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I. INTRODUCCIO

La concepcié tradicional de la medicina que, com a conseqliencia del positivisme del segle XIX, tenia
com a Unic objectiu recuperar la salut i evitar la mort, ha originat que aquesta Ultima siga
considerada com un fracas i, per tant, ens ha portat a intentar evitar qualsevol relacié amb ella.
Aquesta actitud ha tingut com a conseqliencia que la vivéncia de la mort s'haja apartat de la vida
quotidiana i ocultat en I'ambit hospitalari. D'aquesta manera, ens hem oblidat d'alld més important:
gue mai aconseguirem eliminar-la, ja que és part integrant de la vida.

Els avangos tecnologics en la medicina han comportat una millor expectativa de vida, davant
malalties que préviament no era possible superar-les. Pero, al mateix temps, han fet que el final de la
vida puga convertir-se en un procés que s'allargue indefinidament i que siga cada vegada menys
“natural”, per a passar a ser un “procés medicalitzat”, o una “mort intervinguda”, tant en I'ambit
hospitalari com en el domicili de la persona en el final de la vida.

Actualment als paisos desenvolupats, un gran nombre de pacients no tenen una mort en pau, digna i
indolora. Situaci6 que hem de relacionar amb actuacions i maneres de procedir éticament i
juridicament qliestionables.

Per tant, I'assoliment biotecnologic, es converteix en una font de dolor per als qui busquen
alleujament dels seus malestars en els moments que envolten a la mort i sol-liciten una ajuda que els
permeta morir amb dignitat. Es calcula que cada any es diagnostiquen 7 milions de nous de casos de
cancer en el mdén dels quals 5 milions moriran a causa del mateix i representen el 20% de totes les
morts. El cancer és la segona causa de mort al nostre pais situant-se la incidencia en xifres de
250/100.000 habitants.

La demanda assistencial de la poblacié i lI'increment dels costos sanitaris han augmentat i amb major
intensitat en aquelles persones que pateixen malalties incurables. Tanmateix, malgrat aixo, no
sembla que el grau de satisfaccié siga major per l'assisténcia rebuda en la fase final de la malaltia.
Aix0 és degut, entre altres, als seglients factors:

1) La tendeéncia a tractar els problemes de salut amb una visié purament biologica, parant
atencid quasi exclusivament al que succeeix en els 0rgans malalts o en els resultats de proves
complementaries, sense considerar la repercussid afectiva, social i familiar de la malaltia
(“Hui vosté es pot morir, pero aixo si, amb una analitica realitzada”).

2) Realitzar practiques diagnostiques i terapéutiques innecessaries, desplacaments injustificats
als serveis d'urgencies hospitalaris, etc., que només aconsegueixen incrementar el sofriment
i la falta de confort de la persona malalta.

3) El buit assistencial que pot produir-se una vegada que la persona es troba en fase avancada
de la malaltia.

4) La falta de comunicacié del personal sanitari amb pacients en fase final d'una malaltia o amb
els seus familiars.
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Il. FONAMENTS ETICS DE LES ACTUACIONS AL FINAL DE LA VIDA

1. Els principis de la bioetica que regulen la relacid clinica, tenen el seu origen en una etica civil,
pluralista i racional basada tant en tradicions morals com metgesses, descrites per diversos
pensadors al llarg de la historia de la medicina (Aristotil, Hipocrates, Galé, Maimonides, i un llarg
etcetera). S'apliquen a les cures al final de la vida en prendre en consideracié alguns fets que no
sempre han sigut reconeguts en la relacid clinica metge-pacient com:

a) lalegitimitat moral de tots els subjectes que intervenen en aquesta a conéixer i participar en
el seu tractament.

b) la mateixa evolucid de la professiéo medica.

c) l'exigéncia ética que tots els éssers humans han de ser tractats amb igual consideracié i
respecte.

Des d'una etica de principis, s'afirma que el personal sanitari té quatre deures basics, que li serviran
de guia a I'hora de prendre decisions, aquests quatre principis classics de la bioética son:

La no maleficéncia que obliga a no danyar als altres (primum senar nocere) i a realitzar correctament

el nostre treball professional. Es tradueix en protocols que recullen les exigencies d'una bona practica
clinica. El tractament médic ha de proporcionar més benefici que risc o perill per a les persones
afectades. En resum, la falta d'exploraciéd o atencid a una experiéncia de sofriment destructiva
intensa i controlable, o la seua assisténcia inadequada, pot ser considerada maleficent.

La justicia, que obliga a proporcionar a tots els malalts les mateixes oportunitats en I'ordre social,
sense discriminacid, segregacié o marginacid i a la correcta administracié dels recursos sanitaris en
la seua majoria publics. Un dels problemes de la seua aplicacid és determinar sobre la base de que es
realitza el repartiment equitatiu.

L'autonomia, que és la capacitat que tenen les persones de realitzar actes amb coneixement de
causa, informacio suficient i en absencia de coaccions internes o externes. S'ha de respectar el dret
que té tota persona a prendre decisions sobre el seu propi cos. Una persona competent té el dret
d'acceptar o rebutjar un tractament meédic o de delegar la seua decisid a algl que actue en el seu
nom quan no el puga fer per si mateixa i haja emés un document de voluntats anticipades (DVA) o
d'instruccions prévies (DIP).

La beneficéncia, que obliga a fer el bé, tenint en compte els valors i autonomia de la persona malalta.
El personal medic ha d'ajudar a suportar i reduir I'impacte de la malaltia. No pot considerar-se un bé
allo que puga fer un mal major.

Aguests principis bioétics sén criteris étics, que per si sols son insuficients i que requereixen en cas de

conflicte resoldre's amb “prudéncia”, és a dir, amb habilitat practica per a jutjar, decidir i ajustar
I'acciod correcta a la situacié concreta que es planteja.

Aplicant-ho a la practica clinica, “seria una qliestié de raonament practic sobre pacients determinats,
casos especifics i situacions Uniques” (Roy i MacDonald). Per tant, caldria tindre en compte 3
elements:
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a) Proporcionalitat de la intervencié

b) Responsabilitat médica sobre el conjunt del procés
c) Elsfins o objectius que es persegueixen

Diego Gracia considera que “I'etica clinica no consisteix en I'aplicacié directa d'uns principis: per tant,
no és filosofia o teologia aplicada, sind una labor original que ens obliga en totes les situacions a
buscar la decisié correcta, és a dir que ens obliga a un exercici continu de responsabilitat.” Azucena
Couceiro proposa una “etica de la conviccid responsable”, principis, si, pero confrontats amb les
conseqliencies. Per a Victoria Camps, I'ética de la responsabilitat sempre és més incomoda que la
dels principis absoluts entesos d'una forma rigida. Aquests ens donen respostes clares, mentre que la
perspectiva de la responsabilitat ens obliga a adequar la resposta a cada situacid concreta.

Per a Javier Barbero cuidar en ser que pateix va molt més enlla de la freda aplicacié dels principis
abans esmentats i el fet de cuidar ens acosta a I'experiencia del sofriment —“cuidar un ésser huma
gue pateix és humanitzar la seua realitat, és a dir, fer-la digna de I'home”—. A més refuta dues
fal-lacies habituals en la justificacid de moltes actituds del personal sanitari, per a no actuar davant
aquestes situacions, com sén, que el sofriment forma part consubstancial de |'experiéncia humana
després és inevitable i I'anomenada fal-lacia naturalista “el que és ha de ser”, és a dir, si el sofriment
forma part consubstancial de la naturalesa humana, aixo li déna categoria de bondat.

L'autor respon que aquestes dues fal-lacies queden en dubte en admetre la diferéncia significativa
entre sofriment evitable i no evitable, que I'experiéncia diu que es pot reduir la intensitat, extensié i
freqUéncia del sofriment quan es realitzen intervencions adequades. A més, des de la responsabilitat
sembla innegable que les professions sanitaries comporten com ben intrinsec un compromis moral
amb els quals pateixen a causa dels seus problemes de salut.

L'Etica de la Cura no es contraposa a I'Etica dels Principis, sind que es complementen. Si cuidar és
tindre en compte i reconéixer en |I'“altre” la seua dignitat i la seua diferéncia, la cura lligada al principi
de no maleficéncia, ens exigeix que no augmentem el seu sofriment en perpetuar-lo amb actuacions
maleficents. Des del principi d'autonomia la cura potencia que, malgrat la vulnerabilitat de I'ésser
huma que pateix, continue prenent decisions que el concerneixen respecte a la seua vida.

2. Es funcié de la Bioética ajudar els i les professionals sanitaris i sanitaries a reflexionar sobre els fins
de la seua activitat. La Bioetica Clinica I'ambit de la qual és el de la relacio clinica, aplica els principis
de I'ética a la presa de decisions i a I'actuacié médica centrada en I'estudi dels problemes etics en el
context de les ciencies de la vida i del comportament huma. El seu objectiu és, mitjangant un metode
deliberatiu, promoure actuacions prudents i responsables.

A la fi del segle XX, s'inicia una época diferent de la tradicional en la qual els fins eren fixats pel
personal medic tipificant a la malaltia com a lesid, disfuncid, infeccio, etc., i a la salut com a absencia
d'aqueixes caracteristiques.

Les persones malaltes estan preocupades per la consecucié d'aqueixos fins, pero I'equip assistencial
es preocupa més pels mitjans i aixo explicaria per qué la relacié sanitaria ha arribat a ser, a vegades,
un dialeg de sords.

El projecte “les metes de la Medicina” que havia comengat I'any 1993 a la llum de les possibilitats i
problemes contemporanis de la Medicina, va constatar que la reflexié bioética s'havia realitzat, quasi
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exclusivament, sobre els mitjans i no sobre els fins. El Hastings Center, institut independent per a la
investigacié en bioetica que es troba prop de Nova York, va convocar a un equip internacional
d'estudiosos amb l'objectiu d'emprendre un ambicids estudi sobre els fins de la medicina. La hipotesi
de treball que motivava l'estudi era poc discutible: el progrés de la ciencia medica i la biotecnologia i
I'augment de les necessitats humanes, unit a l'escassetat de recursos per a satisfer-les, havien
originat un canvi radical que obligava a pensar de nou si enteniem la medicina en els seus justos
termes.

