada.

. En els casos de substitucié de la voluntat de I'afectat, la decisié ha d’ésser la

més objectiva i proporcional possible a favor del malalt i de respecte a la
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seva dignitat personal. Aixi mateix, el malalt ha d’intervenir tant com sigui
possible en la presa de decisions.

Article 8. Les voluntats anticipades

1. El document de voluntats anticipades és el document adregat al metge res-
ponsable en el qual una persona major d’edat, amb capacitat suficient i de
manera lliure, expressa les instruccions a tenir en compte quan es trobi en
una situacié en que les circumstancies que concorrin no li permetin d’ex-
pressar personalment la seva voluntat. En aquest document, la persona pot
també designar un representant, que és 'interlocutor valid i necessari amb
el metge o I'equip sanitari, perque la substitueixi en el cas que no pugui
expressar la seva voluntat per ella mateixa.

2. Hi ha d’haver constancia fefaent que aquest document ha estat atorgat en
les condicions esmentades en I'apartat 1. A aquest efecte, la declaracié de
voluntats anticipades sha de formalitzar mitjangant un dels procediments
segiients:

a) Davant de notari. En aquest suposit, no cal la preséncia de testimonis.
b) Davant de tres testimonis majors d’edat i amb plena capacitat d’obrar,
dels quals dos, com a minim, no han de tenir relacié de parentiu fins al

segon grau ni estar vinculats per relacié patrimonial amb I'atorgant.

3. No es poden tenir en compte voluntats anticipades que incorporin previ-
sions contraries a 'ordenament juridic o a la bona practica clinica, o que no
es corresponguin exactament amb el suposit de fet que el subjecte ha previst
a 'hora d’emetre-les. En aquests casos, s’ha de fer I'anotacié raonada perti-

nent a la historia clinica del pacient.

4. Si hi ha voluntats anticipades, la persona que les ha atorgades, els familiars
o el seu representant ha de lliurar el document que les conté al centre sani-
tari en que la persona és atesa. Aquest document s’ha d’incorporar a la his-

toria clinica del pacient.

105



Annex 2. Referencies legals

3. Llei 41/2002, de 14 de novembre, basica reguladora de 'autonomia del
pacient i de dret i obligacions en matéria d’informacié i documentacié
clinica. Segueix I'esperit de la Llei 21/2000, i no suposa canvis rellevants a
tenir en compte en la practica assistencial.

4. Conveni per a la proteccié dels drets humans i la dignitat de I'ésser
huma en relacié6 amb les aplicacions de la biologia i la medicina -
Conveni europeu sobre drets humans i biomedicina (1996). Ratificat
per les Corts Generals espanyoles el 5 d’octubre de 1999 (BOE nim. 251,
20.10.1999).

Article 9. Voluntat manifestada amb anterioritat

Si un pacient no esta en condicions d’expressar la seva voluntat quan s’hagi de
sotmetre a una intervencié medica, es tindra en compte la que hagués mani-
festat amb anterioritat.

5. Informe Hastings Center sobre les Fites de la Medicina

Malgrat tot el poder de la investigacié i els avengos medics, els éssers humans
continuaran emmalaltint-se i morint. La conquesta d’una malaltia obrira el
cami perque altres malalties puguin expressar-se més i més. La mort pot pos-
posar-se i esquivar-se, perd mai conquerir-se. El dolor i el sofriment continu-
aran sent part de la condicié humana. Aquestes son veritats poderoses, encara
que simples, perd facils d’oblidar en I'entusiasme pels nous coneixements i les
tecnologies innovadores. Les persones sempre hauran de ser cuidades quan les
possibilitats de la medicina curativa assoleixin els seus limits; aquest és el lloc
on només les cures, la pal-liacié i el respecte ajudaran els malalts en el transit
de la vida a la mort. Una medicina moderada i prudent sempre tindra aquestes
veritats davant de si mateixa, buscant el progrés, perod sense deixar-se embrui-
xar per aquest o permetent-li que la porti a oblidar la mortalitat intrinseca de
la condicié humana. Una medicina prudent i moderada equilibrara la seva
lluita contra la malaltia amb un sentit perdurable que el seu paper no és buscar
la transcendencia del cos, siné ajudar les persones a viure vides tan saludables
com es pugui, dins els limits d’un cicle vital finit.
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6. Carta de drets i deures dels ciutadans en relacié amb la salut i atencié
sanitaria (2002)

