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Resum

En una societat altament envellida que s'enfronta a la cronicitat, la dependéncia i la
fragilitat, es fa necessari reflexionar sobre com els professionals de la salut, i les infermeres
en particular, hem de salvaguardar la dignitat de les persones grans. En aquest sentit, cal
destacar que la construccié de la dignitat és quelcom inherent a cada persona perd que
també s’han d’avaluar alguns aspectes minims de caracter social per protegir les persones
vulnerables.

D’aquesta manera, el seglient capitol té com a objectiu conéixer les necessitats de les
persones grans al final de la vida, tot fent especial emfasi en les relacionades amb el
dolor i el patiment. Aquestes necessitats s’han d’atendre amb una perspectiva interdis-
ciplinaria i un abordatge emocional, social, familiar i espiritual i, en consequéncia, cal
explicar el paper de la infermera des de I'ambit de I'atencié comunitaria, I'atencié es-
pecialitzada i I'atencié sociosanitaria. A més, el capitol té com a finalitat posar en relleu
el compromis etic de les infermeres en la resolucié dels dilemes més habituals, com sén
la conspiracié del silenci, la limitacié del suport vital i, en poc temps, el suicidi assistit i
I'eutanasia.

Resumen

En una sociedad altamente envejecida que se enfrenta a la cronicidad, la dependencia
y la fragilidad, se hace necesario reflexionar sobre como los profesionales de salud, y las
enfermeras en particular, debemos salvaguardar la dignidad de las persones mayores.

En este sentido, cabe destacar que la construccién de la dignidad es algo inherente a cada
persona, sin embargo, también deben tenerse en cuenta algunos aspectos minimos de
caracter social para proteger a las personas mas vulnerables.

De esta forma, el siguiente capitulo tiene como objetivo conocer las necesidades de las
personas mayores al final de la vida, haciendo un especial hincapié en aquellas relacionadas
con el dolory el sufrimiento, las cuales deben abordarse con una perspectiva interdisciplinar
en sus dimensiones emocional, social, familiar y espiritual y, en consecuencia, conviene
explicar el papel de la enfermera desde el ambito de la atencién comunitaria, la atencion
especializada y la atencion socio sanitaria. Ademas, pretendemos poner de relieve el
compromiso ético de las enfermeras en la resolucién de los dilemas mas habituales a los
que se enfrentan, como la conspiracién del silencio, la limitacién del soporte vital y, en
poco tiempo, al suicidio asistido y la eutanasia.
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1. Qué és dignitat? | mort digna? Algunes reflexions des de la bioética

Les definicions actuals de dignitat ens indiquen que aquest concepte és subjectiu,
multidimensional i influit pel nostre entorn sociocultural i per les histories personals
(Franklin, Ternestedt i Nordenfelt, 2006). De forma quotidiana ens hi referim amb frases
com: «aix0 em pareix digne de...» 0 «aixo no és digne» o «aixd no és manera digna de
viure», etc. Per tant, necessitem concretar a quina dimensié ens referim de la dignitat i a
allo que és digne quan parlem de garantir una bona mort a les persones grans, donat que
aquest concepte també canvia amb |'edat de les persones.

Segons el Diccionari de I'Institut d'Estudis Catalans (DCVB), es considera alguna cosa digna
aquella que és respectable o de cert nivell d’elevacié moral. També és digne aquell ésser
mereixedor d'alguna cosa, especialment d’alguna cosa que considerem bona, és a dir,
bona per a la vida.

En conseqUéncia, podem afirmar que associar el concepte digne amb la mort vol dir que
és una situacié que requereix un alt nivell de respecte; respecte que, d’altra part, forma
part del continuum del respecte a la dignitat de la vida de les persones, donat que podem
considerar la mort com el final de la vida.