Aguest projecte també conegut com a “informe Hastings” va ser publicat en 1996 en el Hastings
Center Report. En el document es proposen els quatre fins o metes de la Medicina del segle XXI. S6n
els seglients:

A) La prevencié de malalties i lesions i la promocid i la conservacié de la salut.

Es I'assumpte basic de la salut publica. Es millor evitar la malaltia i les lesions. La promocié de la salut
no pressuposa l'existéncia de problemes. La prevencié pot plantejar problemes a I'autonomia de les
persones que pot veure's com a “culpable” si no canvia determinats comportaments.

B) L'alleujament del dolor i el sofriment causat per la malaltia i les malalties

Objectiu classic de la medicina, encara que al llarg de la historia hem pogut constatar com es va
arribar a abandonar a les persones amb malaltia terminal. El dolor no s'ha tractat al llarg del temps
amb efectivitat, perque es considerava com una conseqiiéncia necessaria del diagnostic i tractament.
El sofriment esta molt lligat a la idea de futur de cada persona i expressat com a por, angoixa o
ansietat.

C) L'atencid i la curacio de les persones malaltes i cuidar a les incurables.

Les persones que emmalalteixen requereixen tractament, pero també empatia i comprensié. Cuidar
és comprometre's amb el dolor de les persones i conversar amb elles. Es també la capacitat
d'escoltar. Les malalties croniques sdn un clar objectiu per la seua importancia creixent en la
societat. L'atencié a les persones ancianes és un clar exemple d'aguesta necessitat.

Aixi mateix, els trastorns mentals generen gran sofriment, afecten milions de persones i han de
tindre la mateixa consideracié que les malalties fisiques.

D) Evitar la mort prematura i procurar una mort en pau.

La mort prematura es produeix quan es mor abans de complir els cicles naturals de la vida humana.
Per conseglient, és un error actuar com si tota mort anara prematura. L'obsessié per aconseguir la
major expectativa de vida possible, no sembla ser per si mateixa una meta apropiada per a la
medicina, ja que ha de procurar que quan s'acoste el moment de la mort, es donen les
circumstancies cliniques adequades perque aquesta es produisca en pau.

La medicina ha d'evitar tractar a la mort com si féra un fracas i en una certa etapa de la vida de tot
ésser huma els tractaments per a mantenir-la arriben a ser inapropiats.
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La novetat fonamental de I'informe és que es fa especial @mfasi en aspectes com la prevencio de les
malalties, la pal-liacié del dolor i del sofriment, situen al mateix nivell el fet de curar i el fet de cuidar i
adverteixen del perill de la temptacid de prolongar la vida indegudament.

En l'informe es defineix la mort en pau com “aquella en la qual el dolor i el sofriment han sigut
minimitzats mitjancant les cures pal-liatives adequades, on els i les pacients mai sén
abandonats/abandonades o descurats/descurades i on l'atencié dels qui no sobreviuran és
considerada igual d'important que la dels qui si que sobreviuran”.

Arriba un moment de la vida de tot ésser huma en que els tractaments per a sostenir la seua vida
seran inutils. El tracte humanitzat enfront de la mort és una responsabilitat de la mateixa atencié
medica. Daniel Callahan, director del projecte “les metes de la medicina”, les va resumir en dues:

a) prevenir i curar les malalties
b) ajudar les persones malaltes a morir en pau.

3. A causa d'aquesta reorientacié dels fins de la medicina el personal sanitari que atén persones en el
procés final de la seua vida, ha de respectar els segiients deures étics:

e Obligacié de no fer mal (no maleficéncia), la qual cosa es facilita a través de
|'establiment de protocols d'actuacio o guies en la practica clinica, per a realitzar un
bon diagnostic i procurar el millor tractament.

e Respectar la seua autonomia i procurar realitzar actes en el seu benefici, amb la seua
autoritzacié després d'un procés d'informacidé suficient i en abséncia de coaccid
interna o externa. No és possible fer el bé a uns altres en contra de la seua voluntat.

e Utilitzar els mitjans diagnostics i terapéutics més adequats per a alleujar les
molésties, pal-liar el sofriment fins on féra possible i millorar el seu pronostic.

e Evitar qualsevol mena de discriminacié en I'accés als recursos disponibles per a tota
la poblacié (principi de justicia).

e Prevenir amb antelacié les situacions més dificils i conflictives, és a dir, aquelles que
pogueren donar lloc posteriorment a |'aparicié de simptomes refractaris psicologics.

e Deure de no abandd, passant del fet de curar a cuidar quan el primer ja no siga
possible, limitant els tractaments de suport vital quan aquests no influeixen en la
millora o curacié de la persona.

e Estar disponibles per a respondre a preguntes que la persona o els seus familiars
plantegen, donant assessorament sobre el qual cal esperar durant el procés de la
malaltia i donar suport emocional, psicologic i espiritual, tant abans com després de
la mort, mitjangant I'adequat suport al procés de dol.
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I1l. CONSIDERACIONS JURIDIQUES | DEONTOLOGIQUES D'APLICACIO AL FINAL DE LA VIDA

1. Normativa.

Existeixen diferents lleis que regulen aspectes de la relacié clinica al final de la vida, com sén: Llei
41/2002, Basica reguladora de I'Autonomia del Pacient i dels Drets i Obligacions en matéria
d'Informacio i Documentacié Clinica, modificada per la llei 16/2015 de proteccié de la infancia i
adolescencia; Decrets d'instruccions previes o voluntats anticipades i lleis sobre drets i deures al final
de la vida, aprovades en diferents Comunitats Autonomes. A la Comunitat Valenciana, aquestes
normatives son: decret 168/2004, llei 14/2014, llei 8/2018 i llei 16/2018.

Entre les lleis generals de caracter nacional o internacional, que poden afectar I'atencié en el final de

la vida:

Normes Internacionals

1.

La Declaracié Universal dels Drets Humans, proclamada per |I'Assemblea General de les
Nacions Unides, el 10 de desembre de 1948.

Conveni per a la Proteccid dels Drets Humans i de les Llibertats Fonamentals, de 4 de
novembre de 1950.

Carta Social Europea de 18 d'octubre de 1961.

Pacte Internacional de drets Civils i Politics, i el Pacte Internacional de Drets Economics,
Socials i Culturals de 16 de desembre de 1966.

El Conveni d'Oviedo.

Declaracié Universal de bioética i drets humans. UNESCO. 2005.

Normes Nacionals

1.

Constitucio Espanyola.

Llei organica 10/1995 de 23 de novembre, del Codi Penal (CP). Art. 143. Modificat per la Llei
organica 3/2021, de 24 de marg, de regulacié de I'eutanasia.

Llei General de Sanitat. (LGS).

Llei 41/2002, Llei Basica Reguladora de I'Autonomia del Pacient i dels Drets i Obligacions en
Materia d'Informacié i Documentacio Clinica.

Llei 16/2003, de 28 de maig: Llei de cohesid i qualitat del Sistema Nacional de Salut.

Llei 44/2003, de 21 de novembre: Ordenacio de les professions sanitaries.

Lleis promulgades en diferents Comunitats Autonomes que contemplen les Voluntats
Anticipades (VA) o Instruccions Preévies (IP).

Les lleis de drets i deures en el procés final de la vida de les deu Comunitats Autdbnomes que
han legislat sobre aquest tema.

La norma basica implicada en aquests aspectes és la Llei 41/2002, norma que ha de ser present en
totes les nostres actuacions i en la relacié clinica amb pacients. Es respectuosa amb I'autonomia del
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pacient i de la pacient desenvolupant instruments que la fan efectiva en la relacié clinica: el
Consentiment Informat i les voluntats anticipades o instruccions preévies.

El 29 de juny es va publicar en el DOGV la Llei 16/2018 de la Generalitat, de Drets i Garanties de la
dignitat de la persona en el procés d'atencié al final de la vida. El text de la Llei 16/2018 és un
document molt important, en relacié amb el tema que ens ocupa. En el contingut de la llei s'exposen
els Drets de les persones en el procés final de la seua vida (titol Il), els Deures del personal sanitari en
I'atencié a les persones en el final de la seua vida (titol Ill), les Garanties que proporcionaran les
institucions sanitaries i socials (titol 1V), el procediment sancionador (titol V), aixi com s'avaluara el
compliment de la llei (titol VI) i la nova regulacié del registre i formalitzacié del document de
voluntats anticipades (titol VII).

Del marc normatiu actual, podem enumerar una série de drets de les persones en el final de la vida,
el contingut del qual esta relacionat amb el tema del present document:

N NI NI NI

NN NN

a declarar els seus valors i preferencies de tractament,

a rebre informacié adequada i comprensible,

a participar activament en la de presa de decisions,

a rebutjar qualsevol classe de tractament

a no allargar la seua vida mitjangant tractaments de suport vital, quan només retarden el
moment de la mort

a rebre un tractament adequat del dolor fisic i psicologic

a estar acompanyades pels seus afins en el procés de la mort,

a rebre sedacio pal-liativa, amb el consentiment informat oral del pacient,
a morir d'acord amb el seu credo religids,

a morir en el seu propi domicili, amb assisténcia de la qualitat,

a la proteccio de les dades personals en el procés de mort.

Aquests drets que tenim totes les persones es corresponen amb uns deures, que ha d'observar
el personal sanitari que intervé en les situacions de final de vida i en el procés de morir de la

ciutadania:

v' facilitar tota la informacié clinica de manera comprensible i accessible; respectar a la
persona si rebutja ser informat.

v/ guardar la confidencialitat en l'accés a la informacid i documentacid; la persona pot
permetre I'Us de la informacid.

v proporcionar informacié i assessorar sobre els avantatges de planificar I'atencié futura i
consultar el registre de voluntats anticipades per a comprovar si han sigut emeses per la
persona.

v’ respectar les decisions de la persona; en situacions de conflicte: consulta al CBA.

v replantejar els objectius terapéutics i orientar a tractament pal-liatiu.

v’ evitar |'obstinacio terapéutica; la limitacié de tractaments és una decisié professional i sera
informada la familia o afins tractant d'arribar a un consens.

v els tractaments en el final de la vida respondran a |'evidéncia cientifica,

v la sedacid pal-liativa: davant simptomes refractaris, demanda voluntaria i meditada del

pacient i de la pacient per sofriment emocional, informacidé a persona no incapacitada i al
seu entorn.
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v
v
v

avaluacio de la incapacitat.
respectar valors, creences i preferéncies de la persona.
adquirir i mantenir competéncies requerides en I'atencié al final de la vida.