2.4. Tota persona té el dret de viure el procés de la seva mort d’acord amb el
seu concepte de dignitat.
Tota persona té el dret de viure el procés que s'esdevingui fins a la seva
mort amb dignitat. El malalt t dret a rebutjar qualsevol tractament que
sencamini a prolongar la seva vida, quan cregui que una terapéutica o
intervencié pot reduir la seva qualitat de vida, fins a un grau incompatible
amb la seva concepcié de la dignitat de la persona, i aix{ evitar 'anomenat
aferrissament terapéutic.
Totes les persones tenen dret a poder accedir als tractaments pal-liatius de
confort i, en particular, al del dolor, que s’han de facilitar en 'entorn més
idoni possible (domicili, hospital, etc.).
Quan el pacient es trobi a 'hospital, shaura de facilitar al maxim I'acom-
panyament dels familiars, en un context social adient que en permeti la
intimitat i, finalment, el dol.
Si la mort s'esdevé a I'hospital, s’hi haura de tenir una cura especial, a fi
que els familiars i les persones properes rebin un tracte i unes orientacions
adequats en aquest moment.
Els procediments i les actuacions corresponents no podran incorporar
previsions contraries a I'ordenament juridic.

7. Codi de Deontologia del Consell de Col-legis de Metges de Catalunya
(2005)

57. Tota persona té dret a viure amb dignitat fins al moment de la mort i el
metge ha de vetllar perqué aquest dret sigui respectat. El metge ha de tenir
en compte que el malalt té el dret de rebutjar el tractament per prolongar
la vida. Es deure medic fonamental d’ajudar el pacient a assumir la mort
d’acord amb les seves creences i alld que hagi donat sentit a la seva vida.
Quan l'estat del malalt no li permeti prendre decisions, el metge acceptara
la de les persones vinculades responsables del pacient, perd els assenyalara
el deure de respectar el que es creu que hauria estat el parer del malalt.
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58.

Lobjectiu de 'atencié a les persones en situacié de malaltia terminal no és
d’escurcar ni allargar la seva vida, sin6 el de promoure la seva maxima
qualitat possible. El tractament de la situacié d’agonia ha d’adaptar-se als
objectius de confort, sense pretendre allargar innecessariament ni escurgar
deliberadament. En els casos de mort cerebral, el metge haura de suprimir
els mitjans que mantenen una aparenca de vida si no és que son necessaris
per a un trasplantament previst.

8. Codi d’Etica del Col-legi Oficial d’Infermeria de Barcelona (1986)

30.

31.

32.

El concepte de mort i la manera d’assumir-la pot variar, segons la religi6 o
la ideologia que hagi donat sentit a la vida del malalt. El professional d’In-
fermeria procurara que tots els drets del malalt, derivats d’aquesta concep-
cid, siguin respectats i que se I'ajudi en el procés de la mort de manera que
pugui viure-la amb la maxima dignitat, llibertat i confort possibles.

El professional d’Infermeria considerara la familia com a part integrant de
I'assistencia al malalt terminal i li procurara el suport adequat per dispo-
sar-la a afrontar la mort de I'ésser estimat quan aquesta sigui inevitable.

El professional d’Infermeria ha de compartir responsablement amb I'equip
de salut les decisions orientades a la supressié d’ajudes técniques al pa-
cient, de manera particular en els casos de coma sobreposat (mort de tronc
cerebral) i quan allarguin la vida merament biologica del pacient, en un
procés irreversible.

9. Patient Self-Determination Act (PSDA: 1990)

La Patient Self-Determination Act, llei federal dels Estats Units del 5 de no-
vembre de 1990 en resum diu: una voluntat anticipada és qualsevol tipus

d’instruccié escrita, ja sigui un testament vital, un mandat o un poder de re-

presentacié, que sigui reconegut per la legislacié o per la jurisprudéncia de

Iestat on sapliqui, i que faci referencia a la manera en que cal que es realitzin

les cures sanitaries de I'individu quan esdevé incapag.
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1. Institucions i pacients afectats per la llei (com a condicié perque I'atenci6
sanitaria sigui subvencionada per Medicare, Medicaid o ambdues). Deures:
a) Hospitals: informar tots els pacients hospitalitzats en ingressar.

b) Residéncies assistides: informar tots els residents en ingressar.

¢) Agencies de cures domiciliaries: informar tots els clients abans de ser
admesos per 'agencia.

d) Programes de cures pal-liatives (hospice): sha d’informar tots els pacients
en entrar.

¢) Companyies d’assegurances (Health Maintenance Organizations, HMO):
informar tots els seus associats a ’hora d’inscriure’s.