Aixi, podem acceptar que cuidar les persones al final de la vida, especialment les persones
grans, requereix d'un paradigma étic especial, ja que la dignitat es refereix al valor
inherent d'un ésser, «algu» amb la seva trajectoria i amb les seves experiéncies i vivéncies.
En referéncia a aquesta construccié personal de la dignitat, es poden trobar estudis en qué
les persones grans expliquen que garantir la seva dignitat en la transicié a la mort passa
per haver d'acceptar i respectar un cos diferent i fragil, conservar I'autonomia en la mida
del possible, reduir els espais de dependéncia, salvaguardar I'autoimatge i conservar cert
nivell d'identitat personal (Franklin et al., 2006).

Els resultats d’aquests investigacions ens apropen a una dimensié personal de la dignitat,
construida des de la subjectivitat, des de la intimitat, des de |'espiritualitat, dimensié que
les infermeres i la resta de professionals de la salut hauran de tenir en compte quan tenen
cura de les persones grans i les acompanyen al final de la vida

Ara bé, hem d'estar alerta que aquesta construccié de la dignitat no ens dugui a un rela-
tivisme que tingui el perill d’avaluar com a «dignes» processos que serveixen per humiliar
o maltractar les persones o permetre que elles mateixes, fruit de I'opressio, el sexisme, el
racisme i altres processos de socialitzacié considerin dignes situacions que atempten valors
susceptibles de ser defensats de manera universal. Per tant, una construccié de la dignitat
des d'una perspectiva intersubjectiva, compartida i que tingui com a horitzé els drets hu-
mans fonamentals també ha de desenvolupar-se com a éssers socials que som.
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Aixi, es pot construir un relat de la dignitat en el procés de morir per desenvolupar una
serie de competéncies basiques per a totes les persones. Aquest relat de la naturalesa
humana sorgeix de processos deliberatius pero també de processos basics, com poden ser
I'empatia, la capacitat de consol i la disponibilitat per ajudar i cuidar. Aquesta construccié
interpersonal ofereix una base objectiva a la dignitat que evidentment es complementa
amb la construccié individual de cada persona.

Fins ara hem reflexionat sobre el concepte de dignitat i sobre qué és, de manera general,
la dignitat, la vida i la mort digna. Volem ara dirigir la mirada cap a la concrecié del
significat que ha de tenir per a cada persona la mort digna.

Com s’ha anat argumentant, el concepte de dignitat humana inclou inevitablement la
idea de llibertat de decidir «quina persona volem ser i com volem viure» (Camps, 2007),
a través del desenvolupament de la nostra capacitat moral. A partir d’aquesta idea,
a continuacié definirem com es concreta, des de la perspectiva de les infermeres, el
concepte de mort digna, o sigui, com es fa realitat la llibertat personal de decidir com
volem morir.

Per a les infermeres, la defensa del dret de morir dignament consisteix a assegurar
I"aplicacié dels principis etics que garanteixin que es respecta la formulacié que cada
persona fa d'aquelles circumstancies fisiques, de relacié i d’ajuda en qué vol morir.

L'eina que ens serveix per reflexionar sobre la mort digna sén els principis de la bioetica,
principis que ens poden guiar quan atenem les persones grans en situacié de mort eminent
i quan se’ls planifiquen les cures. La formulacié classica d’aquests principis inclou els de
beneficencia, no maleficéncia, autonomia i justicia, pero algunes autores i autors opinem
que la lleialtat i la veracitat també han de ser considerats principis bioétics (Beauchamp i
Childress, 1998).

Per poder seguir avancant d’acord amb els conceptes, a continuacié6 fem una definicio
senzilla i entenedora dels principis de la bioética. S'entén per beneficéncia el fet de
procurar el bé i la no maleficéncia la voluntat de no fer mal.