2. Deontologia.

En el Codi d'Etica i Deontologia de I'Organitzacié Meédica Col-legial (actualitzacié de 2018), capitol
VIII, Atencié medica al final de la vida, destaguem de l'article 38:

El metge i la metgessa té el deure d'intentar la curacié o millora del pacient sempre que siga
possible. Quan ja no ho siga, roman l'obligacié d'aplicar les mesures adequades per a
aconseguir el seu benestar, encara quan d'aixd poguera derivar-se un escurcament de la
vida.

El metge i la metgessa no ha d'emprendre o continuar accions diagnostiques o terapeutiques
perjudicials per al malalt, sense esperanca de beneficis, inltils o obstinades. Ha de retirar,
ajustar o no instaurar un tractament quan el pronostic limitat aixi ho aconsella. Ha d'adequar
les proves diagnostiques i les mesures terapeutiques i de sustentacio a la situacio clinica del i
de la pacient. Ha d'evitar la futilitat, tant quantitativa com qualitativa.

El metge i la metgessa, després d'una adequada informacié al i a la pacient, ha de tindre en
compte la seua voluntat de rebutjar qualsevol procediment, fins i tot els tractaments dirigits
a prolongar la vida.

Quan l'estat del i de la pacient no li permet prendre decisions, el metge i la metgessa ha de
tindre en consideracié, per ordre de preferéncia, les indicacions anteriorment fetes pel
malalt, les instruccions prévies i I'opinié del pacient en veu dels seus representants. Es deure
del metge i la metgessa col-laborar amb les persones que tinguen la missié de garantir el
compliment de les voluntats del i de la pacient.

La sedacio pal-liativa en el malalt en fase terminal és un tractament correcte i obligat quan
existeixen simptomes refractaris, és a dir, els que no poden ser previsiblement controlats
amb els tractaments disponibles. Per a realitzar-la s'ha d'obtenir el consentiment explicit o
implicit del i de la pacient, o per representacid en els casos de pacients no capacos. Si existeix
una adequada indicacio per a la sedacio pal-liativa, I'objeccié de consciéncia no té cabuda.

El Codi d'Etica i Deontologia d'Infermeria de la Comunitat Valenciana (edicié 2016) en I'apartat 1.4
“lainfermera i el procés de morir”, destaquem de l'article 18 titulat “mort en pau”:

Tot ésser huma té dret a una mort en pau. El infermer i la infermera sera especialment
delicada en l'assisténcia al i a la pacient en fase terminal i en I'atencié a la seua familia fins al
final de la seua vida.

La cura del i de la pacient en fase terminal exigeix del inferner i de la infermera la proteccié i
garantia de tots els drets que I'assisteixen; en particular, en I'ambit religids o cultural.

El infermer i la infermera alleujara el dolor i el sofriment del pacient en fase terminal amb
I'aplicacié de cures pal-liatives de qualitat.

3. Documents institucionals i Declaracions.

El document del Consell d'Europa “Guia per al procés de presa de decisions relatives al tractament
medic en situacions del final de la vida” elaborat en 2014, entén que les situacions de fi de la vida
com aquelles en les quals una greu deterioracié de la salut, a causa de I'evolucié d'una malaltia o una
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altra causa, posa en perill, de manera irreversible, la vida d'una persona en un futur proxim. Se
centra el document en:

- El procés de presa de decisions aplicat a situacions de final de la vida.

- El procés de presa de decisions relatives al tractament meédic, inclosa la seua aplicacid,
modificacio, adaptacid, limitacié o retirada.

Els aspectes descrits s'apliquen independentment del lloc i les condicions en les quals es tracten les
situacions al final de la vida, ja siga en un hospital, en un establiment sociosanitari, en una residéncia,
o en el domicili; i amb independéncia del departament o servei hospitalari en el qual la persona
estiga sent tractada (urgencies, vigilancia intensiva, oncologia, etc.).

En la Recomanacié 1418 de I'Assemblea Parlamentaria del Consell d'Europa, adoptada el 25 de
juny de 1999:

L'Assemblea insta els Estats membres que el seu dret intern incorpore la proteccié legal i social
necessaria contra les amenaces i temors que el malalt i la malalta amb malaltia en fase terminal
afronta, sobretot en:

- Morir sotmés a simptomes insuportables (dolor, dispnea, etc.).

- Prolongacié del procés de mort contra la voluntat del malalt i de la malalta amb
malaltia en fase terminal.

- Morir en l'aillament social i la degradacié personal
- Morir sota el temor de ser una carrega social.
- Restriccions als mitjans de suport vital per raons economiques.

- Falta de fons i recursos materials per a I'assisténcia adequada del malalt amb malaltia
en fase terminal.

Es recomana que es respecte i protegisca la dignitat de les persones amb malalties en fase terminal
en tots els aspectes:

- Afirmant i protegint el dret de les persones amb malalties en fase terminal a les cures
pal-liatives integrals (adoptant les mesures necessaries per a aixo).

- Protegint el dret de la persona amb malaltia en fase terminal a una informacid verag
i completa, proporcionada amb delicadesa, sobre el seu estat de salut, respectant en
el seu cas el desig del i de la pacient a no ser informat.

La Declaracié sobre Malaltia terminal, adoptada per la 35 Assemblea Médica Mundial (Venécia,
Octubre de 1983 i revisada en la 57a Assemblea de Pilanesaberg, Sud-africa, octubre 2006),
destaquem:
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- El deure del metge és curar quan siga possible, alleujar el sofriment i protegir els
interessos dels seus pacients.

- Enl'atencié de pacients amb malalties en fase terminal, les principals responsabilitats
del metge son ajudar al i a la pacient a mantenir una qualitat de vida optima, a
controlar els simptomes, i satisfer les necessitats psicologiques i permetre que el i la
pacient muira amb dignitat i tranquil-litat.

- S'ha de respectar el dret del i de la pacient a prendre decisions en la fase final de la
vida. Aixo inclou el dret a rebutjar un tractament i a sol-licitar mesures pal-liatives per
a alleujar el sofriment, perdo que poden tindre |'efecte addicional d'accelerar el
procés de mort.

- El metge i la metgessa no ha d'emprar qualsevol mitja que no tinga cap benefici per
al pacient.

- El metge i la metgessa ha de reconéixer el dret dels pacients a redactar un document
de Voluntats i a designar un/a representant que prenga les decisions que no estan
expressades en aquestes.
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IV. FONAMENTACIO ETICA | LEGAL DE LA SEDACIO EN LA FASE FINAL DE LA MALALTIA

1. La primera condicié necessaria per a la seua correcta consideracio ética i legal és que des del
punt de vista médic estiga indicada per a reduir la consciéncia de la persona afectada, en esgotar-
se la resta de les alternatives terapeutiques que no comprometen el nivell de consciéncia del
malalt i de la malalta.

Amb la sedacid es busca disminuir el nivell de consciéncia, amb la dosi necessaria de farmacs per a
controlar la simptomatologia refractaria que no pot ser controlada amb altres tractaments. En
aquestes condicions la sedacié és un dret del malalt i de la malalta i evitar el sofriment durant el
procés final de la vida constitueix una bona practica assistencial.

El Principi del “doble efecte” proporciona la base éetica que permet que la sedacié siga una practica
medica adequada sempre que es respecten aspectes basics com sén la presencia d'una malaltia en
fase terminal, de simptomes refractaris i que s'haja procedit a informar la persona interessada i ens
haja donat el seu consentiment. La intencionalitat del professional sanitari és l'alleujament del
sofriment en reduir del nivell de consciéncia amb la medicacidé apropiada. La sedacié no té entre els
seus objectius ni la curacié ni la mort, ja que la persona esta en procés de mort amb un sofriment
insuportable. Seria contrari a |'ética médica permetre que un o una pacient suporte un sofriment
insuportable si es disposa de mitjans per a evitar-lo. La persona malalta té dret al fet que el seu dolor
siga alleujat, i el personal medic té el deure d'alleujar-li'l. No és possible considerar el tractament del
dolor i sofriment com una qliestié opcional, sind que s'ha de prendre com un imperatiu etic. Es pot
afirmar que el personal médic té una responsabilitat legal i deontologica en I'ds de I'analgésia. La
persona afectada té dret a rebre tractament contra el dolor i al fet que aquesta administracié siga
eficag, i li millore la simptomatologia.

Quan s'instaura la sedacié pal-liativa, es posa fi a la vida conscient encara que no amb la vida
biologica. No obstant aix0, en la sedacid encara que no es pretén la mort, si que és previsible, pero és
la mateixa malaltia la causant de la mort. La retirada o la no instauracid d'alguns tractaments tampoc
son causants de la mort, sind que és la mateixa malaltia la que I'ocasiona..

2. La segona consideracid necessaria és que la persona afectada i la seua familia hagen sigut
informats i informades de manera adequada durant tot el procés.

Aquest és un punt essencial en tractar-se de la presa de decisions en un moment crucial de la vida.
Tot el procés deu registrara en la seua historia clinica com a garantia etica i fins i tot legal, ja que per
les especials circumstancies en les quals es produeix la sedacid no es considera necessaria la
signatura d'un document de consentiment informat. Es més, des del punt de vista étic, es considera
fins i tot contraproduent sol-licitar la signatura d'un document en aqueixos moments, per la qual
cosa es recomana el consentiment verbal. Només en determinades circumstancies, com en les
situacions de confusié que poden precedir a I'agonia pot considerar-se moralment correcte la
sedacié sense el consentiment del malalt.