2. Obligacions dels professionals i organitzacions sanitaries

a) Desenvolupar i actualitzar els protocols escrits i els procediments respec-
te de les directrius prévies.

b) Proporcionar informacié escrita als pacients respecte al seu dret (segons
cada estat) d’acceptar o refusar tractaments medics o quirtrgics i al seu
dret de formular directrius previes, i a les maneres mitjangant les quals el
professional o I'organitzacié a la qual pertany faciliten el compliment
d’aquests drets.

¢) Documentar a la historia clinica si 'individu ha complert o no una direc-
triu prévia.

d) Assegurar-se que es compleix la legislacié estatal respecte a les directrius
prévies.

¢) Educar els altres professionals i la comunitat pel que fa a les directrius

previes.

3. Obligacions dels estats i del govern federal
a) Cada estat, amb assessorament del Department of Health and Human
Services (DHSS), ha de desenvolupar materials escrits en els quals es
descriguin les lleis estatals concernents a les directrius prévies.
b) El DHSS ha de desenvolupar o aprovar materials informatius en relacié
amb les directrius previes per a la distribucié als professionals i les orga-
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nitzacions sanitaries; a més ha de planificar i realitzar una campanya
nacional d’educacié respecte a les directrius previes, i ha d’enviar per
correu informacié respecte a les directrius prévies a tots aquells que es
beneficiin dels fons o els serveis del sistema de Seguretat Social.
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Annex 3. Farmacopea per a la sedacid

1. Recomanacions basiques

a) La sedacié és una maniobra terapéutica indicada per controlar un o més
simptomes somatics o psicologics refractaris a altres tractaments.

b) Es necessari avaluar la resposta a altres mesures abans de (considerar indi-
cat) pensar a iniciar una sedacid.

¢) Lobjectiu de la sedaci6 és disminuir el nivell de consciéncia per protegir el
malalt del malestar que esta patint en una situacié de fi de vida.

d) La intensitat de la sedacié ha de ser proporcional al grau de control del
simptoma.

¢) Excepte en situacions agudes, la maniobra de la sedacié hauria d’estar pla-
nificada i, sempre que es pugui, caldria parlar-ne amb la persona malalta i
la familia per valorar-ne la demanda o I'acceptacié.

/) En situacions d’agonia que requereixin sedacié, sera irreversible. En canvi,
fora de la situacié d’agonia, la sedacié pot ser transitoria en la majoria de

Casos.

2. Metodologia

a) Escollir el farmac més indicat per a la simptomatologia clinica del malalt.
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b) Escollir la via d’administracié de farmacs més adequada. Pensar en vies al-
ternatives davant de la falta de resposta.

¢) Iniciar el tractament amb dosis baixes i augmentar de manera progressiva
segons les necessitats del malalt i la situacié.

d) Avaluar els resultats, la qual cosa implica una supervisié del metge i infer-
mera.

¢) Registrar en la historia clinica els motius per iniciar la sedacié, la pauta far-
macolodgica i la monitoritzacié dels resultats.

3. Opcions en funci6 de la simptomatologia

2) Amb delirium
la opcié: levomepromazina
2a opcié: midazolam
3a opcid: propofol/fenobarbital, en funcié de la via parenteral

b) Sense delirium
la opcié: midazolam
2a opcid: levomepromazina
3a opci6: propofol/fenobarbital, en funcié de la via parenteral
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Midazolam Levomepromazina Propofol Fenobarbital
Presentacié Vials 15 mg/ml Vials 25 mg/ml Vials 10 mg/ml | Vials 200 mg/ml
Si no pren BZD Freqiiéncia Dosi
Dosi d’induccié: d’administracié d’induccié:
2,5-5 mg bol en bol 100-200 mg
Dosi de rescat:
Via subcutania 2,5-5 mg bol Dosi de rescat:
Dosi d’induccid: 100 mg
Si pren BZD 12,5-25 mg bol
Dosi d’induccié: No s’ha de
5-10 mg bol Dosi de rescat: barrejar amb
Dosi de rescat: 12,5 mg bol altres farmacs
2,5-5 mg bol
Si no pren BZD
Dosi d’induccié: Dosi Dosi
1,5 mg en bol d’induccié: d’induccié:
Dosi de rescat: Dosi d’induccié: 1-1,5 mg/kg 2 mg/kg lent
Via 1,5 mg en bol 6-12,5 mg en bol en 1-3
intravenosa Dosi de rescat:
Si pren BZD Dosi de rescat: Dosi de rescat: 2 mg/kg lent
Dosi d’induccié: 6 mg en bolus 50% de dosi No s’ha de
3,5 mg en bol d’induccié barrejar amb
Dosi de rescat: en 1-3 altres farmacs
3,5 mg bol
Temps de ., . o »
En funcié de En funcié En funcié En funcié