Si les persones en situacio de final de la vida sén capaces de prendre part en el procés de presa de
decisions, poden elaborar un pla de comptes amb el personal médic i I'equip assistencial, secundant-
se en la informacio i I'orientacié proporcionades en el context de la relacié de confianga que hagen
desenvolupat. En cap cas podra realitzar-se una intervencié sobre la persona sense el seu

Sedacio pal-liativa, una bona practica clinica (Bases étiques i juridiques) Pagina 13 de 37



consentiment, excepte en situacions d'emergencia i sempre que no haja rebutjat aquesta intervencio
préviament.

Quan la persona no és capag d'exercir un paper ple i valid en el procés de presa de decisions (per
exemple, a causa del desenvolupament d'unes certes malalties que afecten les facultats cognitives),

pot efectuar-se mitjancant les opcions dels principis del judici de substitucié o del “millor interés”.

Quan es prenen les decisions per “substituciéo” de la persona, es recorre a fer valdre els seus desitjos
préviament expressats. L'expressié prévia de la seua voluntat pot prendre diverses formes. Per
exemple, haver confiat els seus desitjos a un familiar, a un amic intim o a una amiga intima, o a una
persona de la seua confianca designada com a tal, perqué puguen testimoniar i comunicar la voluntat
de la persona quan arribe el moment. També pot haver atorgat un document de voluntats
anticipades o d'instruccions previes, o haver atorgat poders a un tercer incloent exactament la
situacio per a la qual s'ha de prendre una decisié.

Pel principi del “millor interés”, es busca el millor per a la persona en procés de final de la seua vida,
en allo que qualsevol persona raonable triaria en una situacié similar. Com no pot apel-lar-se a
I'autonomia exercida directament per la persona competent o per “substitucié”, aci és pertinent fer
valdre el dret a un tracte digne, huma, sense crueltat, i que evite el dolor i sofriment innecessaris. Es
considera com a tracte denigrant (modificat de Tomas i Oncle):

el maneig terapéutic sense esperanca.

— la persisténcia obstinada de proves diagnostiques inutils i de técniques inapropiades, que
provoquen sofriment i molésties innecessaries.

— actuar sense consentiment de la persona o obtenir-ho irregularment.

— dur a terme procediments experimentals o per a entrenament del personal sanitari sense el

consentiment que cal.

3. La tercera consideracié amb gran carrega ética son les relacions del personal sanitari amb la
familia.

La interpretacid per part del personal assistencial o de la familia sobre el sofriment del seu ser
estimat, sense preguntar-li si pateix realment o sense saber quins sén els motius del seu sofriment
suposa un greu risc que pot portar a decisions erronies. Ja que el sofriment és essencialment
subjectiu i individual, és complicada la seua definicid i existeix la dificultat de mesurar-lo de manera
objectiva. S'ha proposat, amb |'objectiu d'homogeneitzar el concepte de sofriment i que puga servir
de guia a I'hora de l'aplicacié de la sedacié pal-liativa, enunciar-ho com a “sofriment intens
continuat” (vegeu definicions en Annex, glossari de termes).

Moltes vegades, les peticions de sedacié per part de la persona afectada, o de la familia tradueixen
un intens sofriment que no s'ha abordat de manera adequada. Els professionals sanitaris i les
profesinals sanitaries hauran de preguntar-se i reflexionar sobre si I'abordatge que s'esta realitzant
dels simptomes fisics, psiquics i espirituals del pacient és correcte, o si I'atencio de la familia ha de
complementar-se amb una atencié més especialitzada (psicolegs, suport sociosanitari, etc.)

D'altra banda, I'experiencia dels familiars que observen que el seu ser estimat rep una medicacié que
li introdueix en un profund sopor del qual no despertara produeix la falsa sensacié que s'ha realitzat
una actuacid que té com a finalitat la mort.
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Un problema destacable és el de I'ocultacié de la veritat, la conspiracié de silenci que a vegades
s'estableix al voltant de la persona implicada que li impedeix estar ben informada. El recomanable és
que, en la relacid6 mantinguda amb el i la pacient al llarg dels seus Ultims mesos, haja permés
informar-lo sobre la possibilitat de la sedacié pal-liativa, de manera que s'haja explorat la seua
opinié sobre I'esmentat tractament i en la fase de final de la vida podem procedir d'acord amb les
seues preferéncies, encara quan no puga manifestar-les en aquest moment.

Malgrat tots els avancos que s'han produit en aquest camp, existeixen situacions, en les quals es
plantegen discrepancies entre la familia i el personal sanitari i no existeix document d'instruccions
previes o voluntats anticipades que indique les accions que cal prendre en una determinada situacio.

En algunes ocasions, les opinions de la familia i dels professionals sanitaris difereixen. Altres vegades,
son els mateixos familiars els qui discrepen obertament entre si. En aquestes circumstancies estaran
obligats a fer un esforg¢ per argumentar les seues opinions i per aconseguir un consens. Si aixo no féra
possible, es podria sollicitar l'assessorament del Comité de Bioética Assistencial (CBA) del
departament, que després d'analitzar el cas i com a comité d'experts independent emetra un
informe no vinculant que pot facilitar la solucié de les discrepancies.

Una frase que genera un acord general entre pacients i familiars amb el personal sanitari és “que la
persona no patisca”. De fet una amplia majoria de la ciutadania consideren que el sofriment mai té
sentit ni utilitat, i més quan el malalt es veu abocat de manera irremissible a la mort. Aixo no sols és
aixi sind que no es dubta a qualificar d' “indigna” la mort que va precedida d'intensos dolors o de la
prostracid més severa, la qual cosa ocasiona indefensié i dependéncia absoluta.
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V. ASPECTES CLINICS DE LA MALALTIA EN LA FASE FINAL

Els criteris que determinen que una malaltia es troba en fase terminal sén:

e Existencia d'una malaltia avancada, progressiva i incurable.

e Falta de possibilitats raonables de reposada al tractament especific.

e Aparicid de problemes o simptomes intensos, multiples, multifactorials i canviants.

e Gran impacte emocional en el i la pacient, familia i equip terapeutic, molt relacionat amb la
preséncia, explicita o no, de la mort.

e Pronostic de vida limitat.

Sota aquest concepte s'engloben tant malalties oncologiques com no oncologiques. Per a alguns i
algunes autors i autores com ara Centeno, la situacié de malaltia en fase terminal pot definir-se per
la preséncia de 3 o més d'aquests cinc criteris.

Segons la possible supervivéncia, la fase terminal de les malalties oncologiques o no, es consideren
tres etapes:

e Fase terminal, pronostic de fins a 3 mesos.
e Fase preagonica, pronostic de fins a setmanes.
e Fase agonica, pronostic de fins a dies.

L'agonia més que un simptoma és I'ultima fase de la seua malaltia i abasta des de les ultimes hores
fins als 3-5 ultims dies, segons l'opinié de diferents autors i autores. Es pot definir com |'estat de
dolor i sofriment (no sempre) que pateixen les persones abans de morir, ocasionat per aquelles
malalties en les quals la vida s'extingeix de manera gradual.

En aquesta situacidé es produeix una deterioracid progressiva de les funcions fisiques, biologiques,
emocionals i de relacié amb I'entorn a conseqtiencia de I'evolucid de la seua malaltia i és prioritari
anticipar-se als simptomes que previsiblement es produiran. Amb molta menor freqiiéncia la
defuncié d'aquests malalts es produeix de manera brusca a conseqiiencia d'una complicacié
imprevista.

Resulta fonamental establir el diagnostic de I'agonia, alguna cosa que no és sempre facil i aixo fa que
en moltes ocasions es continuen intentant tractaments actius que només aconseguiran una
distanasia.

Els simptomes més freqiients que es presenten en la fase de |'agonia sén:

e Somnoléncia i confusié

e Raneres i respiracio sorollosa
e Agitacid i deliri

e Dolor

e Dispnea
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Encara que els simptomes citats son els més freqlients sdn multiples els simptomes i signes fisics que
poden aparéixer, podent constatar-se, també, empitjorament dels ja existents. Es caracteristic que
en aquesta fase observem:

e Alteracié de les constants biologiques: taquicardia, hipotensid arterial, hipertérmia, pols
irregular i rapid, respiracié superficial amb pauses d'apnea...

e Deterioracio de l'estat de consciéncia amb somnoléncia, desorientacié, i amb molta
fregliencia sindrome confusional.

e Alteracions dels esfinters amb retencid o incontinencia tant urinaria com fecal.

e Augment de la feblesa, prostracid, dificultat per a la ingesta d'aliment i medicacid.

e Ansietat, depressid, crisi de panic per percepcié de mort imminent, en pacients que no han
sigut ben informats i existeix una conspiracié de silenci al seu voltant.

e Visid borrosa o desenfocada encara que es manté I'oida i el tacte fins al final.

e Aparicid de raneres.

Es de vital importancia diagnosticar la situacié d'Ultims dies per a comprendre el sofriment de la
persona malalta i donar suport a la familia.

Els signes clinics a puntuar en una situacié d'agonia serien:

e Nas fred o pal-lid

e Extremitats fredes

e Llavis cianotics

e Raneres d'agonia

e Pauses d'apnea (> 15 segons/ minut)
e Anduria (<300 cc/24 h)

e Somnoléncia (>15 h somie/24 h)

Tenint en compte aquests signes, el o la pacient que tinguera d'1-3 signes es trobaria en una fase
preagonica i el que tinguera de 4-8 signes estariem davant una fase agonica, la qual cosa suposaria
que el 90% dels i de les pacients moririen en els proxims quatre dies. No obstant aix0, al voltant del
8% dels i de les pacients moren "sense avisar”.

En general tota malaltia en fase avangada té el seglient curs:

e Curativa: Utilitzacié de tractaments curatius per a prolongar la supervivéncia.
e Pal-liativa: Us de tractaments amb la intencié de mantenir o millorar la qualitat de vida.
e Agonica: Tractaments pal-liatius amb intencié d'assegurar una mort en pau o digna.
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artificial

FASES Curativa Pal-liativa Agonica
Prioritat Supervivencia Qualitat de vida Qualitat de mort
Supervivencia prevista Prolongada Limitada Cap
Tolerancia a I'agressivitat .
R I. gressivi Pot ser elevada Baixa Nul-la

terapéutica
Medicines de suport Si Possible (Qualitat de vida) No
Hidratacié / ali tacid , . . .

idratacio / alimentacio Si Possible (Qualitat de vida) No
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V1. SEDACIO PAL-LIATIVA O EN EL FINAL. PROCEDIMENT PER A IMPLEMENTAR-LA

1. Definicions i conceptes rellevants en el final de la vida.

Quan plantegem les qliestions relacionades amb el final de la vida s'ha d'exigir precisié en el
llenguatge, de manera que existisca un acord basic en els termes que s'usen. D'aci la necessitat de
definir els termes i conceptes rellevants en el final de la vida per a facilitar els processos de
deliberacio, informacid i comunicacié de tots els implicats en la relacid clinica. També per a evitar
que es faga un Us inapropiat d'aquests termes i conceptes que crearia un escenari de confusio en les
gliestions tan sensibles com les que es plantegen en el final de la vida.

En el marc de les Cures Pal-liatives o en preséncia d'una malaltia en fase terminal, I'objectiu de Ia
sedaciod és l'alleujament del sofriment del malalt mitjangant una reduccid proporcionada del nivell de
consciéncia. Les definicions corresponents sén:

— Es denomina sedacié pal-liativa a aquella que s'aconsegueix mitjancant I'"“administracio
deliberada de farmacs, en les dosis i combinacions requerides, per a reduir la consciencia d'un
o d’ una pacient amb malaltia avancada o terminal, tant com calga per a alleujar
adequadament un o més simptomes refractaris i amb el seu consentiment”.

— La sedacié en l'agonia és un cas particular de la sedacié pal-liativa, i es defineix com
I'"“administracio deliberada de farmacs per a aconsequir I'alleujament, inassolible amb altres
mesures, d'un sofriment fisic i/o psicologic, mitjancant la disminucié prou profunda i
previsiblement irreversible de la consciéncia en un pacient la mort del qual es preveu molt
proxima”. | sempre amb el seu consentiment explicit o delegat.

— La sedacié terminal és similar a la sedacid en I'agonia, pero en aquest cas pot tindre o no lloc
després d'un procés de cures pal-liatives, per tant, és “I'administracio deliberada de farmacs
per a aconseguir l'alleujament, inassolible amb altres mesures, d'un sofriment fisic i/o
psicologic, mitjangcant la disminucid prou profunda i previsiblement irreversible de la
consciéncia en un pacient la mort del qual es preveu molt proxima” i sempre amb el seu
consentiment explicit o delegat.

(Vegeu en I'Annex de glossari de termes, les diferéncies amb: eutanasia, futilitat, limitacié de
tractaments de suport vital, obstinacié terapeutica, rebuig al tractament, simptoma refractari, suicidi
medicament assistit).

2. Importancia de la comunicacié.

L'instrument idoni per a detectar les situacions dificils i conflictives, tant en Cures Pal-liatives, com en
qualsevol malaltia en situacié terminal, és la comunicacié, duta a terme en un ambient empatic
entre la persona afectada i el personal medic al llarg del procés de la malaltia.

La qualitat en la presa de decisions dins de la relacio clinica depén d'un element clau: la col-laboracié
entre professionals qualificats i pacients competents, la qual cosa ha sigut possible perqué s'ha
passat del model médic paternalista en el metge que prenia les decisions i informava als altres, a un
model interdisciplinari deliberatiu en el qual els objectius i valors del malalt es tenen en compte .

Existeixen factors que faciliten la nostra presa de decisions davant aquests casos:
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1. Que la situacié siga clara, si una persona esta en situacié d'agonia, es prenen més facilment
les decisions, segons un menu d'opcions i protocols (per exemple, si cal hidratar o no i com
cal hidratar). Es poden elaborar protocols d'actuacié en l'agonia que ajuden a definir
aquestes situacions.

2. Que la presa de decisions siga participativa, perqué facilita prendre les decisions cliniques
raonables de manera conjunta (equip, malalt o malalta i familia) i prevenir les crisis.

3. Procurar seguir, si és possible, els objectius del malalt.

Una presa de decisions participativa ha demostrat ser molt efica¢ per a ajudar a l'acceptacié de
situacions dificils, no sols en les cures pal-liatives o en les situacions de malaltia en fase avancada,
sind en tota actuacié medica perque facilita I'aplicacié d'un tractament adequat i proporcionat.

Es important que la persona afectada pose el limit de fins a on i com vol ser tractada. Es per aixo
essencial tractar d'aconseguir una bona comunicacié equip-persona malalta-familia, que permeta
conéixer la situacié de la malaltia i quines sén les opcions de tractament, aixi com la seua opinid
sobre que fer quan calga prendre decisions en les diferents situacions que es puguen plantejar.

3. Transicid del tractament actiu al pal-liatiu.

Quan no és possible de restaurar la salut d'una persona en situacié d'irreversibilitat o no és possible
la supervivéncia amb una qualitat de vida minima acceptable, és quan el personal medic té I'obligacid
etica d'iniciar un dialeg de manera respectuosa i prudent amb la persona o amb la familia i amb els
altres professionals sanitaris implicats en l'assistencia (infermeria, atencié primaria, altres
especialistes, etc.). L'objectiu és arribar a un consens en |'orientacié dels tractaments i cures a partir
d'aqueix moment.

Tot aix0, per a preservar la dignitat, evitar el sofriment i proporcionar un tractament compassiu de
suport i acompanyament durant el procés de mort de la persona, atenent amb la maxima cura i
respecte en un marc d'humanitzacié de la salut. Actualment, existeix consens a orientar el
tractament per a proporcionar les cures que prioritzen el benestar, amb la finalitat de no prolongar el
moment de la mort, encara que en la practica diaria pot ser dificil.

L'element essencial en la transicié de curar a cuidar, és la bona comunicacid entre els qui intervenen
en la relacié assistencial (professionals, pacients i familiars).

Quan s'albira el final de la vida, la utilitzacié de tots els recursos que posa la medicina a les nostres
mans pot fer que es perpetue el sofriment de la persona afectada, en prolongar una existéncia amb
simptomes refractaris a tota mena de tractament i la prolongacié del qual pot ser viscuda com a
indigna per la persona. No tots els tractaments cientificament possibles sén eticament correctes per
a tots els i les pacients.

Per a I'OMS “és justificable denegar o suprimir les intervencions destinades a prolongar la vida quan
aquestes no estiguen d'acord amb els desitjos del pacient, llevat que tals intervencions puguen fer
variar el curs de la malaltia i no siguen només mitjans que prolonguen l'agonia del malalt”. Per tant,
les bases etiques de la negativa del pacient a rebre tractaments i coneix les conseqiliéncies estan en
el respecte a lI'autonomia i a I'autodeterminacid. Una vegada manifestat el rebuig, el tractament de
suport vital que no s'ha iniciat no ha d'administrar-se i si el tractament de suport vital ja s'ha iniciat
ha de retirar-se. Durant la no instauracio o la retirada de tractaments, el personal médic indicara les
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cures adequades i necessaries per a reduir al minim el sofriment i que la persona malalta tinga el
maxim estat de benestar.

4. Condicionants clinicoterapéutics per a I'is adequat de la sedacié.

La sedacid no pretén modificar la causa subjacent del simptoma sind mitigar o pal-liar el sofriment
fisic, psiquic o espiritual produit per la simptomatologia que pateix el/la pacient. Es un recurs
terapéutic que priva de la consciéncia i és molt probable que la persona no torne a recuperar-la,
d'aci la importancia de la informacié perquée accepte o rebutge aquest procediment.

Una vegada iniciada la sedacié prossegueix la deterioracié de la persona fins a la seua mort, en un
periode que oscil-la des de diverses hores a uns pocs dies.

Els condicionants per a plantejar la necessitat de la sedacid, son entre altres:

- L'existéncia d'una indicacié terapeutica correcta efectuada pel personal medique: presencia d'un
simptoma o sofriment fisic/psiquic refractari —delirium, dispnea, dolor, hemorragia, nausees/vomits,
sofriment psicologic— en un o una pacient amb malaltia en fase avancada, que es troba en la fase
final de la vida i comentar-ho amb l'equip assistencial per a assegurar-nos que la decisié és
adequada.

— Que la persona afectada estiga diagnosticada de malaltia en fase terminal.

— Que existisca el consentiment explicit de la persona, o de la familia en cas d'incapacitat.

— Que l'administracié de farmacs es faca en les dosis i combinacions necessaries fins a
aconseguir el nivell de sedacié adequat.

— Que es dispose d'un Pla de Cures d'Infermeria durant la sedacié que contemple el
monitoratge i registre del procés. La infermeria és el grup assistencial que de forma més
proxima i continua atén el malalt en aquesta fase, per la qual cosa és molt convenient la seua
participacié en la presa de decisions.

5. Procediment.

Identificada I'existéncia d'un o més simptomes refractaris que no poden controlar-se més que per la
sedacid i segons la situacid del malalt haurem de triar entre els farmacs que més s'ajusten a les
seues necessitats. També haurem d'haver debatut préviament amb la persona malalta i amb la seua
familia quins tipus de tractaments estimem que han de ser retirats, assegurant-li que la seua retirada
no causara cap mena de sofriments afegits.

L'eleccié dels farmacs depén sobretot de quin és la causa per la qual s'indica la sedacid. Aixi, en
pacients agitats, el farmac a utilitzar seria la levomepromazina. En altres indicacions s'utilitzen
benzodiazepines com el midazolam. En tots dos casos es mantenen els opiacis per a control del
dolor o la dispnea i en cas necessari, s'eleva la dosi. Les vies recomanades per a I'administracié
d'aquests farmacs sén la subcutania o I'endovenosa. En el cas en qué les benzodiazepines o els
neuroleptics fracassaren pot utilitzar-se el fenobarbital per via subcutania en el domicili o el propofol
per al qual utilitzarem la via endovenosa i amb monitoratge estret.