repetici6 de
dosi de rescat

resposta o cada 5’

de resposta

de resposta

de resposta

Dosi de
manteniment

Sumar dosis de
rescat fins
control del
simptoma i

administrar en 24 h

Sumar dosis de
rescat fins
control del
simptoma i
administrar en 24 h

2 mg/kg/h

Cal

individualitzar

600 mg/24 h/
SC

1 mg/kg/h/TV

Dosi de rescat

en tractament 1/6 de la dosi 1/6 de la dosi
de total diaria total diaria
manteniment
Abans d’iniciar | Abans d’iniciar

cal retirar cal retirar

Observacions Dosi maxima: Dosi maxima: BZD i NLP BZD i NLP

160- 200 mg/24 h 300 mg/24 h + reduccié + reduccié

de V2 dosi de V2 dosi
d’opioids d’opioids

BZD: benzodiazepines; IV: intravenosa; SC: subcutania; NLP: neuroléptics; bol és «bolus»
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Annex 4. De que parlem?
A manera de glossari

Per comprendre millor el text, convé definir diferents conceptes i situacions
que tractem. Aixi, en el context d’aquest document, parlem dels termes se-
glients en el sentit que es presenta a continuacio.

Agonia. Periode d’hores o de pocs dies en que la vida s'extingeix progressiva-
ment amb signes fisics recognoscibles i/o sofriment per la proximitat de la
mort.

Bona praxi. Conducta professional realitzada d’acord amb el coneixement
cientific i practic ampliament consensuat, incloent-hi necessariament el res-
pecte a la voluntat expressada pel pacient, o per qui el representa, i 'acceptaci6
de les limitacions a I'actuacié que aquests decideixin.

Compassié i empatia. Paraules que provenen de: amb, o en, sintonia amb el
pathos sofrenca, sentiment, emocié d’un ésser viu, sobretot amb alld que el fa
patir. Malgrat les diferéncies, en el document s’usen com a equivalents: com a
participacié afectiva enfront del mal de I'altre (dolor, angoixa, por, desespera-
ci6 i altres sentiments) que mou a I'ajuda, en aquest cas professional. Volem
denotar amb elles que s’ha de procurar entendre i respectar la situacié animica
dels pacients i no reduir la practica clinica a un mer contracte de serveis. En
lajuda al final de la vida és particularment important.
g
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Cures pal-liatives. Cures actives destinades a malalts en processos avancats i
incurables i als seus familiars, amb especial atenci6 al confort i a la qualitat de
vida. Es funci6 dels metges i de tots els professionals sanitaris alleugerir tant el
dolor com altres simptomes i el sofriment dels malalts que estan en una fase
terminal o prop de la fi de la vida. Aquests malalts tenen el dret de rebre assis-
tencia de qualitat, suport psicologic i ajut social que contribueixi a humanitzar

el procés de la seva mort.

Decisi6 informada. Decisié que pren un pacient autbnom fonamentada en el
coneixement sobre els fets més rellevants del seu procés, després d’haver estat
adequadament informat, i en els seus valors. El malalt té dret a disposar en tot
moment de la informacié que hi ha sobre el seu procés, especialment de les
diferents alternatives i possibilitats d’actuacié. Tot malalt pot decidir no accep-

tar el que se li proposa.

Dignitat. Es cert que expressa la igualtat de tracte que mereix tot ésser huma
i el seu dret al respecte, a no ser ofés i a no ser utilitzat, pero a vegades es fa
servir com a peticié de principi del que es defensa des de postures contraries.
Per aix0, hem intentat obviar-lo en el document com a argument.

Eutanasia. Actuacié portada a terme per un professional sanitari que té com
a objectiu provocar directament la mort d’un pacient que pateix una malaltia
incurable i irreversible, i que es troba en un estat de sofriment intens que no
ha pogut ser alleujat per altres mitjans, a peticié expressa, informada i reitera-
da del mateix pacient. En el moment de la redaccié d’aquest text esta penada
a Espanya.

Futilitat d’un tractament. Inutilitat d’un tractament per aconseguir 'objectiu
perseguit i pactat. També parlem de futilitat d’un tractament quan es veu que
pot produir perjudicis superiors o desproporcionats en relacié amb el possible
benefici.

Limitacié de I'esforg terapéutic (LET). Restriccié o aturada dels tractaments
que tenen per finalitat perllongar la vida, i manteniment només de les terapies

necessaries per garantir al maxim el benestar del malalt. Cobjectiu és facilitar
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Pevolucié de la malaltia cap a la mort sense perllongar inttilment I'agonia.
Inclou no iniciar o retirar tractaments habituals com ara la ventilacié mecani-
ca, la reanimacié cardiopulmonar, la dialisi, la nutricié artificial o la hidratacié
al final d’'una malaltia incurable.

Malaltia terminal. Es diu d’aquella malaltia incurable, progressiva, sense res-
posta al tractament, que portara el pacient a la mort al cap de pocs mesos, com
a maxim al voltant de sis. Els termes malaltia terminal o fase terminal poden
ser viscuts per malalts i familiars com a sindonims de «no poder fer res», quan
en canvi sovint encara es pot fer molt per millorar la situacié de la persona
malalta.

Objecci6 de consciéncia. Dret individual de no atendre les demandes d’ac-
tuaci6 que resulten incompatibles amb les conviccions morals propies. No es
pot esgrimir per imposar una actuacié no volguda pel malalt, per ben indicada
que sigui.

Obstinacié terapeutica. Instauracié o continuacié de mesures mediques que
no tenen cap altre sentit que la de perllongar la vida biologica del pacient quan
aquest estd abocat a la mort propera i segura. Es coneix més habitualment amb
el terme aferrissament terapéutic.

Paternalisme. Forma de relacié clinica ancestral, ampliament acceptada du-
rant segles fins fa poc, que es fonamentava en la incapacitat d’opinié i de de-
cisié de la persona malalta, pel sol fet de ser-ho. En aquesta forma de relacid,
lautoritat professional podia actuar pel bé del malalt sense comptar amb el seu
parer, fins i tot utilitzant impunement la mentida, 'engany o la forca. El dret
de 'autonomia personal ha proscrit aquesta practica. Perd, tot i que es va ac-
ceptant el canvi de model, la inércia de la imposicié paternalista es manifesta
sovint, sobretot quan el malalt es troba en una situacié de gravetat.

Pla anticipat de cures (PAC). Planificaci6 anticipada de les decisions seguint
un model d’atencié deliberativa que inclou el respecte a la persona malalta,
especialment a les seves preferencies i els seus limits, i que té en compte el seu
entorn i 'esséncia de les cures pal-liatives d’atenci6 integral. Aquesta planifica-
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cié ha de constar en la historia clinica, perd també pot ser la base d’un docu-
ment de voluntats anticipades (DVA) si es creu prudent una formalitzacié més
fefaent.

Principi d’autonomia. Entenem per autonomia la capacitat per escollir lliu-
rement entre diferents concepcions la manera com volem viure. Lexercici
d’aquesta autonomia, que déna un sentit genui a la nostra vida, inclou la ma-
nera com volem que sigui el final. Per tant, quan se’ns nega la possibilitat de
decidir sobre el final de la nostra vida o sobre les decisions que 'acompanyen,
se’ns priva d’autonomia.

Rebuig del tractament. Dret reconegut legalment pel qual una persona ex-
pressa, de manera verbal o per escrit, la seva voluntat de no acceptar una de-
terminada actuacié medica.

Representant. Tota persona malalta té dret a tenir un representant que la
substitueix en les decisions quan ja no sigui competent o bé quan vol delegar-
les. Habitualment era el familiar més proxim, perd pot ser qui ella vulgui no-
menar. El DVA és una bona ocasié per fer-ho.

Sedaci6 en ’agonia. Administracié de farmacs per aconseguir I'alleujament,
impossible d’obtenir amb altres mesures, d’'un patiment fisic i/o psicologic,
mitjangant la disminucié suficientment profunda i previsiblement irreversible
de la consciencia en un pacient la mort del qual es preveu molt proxima, se-
guint la seva demanda o la seva acceptacio.

Voluntats anticipades. Desigs, prioritats o decisions d’'una persona formulats
anticipadament en previsié d’una situacié d’incapacitat en que no pugui ma-
nifestar-los directament. Es tracta d’'una manera de poder continuar exercint
el dret de ser respectat amb els valors propis en una situacié de més vulnerabi-
litat. Latorgament es pot fer mitjangant un document, tal com estableix la
Llei 21/2000 del Parlament de Catalunya.
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