Com que |'objectiu és aconseguir una reduccié adequada del nivell de consciéncia, en el context de
I'activitat clinica assistencial, es requereix alguna escala que ens permeta mesurar l|'ansietat,

Sedacio pal-liativa, una bona practica clinica (Bases étiques i juridiques) Pagina 21 de 37



I'agitacid o el nivell de consciéncia. Una de les escales més utilitzades és la de Ramsay. El monitoratge
mitjancant aquesta escala permet dosar els farmacs per a aconseguir el nivell de sedacié que
estimem necessari en un malalt concret o en una malalta concreta, comengant per quantitats
reduides que es poden anar incrementant de manera progressiva segons la resposta clinica.

Escala de Ramsay

Despert
Nivell | Pacient agitat, angoixat
Nivell 1l Pacient tranquil, orientat i col-laborador
Nivell 11l Pacient amb resposta a estimuls verbals
Adormit

Nivell IV Pacient amb resposta rapida a la pressio glabel-lar o estimul dolorés
Nivell V Pacient amb resposta peresosa a la pressio glabel:lar o estimul dolords

Nivell VI Pacient sense resposta

Cures generals recomanades:

e No tractar la febre si no crea problemes.

e Mantenir al o a la pacient amb higiene adequada, ventilant I'habitacié i donant suaus
massatges amb crema hidratant.

e Si és necessari realitzar cures, administrar analgésics previament i metronidazol si féra
necessari per a mitigar I'olor (en cas d'dlceres tumorals o no).

e Evitar l'aparicié d'escares protegint les zones de risc; evitar els canvis posturals freqiients.

e Humitejar la boca i nas amb gases humides.

e Retirada dels farmacs que en aquesta situacid resulten prescindibles (anticoagulacio,
hipolipemiants, dilretics, estatines...).

e Adequar vies alternatives donant prioritat a altres com la transdermica o subcutania. Indicar
pautes fixes i oferir dosis de rescat en cas de necessitat. Anticipar-se a problemes greus com
a hemorragies massives i preveure el seu tractament immediat.

e Evitar procediments diagnostics i intervencions innecessaries.

e Ensinistrar a la familia en el maneig de cures generals: canvis posturals, de roba, etc.

e Valorar I'Us de bolquers.

e No administrar énemes perqué en aquesta fase el restrenyiment no sol incomodar al malalt.

e Evitar comentaris inadequats en presencia del o de la pacient, pero assegurar informacié a la
familia si la seua situacié ho permet i aconsella. Informar la familia de la importancia de
parlar al seu ser estimat encara que no responga, ja que el sentit de I'oida i el sentit del tacte
es conserven fins al final... animar-los a fer abracades... perqué solen estar bloquejats i no
saben el que poden fer.

e Reforcar el fet que la falta d'apetit i d'ingesta és conseqiiencia i no causa de la situacio i per
aix0 la persona malalta no necessita menjar ni beure llevat que ho desitge i no presente
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disfagia. No hi ha dades que I'alimentacié ni la hidratacié en aquesta fase final assegure un
millor control simptomatic en els ultims dies, que és I'objectiu del nostre control. No té sentit
la hidratacid endovenosa ni la nutrici6 enteral o parenteral que en aquesta fase
proporcionen més incomoditats que beneficis (congestié pulmonar, nausees, vomits, risc de
broncoaspiracid). Per les connotacions religioses o simboliques de la nostra cultura a vegades
costa acceptar-ho pels familiars.

e Oferir suport espiritual i religids segons les creences que practiquen.

e Intentar avancar-nos a simptomes com: respiracié irregular, empitjorament del dolor o
dispnea, dificultat d'ingesta, vomits, hemorragies i convulsions.

e Donar consells practics a la familia o afins per al moment en el qual arribe la mort (servei
funerari, comunicat de defuncio, etc.).

6. Tractament pal-liatiu en les Unitats de Vigilancia intensiva.

Quan parlem d'unir tractament curatiu i pal-liatiu en les UCI, no és més que I'aplicacié dels principis
d'atencid centrada en la persona malalta i familiars, a la situacid de pacients en UCI guiada pels
valors i principis de dignitat i respecte. Es diferent de les Cures Pal-liatives en altres arees
assistencials i per descomptat en les cures domiciliaries, perque el procés de mort és més dramatic
en UCI, el temps entre la retirada de suports vitals i la defuncié és més curt i per la dificultat que
comporta valorar el dolor i sofriment del o de la pacient en estat critic.

La comunicacié és dificil pel nivell de consciéncia alterat en estar la persona generalment intubada i
amb ventilacid mecanica i baix sedoanalgesia, i en aquesta situacid és practicament impossible
interpretar signes clinics.

El dret a la dignitat del procés de mort no significa que s'ha rebut tota mena d'atencié sanitaria per a
mantenir la vida biologica, en situacions en les quals el coneixement cientific i I'experiéncia
professional indiquen que sera dificil evitar la mort o que en cas de sobreviure la qualitat de vida sera
molt precaria.

Encara que la medicina actual té eines poderoses per a prolongar la vida, necessitem involucrar a la
nostra societat més en el que poden fer i quines sén les seues limitacions, especialment en les
persones que d'una manera natural estan arribant al final de les seues vides.

Per exemple, en algunes ocasions els i les pacients son inadvertidament exposats al que podria
descriure's com a tortura fisica i psicologica. Els continus estimuls als quals sotmetem a les persones
en les UCI no estan sota el control i sovint sén impredictibles, com les alarmes audibles, el
mesurament continu de signes vitals o les llums permanents, el soroll de pacients delirants, la
necessitat sobtada d'intervencions urgents (canalitzar vies venoses centrals) i tot aixo combinat amb
la falta de somni de la persona malalta.

Les persones poden sentir-se humiliades i amb pérdua de control d'aquesta situacid. En I'actualitat
els processos d'humanitzacié de les UCI estan corregint moltes de les situacions descrites.
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Cada vegada som més conscients de la necessitat de veure I'opcié de la mort com a preferible a
"viure" en aquestes condicions, si és el resultat dels desitjos de la persona, si és el resultat de la
inevitabilitat de la mort o si és una combinacid de tots dos.

La finalitat del tractament pal-liatiu en UCI consisteix a alleujar el dolor, I'agitacié i ansietat, la
dispnea, nausees, vomits i altres alteracions fisiologiques (taquicardia, hipertensid, diaforesis), amb
mesures farmacologiques i intervencions dirigides al suport psicologic de familiars i crear un entorn
qgue reduisca el sofriment, amb horari de visites obert, evitant proves innecessaries i, en la mesura
del possible, el monitoratge invasiu o el soroll. El benestar de la persona afectada s'avalua mitjancant
el control dels signes clinics evocats pel dolor i sofriment: ganyotes facials, llagrimeig, intents de
vocalitzacid, inquietud i alteracié de variables fisiologiques.

La farmacologia es basa en I'administracié conjunta d'analgesics (opioides) i sedants
(benzodiazepines) i altres farmacs complementaris, el dosatge dels quals s'adapta a les necessitats de
cada pacient, anticipant-se a la preséncia del dolor, sense que existisca limit en les dosis necessaries.
Eticament i legalment esta justificada la pal-liacié dels simptomes en el final de la vida, fins i tot
encara que accelere el procés de la mort inevitable la causa de la qual sempre sera la de la malaltia
de base i les possibles comorbilitats associades.

Com a resum, els aspectes fonamentals de les cures pal-liatives en les UCI sén:

1. Comunicacid adequada per a avaluar la situacio real de la persona afectada, el seu pronostic
i les opcions de tractament.

2. Establiment d'un pla de tractaments i cures que tinga en compte els valors i preferencies de
la persona malalta.

3. Alleujament de simptomes i altres causes de sofriment, inclosos simptomes psicologics i
espirituals.

4. Suport emocional a la familia, inclosa I'atencio al dol; de fet, les situacions greus afecten tots
aquells per als quals el/la pacient és important, constituint pacient i afins una unitat
d'atencid.

5. Continuitat de cures, en cas de trasllat a altres arees assistencials.

6. Prevencid i tractament del desgast professional.
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VII. CONCLUSIONS

S'hauria de preveure amb temps suficient les situacions que puguen donar lloc a l'aparicié de
simptomes refractaris fisics i psicologics i pal-liar el sofriment fins on féra possible. La persona
malalta i en situacié proxima al final de la vida, hauria de tindre tota la informacié necessaria i
conéixer l'existencia d'aquesta possibilitat terapeutica.

En els casos en els quals la persona afectada siga incompetent per a prendre les decisions i les
consideracions que per a la seua prescripcié es compleixen (simptoma refractari, malaltia en fase
terminal) es valorara I'existencia de voluntats anticipades o instruccions previes i en defecte d'aixo,
se sol-licitara el consentiment per representacio.

Es convenient utilitzar les definicions de consens de la SECPAL de la sedaci6 pal-liativa i sedacié en
I'agonia, aixi com la de malaltia en fase terminal, incloses en |'annex del glossari de termes.

La sedacié pal-liativa o en fase d'agonia té sentit en el context de la presa de decisions. En aquest
context cal determinar la situacid biologica i psicologica de la persona, aixi com els seus desitjos.
No s'ha d'oblidar que en I'avaluacié ha de ser present també la valoracié social.

La sedacio pal-liativa o en fase d'agonia es planteja com a mesura terapéutica quan la resta dels
tractaments s'han mostrat ineficacos, per la qual cosa normalment és una resposta al “fracas
terapeutic” d'altres alternatives. Aixo suposa que s'ha tingut en compte entre altres tractaments,
|'acompanyament com a alternativa terapéutica no farmacologica.

S'hauran de tindre presents les indicacions i els requisits necessaris per a realitzar una sedacio
pal-liativa o en fase d'agonia: realitzar un diagnostic de malaltia en fase terminal; comprovar
I'existéncia d'un simptoma refractari (delirium, dispnea, dolor i distrés emocional, etc.) i assegurar-
se que la sedacid és I'Unica maniobra possible; que la reduccié del nivell de consciéncia siga
proporcional (adequat) als simptomes; el consentiment verbal explicit, per part de la persona
malalta o, en el cas que no siga competent, amb el consentiment dels seus representants; que tot
qguede registrat en la historia clinica i valorar segons els recursos de qué es disposa la sol-licitud
d'una segona opinid a un altre facultatiu o la discussid en el si de I'equip terapeutic. Les diverses
societats cientifiques disposen de protocols ben estructurats per a poder prestar I'atencié pal-liativa
adequada.

Tindre en compte les decisions de limitacid d'altres tractaments instaurats (antibiotics, insulina,
corticoides, transfusions, hidratacié i nutricid...). No s'han de suprimir les cures elementals
d'higiene i benestar, ni la medicacié elemental que controle els simptomes principals: dolor,
dispnea, etc. Es poden ometre i/o suspendre els tractaments meédics que no es dirigisquen a
produir un alleujament si és previsible que no modifiquen de manera significativa el pronostic del
malalt o de la malalta.

L'ideal en la relacié clinica, és el de la presa de decisions compartida. En situacions de conflicte de
dificil resolucié, falta de comprensié o impossibilitat de consens, tindre present i valorar la
possibilitat de consultar al CBA.
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VIil. ESQUEMA — RESUM DEL PROCES DE SEDACIO

Dubtes
Simptomes refractaris
’ Consulta amb
. . ——
Patiment insuportable experts
Pronostic limitat
Dubtes
 —_—
L . Consulta amb
Competéncia del pacient —
experts
Voluntats anticipades/ Desig explicit del pacient Valoracio deI’ (‘:Ie5|g
planificacié anticipada de de la familia
decisions
Valors i desitjos previs (H2
clinica)

Familia o persones proximes

Consentiment informat

(verbal, recomanat)

Compartir i consensuar
decisié amb I'equip

Inici de |la sedacid
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EL DRET A LA SEDACIO PAL-LIATIVA

Document elaborat pel Grup de Treball “Atencié Médica al final de la vida”.
Organitzacié Médica Col-legial i Societat Espanyola de Cures Pal-liatives®

El desenvolupament de les cures pal-liatives ha incorporat amb normalitat la sedacié pal-liativa a la
practica clinica, significant un avang¢ molt important en I'atencié als i a les pacients al final de la
vida.

La sedacid pal-liativa és la disminucié deliberada de la consciencia del malalt i de la malalta, una
vegada obtingut I'oportd consentiment, mitjancant I'administracié dels farmacs indicats i a les
dosis proporcionades, amb I'objectiu d'evitar un sofriment insostenible causat per un o més
simptomes refractaris, entenent com a tals aquells que no poden ser adequadament controlats
amb els tractaments disponibles, aplicats per metges experts, en un termini de temps raonable. En
aquests casos l'alleujament del sofriment del malalt o de la malalta requereix la sedacio pal-liativa.
Parlem de sedacié en l'agonia quan el malalt o la malalta es troba en els seus ultims dies o hores
de vida.

Quan la sedacié esta indicada i existeix consentiment, el metge o la metgessa tenen |'obligacid
d'aplicar-la. Si un metge o una metgessa es negara a realitzar-la, el o la pacient, o en defecte d'aixo
la familia, la podria exigir com un dret, que es correspon amb el deure professional del metge, tal
com estableix el Codi de Deontologia Médica®.

S'ha d'afirmar amb claredat que quan existeix una adequada indicacid per a la sedacid, I'objeccié de
consciéncia no té cabuda, com tampoc seria possible objectar davant qualsevol altre tractament
correctament indicat.

Cal tindre present que la diferéncia entre la sedacié pal-liativa i |'eutanasia és nitida i ve
determinada per la intencid, el procediment i el resultat. En la sedacid es busca disminuir el nivell
de consciéncia, amb la dosi minima necessaria de farmacs, per a evitar que el o la pacient perceba
el simptoma refractari. En I'eutanasia es busca, deliberadament, la mort anticipada després de
I'administracié de farmacs a dosis letals, per a acabar amb el sofriment del o de la pacient. Ometre
aquests matisos introdueix un element de confusié que acabaria limitant I'auténtic dret dels i de les
pacients que necessiten la sedacio pal-liativa.

La Llei 16/2003 de Cohesié i Qualitat del Sistema Nacional de Salut, estableix el dret de tot ciutada
a rebre una assisténcia de qualitat en igualtat de condicions en tot I'Estat, amb una Cartera de
Serveis que inclou l'atencié pal-liativa del pacient terminal. Posteriorment, algunes Comunitats
Autonomes han promulgat lleis de drets i garanties de les persones al final de la vida, que recullen
el dret explicit a la sedacié pal-liativa i estableixen el desenvolupament de programes estrategics de
Cures Pal-liatives, que han de contemplar la capacitacid dels professionals per a la practica de la
sedacié pal-liativa, la qual cosa resulta imprescindible per a garantir aquest dret dels i de les
pacients.

Es important recordar que la sedacié és un recurs terapéutic prescrit pel metge o per la metgessa
amb uns criteris d'indicacié molt concrets. En aquestes condicions, la sedacié és un dret del malalt o
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de la malalta que, no obstant aix0, no ha d'instaurar-se per a alleujar la pena dels familiars o la
carrega laboral i I'angoixa de les persones que I'atenen.

Quan el metge o la metgessa seda el o la pacient que es troba patint en fase terminal i ho fa amb
criteris clinics i etics, una vegada obtingut el seu consentiment, no esta provocant la seua mort;
esta evitant que patisca mentre arriba la seua mort, la qual cosa constitueix una bona practica
medica. Tan greu és abusar de la sedacié com no aplicar-la quan és necessaria per a un o una
pacient.

Madrid, 30 de juliol de 2016

© Marcos Gémez Sancho (Coordinador), Rogelio Altisent Trota, Jacinto Batiz Cantera, Mariano Casado
Blanco, Luis Ciprés Casasnovas, Alvaro Gandara del Castillo, José Antonio Herranz Martinez, Rafael Mota
Vargas, Javier Rocafort Gil, Juan José Rodriguez Sendin.

2 Cddigo de Deontologia Médica (Organizacion Médica Colegial de Espafia, 2011) Articulo 36.5: “La
sedacion en la agonia es cientifica y éticamente correcta sélo cuando existen sintomas refractarios a los
recursos terapéuticos disponibles y se dispone del consentimiento del paciente implicito, explicito o
delegado”.
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ANNEX: GLOSSARI DE TERMES RELACIONATS AMB EL FINAL DE LA VIDA

A I'efecte d'aquest document, s'entén per:

1. Acompanyament espiritual. Accié de la persona que, respectant els seus valors i creences,
és present amb qui es troba al final de la seua vida amb empatia i equanimitat. Es tradueix en
una experiéncia de pau que embolica a tots els que participen d'aqueix moment.

2. Qualitat de vida. La satisfaccié individual de les necessitats vitals, davant les condicions
objectives de vida, des dels valors i les creences personals. Inclou aspectes psicologics,
socioeconomics i espirituals.

3. Consentiment informat cap a i en el procés final de la vida. Es el procés gradual i continuat,
plasmat a vegades en un document, mitjancant el qual una persona capac i adequadament
informada, accepta o no sotmetre's a determinats processos diagnostics o terapéutics, en
funcidé dels seus propis valors. La informacié sera oferida de manera continua per a anar
assumint de manera compartida les decisions que es vagen adoptant, havent de deixar-se la
deguda constancia en la historia clinica.

4. Cures pal-liatives. Conjunt coordinat d'intervencions dirigides, des d'un enfocament integral,
a la millora de la qualitat de vida de les persones i de les seues families, afrontant els
problemes associats amb una malaltia en fase terminal mitjangcant la prevencid i
I'alleujament del sofriment, tant de fisic, psiquic o espiritual; aixi com la identificacio,
valoracid i tractament del dolor i altres simptomes.

5. Dignitat al final de la vida. Dret a rebre una cura integral al final de la vida, amb alleujament
del sofriment fisic, psicologic i espiritual, mantenint la seua autonomia per a evitar
I'obstinacid terapeutica. Es respecten abans de res els seus valors per a aconseguir un
clima de serenitat, de pau, satisfaccié existencial, seguretat i, en la mesura que siga
possible, de consciéncia propia de tot ésser huma.

6. Document de voluntats anticipades o instruccions prévies. Escrit en el qual la persona,
major d'edat, la capacitat de la qual no haja sigut modificada judicialment per a aix0 i actue
lliurement, manifesta les instruccions que, sobre les actuacions mediques s'han de tindre en
compte , per a quan es trobe en una situaci6 en la qual les circumstancies que
concérreguen no li permeten expressar lliurement la seua voluntat.

7. Malaltia en fase terminal. La Societat Espanyola de Cures Pal-liatives (SECPAL) la defineix
com un procés avangat, progressiu i incurable pels mitjans tecnologics existents, sense
possibilitats raonables de resposta al tractament especific i amb presencia de
simptomatologia intensa, multifactorial i canviant que condiciona una inestabilitat en
I'evolucid del o de la pacient, aixi com un pronostic de vida curt (inferior a sis mesos). Altres
autors defineixen el malalt amb malaltia en fase terminal, com aquell en el qual es determina
medicament, que pateix un procés de malaltia irreversible, que comporta una probabilitat
raonable de ser causant directe de la mort del o de la pacient, en un futur previsible.

8. Espiritualitat. intima aspiracié de I'ésser huma que anhela una visié de la vida i la realitat que
integre, connecte, transcendisca i done sentit a la seua existéncia. Es essencial a I'ésser huma
i no és patrimoni de cap religid o creenca.

9. Eutanasia. S'entén per aquesta, l'actuacié en un context medic que produeix la mort d'una
persona de manera directa i intencionada mitjancant una relacié causa-efecte Unica i
immediata, a peticié informada, expressa i reiterada en el temps per aquesta persona, i que
es duu a terme en un context de sofriment degut a una malaltia o patiment incurable que la
persona experimenta com a inacceptable i que no ha pogut ser mitigat per altres mitjans.
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10. Futilitat. Caracteristica atribuida a un tractament medic que es considera inutil perqué el seu
objectiu per a proveir un benefici al o a la pacient té altes probabilitats de fracassar i perque
les seues rares excepcions es valoren com a atzaroses i, per tant, no poden considerar-se
com a argument per a prendre una decisid clinica. S'ha considerat que aquesta definicid atén
dos aspectes: un les altes probabilitats de fracassar (quantitatiu); un altre qualitatiu (benefici
del pacient).

Limitacié de tractaments de suport vital (LTSV). Decisié6 meditada i consensuada de I'equip
assistencial sobre la retirada o no inici de mesures terapeutiques en considerar que el curs de
la malaltia és irreversible i que en aquesta situacid el tractament és inutil. La seua aplicacio,
permet que el procés de mort s'instaure com a evolucié inevitable de la malaltia, sense
limitar les cures i tractaments que proporcionen el seu benestar.

Morir amb dignitat. Suposa viure amb dignitat fins a I'dltim moment. Requereix la
consideracid del malalt o de la malalta com a ésser huma fins al moment de la mort, el
respecte a les seues creences i valors, aixi com la seua participacié en la presa de decisions
mitjangant una relacié proxima i sincera amb |'equip assistencial. S'associa a I'abséncia de
sofriment, i cal tindre en compte altres factors, com la presencia dels sers estimats i la
creacio d'un entorn amable.

Mort en pau. Aquella en la qual el dolori el sofriment han sigut minimitzats, mitjangcant les
cures pal-liatives adequades, en la qual les persones mai sén abandonades o descurades i
I'atencid assistencial dels qui no sobreviuran, es considera igual d'important, que la dels qui
si que sobreviuran.

Obstinacid terapeéutica. Situacid en la qual a una persona que es troba en situacio terminal o
d'agonia, per causa d'una malaltia greu i irreversible, se li inicien o mantenen tractaments
de suport vital o altres intervencions que Unicament prolonguen la seua vida biologica, sense
possibilitats reals de millora o recuperacio.

Obstinacié diagnostica: Realitzacié d'unes certes proves per a augmentar el coneixement
sobre una patologia o situacid clinica d'un pacient, sense que vaja a tindre una posterior
traduccié en beneficis reals per a aquest; seria el “saber per a no fer” o el poder posar fins a
la “dltima etiqueta”.

Ordre de no iniciar ressuscitaciéo (ONIR): Instruccio, politica o presa de decisié perque no
s'empren maniobres de ressuscitacié cardiopulmonar (RCP) en un o en una pacient que ha
deixat de respirar i/o se li ha parat el cor.

Persona que es troba en el final de la seua vida. Persona que presenta un procés avangat de
malaltia, progressiu i incurable pels mitjans existents, sense possibilitats evidenciables de
resposta al tractament especific i amb preséncia de simptomatologia multifactorial i
canviant, que condiciona una inestabilitat en la seua evolucid, aixi com un pronostic de vida
limitat.

Planificacié anticipada de decisions (PAD). Procés voluntari de comunicacio i deliberacio
entre una persona capag i el personal sanitari amb implicacié en la seua atencio, sobre els
valors, desitjos i preferéncies que vol que es tinguen en compte respecte de l'atencid
sanitaria que rebra com a pacient, fonamentalment en els moments finals de la seua vida. La
seua finalitat ultima és elaborar un pla conjunt perque, en el cas que la persona perda la seua
capacitat de decidir, ben temporal o permanentment, puguen prendre's decisions sanitaries
coherents amb els seus desitjos. Haura de ser registrada en la historia clinica, actualitzada
periodicament i comunicada a tot el personal relacionat amb I'atencié de la persona malalta,
aixi com als seus familiars i representants que hagen sigut autoritzats per a aixo. Hauria de
ser imprescindible crear una ALERTA en la historia clinica perque tots i totes els i les
professionals sanitaris i sanitaries que atenen el o la pacient pogueren consultar els seus
desitjos.

11

12

13

14

15

16

17

18

Sedacio pal-liativa, una bona practica clinica (Bases étiques i juridiques) Pagina 30 de 37



19. Proporcionalitat (criteri de). Es I'analisi entre els efectes positius del tractament o dels
meétodes de diagnostic i els negatius —com les carregues que poden suposar els efectes
secundaris o el dolor que es puga generar—. Es un criteri de bona practica clinica que
correspon fer al professional. A través del criteri de proporcionalitat se sabra si el tractament
medic o quirurgic proposat origina major benefici al malalt.

Rebuig al tractament. Manifestacio verbal o escrita de la voluntat d'una persona plenament
capacitada, a qui se li indica un determinat tractament, i no accepta aquesta actuacio
médica.

Representant designat en el document de voluntats anticipades. Persona major d'edat i
capag, encarregada de vetlar perque en les situacions cliniques contemplades en el
document, es complisquen les instruccions que haja deixat establides la persona a la qual
represente. Per a la presa de decisions en les situacions, no contemplades explicitament en
les voluntats anticipades, qui li represente tindra en compte els valors o opcions vitals
recollides en aquestes instruccions.

Sacralitat (o santedat) de la vida. Concepcié de la vida que sosté que la vida humana
biologica té un valor fonamental i, en principi, és inviolable fins i tot en situacions de
sofriment extrem.

Sedacié pal-liativa. Administracié deliberada de farmacs, en les dosis i combinacions
requerides, per a reduir la consciencia d'una persona amb malaltia avancada o terminal, per
a alleujar un o més simptomes refractaris i amb el seu consentiment explicit o per
representacié. Es tracta d'una sedacié primaria, que pot ser continua o intermitent,
superficial o profunda.

Sedacio en fase d'agonia. Administracié deliberada de farmacs per a produir una disminucid
profunda, continuada i, previsiblement, irreversible de la consciéncia d'una persona, la mort
de la qual es preveu molt proxima, amb la intencié de I'alleujament d'un sofriment fisic o
psicologic inassolible amb altres mesures, i amb el consentiment explicit, o per
representacio.

Simptoma refractari. Aquell simptoma que no respon al tractament adequat i precisa, per a
ser controlat, reduir la consciéncia de la persona.

Simptoma de dificil control. Aquell simptoma que per al seu adequat control precisa d'una
intervencid terapeutica intensiva, més enlla dels mitjans habituals, des del punt de vista
farmacologic, instrumental i psicologic, perd que en mans expertes sén controlats sense
necessitat de sedacid en un alt percentatge dels casos.

Situacié d'incapacitat de facto. Estat en el qual les persones manquen d'enteniment i
voluntat suficients per a governar la seua vida per si mateixes de manera autbnoma, sense
que necessariament la seua capacitat haja sigut modificada judicialment.

Situacié d'ultims dies o d'agonia. Fase gradual que precedeix a la mort i que es manifesta
clinicament per una deterioracid fisica greu, feblesa extrema, trastorns cognitius i de
consciéncia, dificultat de relacié i d'ingesta i pronostic vital de pocs dies.

Abasta, també, la situacid en la qual es troba qui ha patit un mal irreversible, incompatible
amb la vida, amb deterioracié extrema i greus trastorns.

Situacid terminal. Estat en la qual la persona no respon als tractaments aplicats i evoluciona
cap a la defuncié. Es el moment de passar de curar a cuidar, és a dir, a proporcionar les cures
que alleugen els simptomes i li proporcionen benestar.

Sofriment. Es un estat cognitiu i afectiu, complex i negatiu, caracteritzat per la sensacié que
experimenta la persona de trobar-se amenacada en la seua integritat, pel sentiment
d'impotencia per a fer front a aquesta amenaca i per I'esgotament dels recursos personals i
psicosocials que li permetrien d’afrontar-la.
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Ve a ser un balang entre la percepcié d'amenaca i disponibilitat de recursos per a afrontar
I'amenaca. El sofriment és subjectiu, emocional encara que les causes que el provoquen
poden ser biologiques, cognitives, socials i ambientals (Chapman i Gravin).

Sofriment intens continuat. El que es produeix en una persona amb una expectativa de vida
molt curta (hores o dies), en el qual incideixen la historia personal del malalt o de la malalta i
les seues actituds davant la vida, aixi com la preséncia d'un nivell molt elevat d'ansietat.
Aguest sofriment intens que no pot ser reduit o alleujat amb les mesures terapéutiques
aplicades o amb les quals es poden aplicar (sofriment refractari) hauria de ser un dels
criteris utilitzats per a aplicar la sedacid, sempre que s'obtinga el consentiment explicit de la
persona implicada.

Suicidi medicament assistit. La prescripci6 o subministrament d'una substancia a una
persona amb malaltia irreversible i avancada per part del professional metge o de la
professional metgessa competent. La propia persona decideix el moment d'ingerir-la per a
causar la seua propia mort.

Tractament ordinari. Aquell que presenta alguna d'aquestes possibles caracteristiques:
abundant; no invasiu; econdomic; disponible; de baix risc; tecnologia simple; temporal.
Tradicionalment se solia diferenciar del tractament extraordinari, que tindria les
caracteristiques oposades (escas, invasiu, etc.).

Tractament proporcionat. Aquell que manté un balang adequat de costos-carregues/
beneficis, en funcid dels objectius perseguits. El contrari és un tractament desproporcionat.
Tractament de suport vital. Conjunt de mitjans indicats i orientats a revertir les situacions
gue comporten risc vital per a una persona i que inclou tota intervencié médica, técnica,
procediment o medicacié, que s'administra amb |'objectiu de retardar la seua mort, estiga o
no aquest tractament dirigit cap a la malaltia de base o al procés biologic causal.

Valors vitals. Conjunt de valors i creences d'una persona que, donen sentit al seu projecte de
vida i que sustenten les seues decisions i preferéncies, en els processos de malaltia i mort.
Voluntats anticipades o Instruccions prévies. Es I'escrit en el qual la persona, major d'edat o
menor emancipada, la capacitat de la qual no haja sigut modificada judicialment en el
moment de la inscripcid del document i actue lliurement, manifesta les instruccions que
sobre les actuacions cliniques s'han de tindre en compte, per a quan es trobe en una situacio
en la qual les circumstancies que concorreguen no li permeten expressar lliurement la seua
voluntat.
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