El principi d’autonomia, en el context de la bioetica, consisteix a respectar el dret de
les persones a decidir sobre els aspectes relacionats amb les seves situacions de salut
i malaltia. Sota el principi de justicia entenem que s’asseguri que les situacions o els
casos similars es tractin de forma similar i aquelles situacions o els casos que siguin
considerats diferents (perqué es generen per circumstancies especifiques i diferents),
siguin tractats de manera que es reconegui la diferencia i s'intenti evitar la desigualtat,
si n'hi ha.
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El principi de lleialtat consisteix a complir els acords i els compromisos establerts de manera
implicita o explicita entre les infermeres i les persones a les quals atenen. En darrer lloc,
s'entén per veracitat I'obligacié de no mentir ni enganyar.

Per tant, la reflexié ética de les infermeres per garantir una mort digna ha de incloure
els drets humans fonamentals, la reflexié sobre els principis de la bioética i, de forma
especial, la construccié individual des de la trajectoria vital de la persona gran, per
garantir que la transicié a la mort de qualsevol persona tingui un sentit coherent amb
la seva vida. Ara bé, com que cada persona arriba al final de la vida de formes diferents,
al proper apartat s'explicara quines son aquestes trajectories i quines son les necessitats
basiques més importants que s'han de tenir en compte durant el final de la vida de les
persones grans.

2. Caracteristiques del procés final de la vida de les persones grans i les
seves necessitats

Els canvis demografics de les dues darreres décades han provocat un increment de la
longevitat mitjana, cosa que fa que es retardi I’'edat de la mort, per la qual cosa, de cada
vegada més, sobreviuen una major proporcié de persones fins a edats molt avancades,
perd aquest fet no garanteix que els anys de vida guanyats es visquin de forma saludable.
Es clar que I'edat és un factor de risc i quan s’envelleix les persones augmenten les seves
possibilitats de morir, a més de les de patir malalties croniques progressives i/o discapacitats
que afecten la seva qualitat de vida. Entre les malalties croniques que s'estima que
causen més mortalitat es troben les neurodegeneratives, les deméncies, el cancer i les
insuficiencies organiques.

Per tant, podem afirmar que les persones grans que afronten el procés final de la vida
presenten unes caracteristiques diferents a les de les més joves. Aquestes diferéncies es
poden resumir en tres aspectes essencials: la cronicitat, la dependéncia i la fragilitat, les
quals augmenten la vulnerabilitat de les persones grans.

La cronicitat ha estat definida «com el conjunt de problemes de salut cronics i dels efectes
que aquests produeixen sobre les persones que els pateixen, aixi com sobre el seu entorn,
el sistema sanitari i el conjunt de la societat» (Contel, Martinez i Gémez-Batiste, 2014:
23). Es freqlient que les persones en edat avancada presentin varies malalties croniques
en els darrers anys de vida, la qual cosa genera una situacié de multimorbilitat i fragilitat,
condicions que fomenten la complexitat de I'atencié d'aquestes persones, especialment
en l'etapa de final de vida. En general, i segons els tipus de malaltia cronica i progressiva,
les persones poden seguir diferents trajectories de final de vida (grafic 1).
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Grafic 1 | Trajectories de final de vida
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A) Trajectoria per procés oncologic. B) Trajectoria per disfuncié/deteriorament organic. C) Trajectoria per situacio
de gran fragilitat i deteriorament cognitiu associat a deméncies. (Adaptada de Murray, S. A. i Sheikh, A. (2008).
Palliative Care Beyond Cancer. Care for all at the end of life. BMF, 336(7650), 958-9.

Al grafic 1, es pot observar que la trajectoria de final de vida de les persones afectades
per cancer (A) manté una progressié constant i generalment una fase terminal clara; la
trajectoria quan hi ha un deteriorament greu organic (B) presenta una disminucié gradual
de la funcionalitat amb episodis de deteriorament aguts, amb recuperacié parcial i la mort
pot esdevenir de forma inesperada; a la darrera trajectoria (C), corresponent a situacions
de persones amb deméncia i en situacié de gran fragilitat, s'observa un deteriorament
gradual prolongat en que la mort és dificil de preveure. Segons la progressié de les
trajectories queda clar que les persones afectades per insuficiencies organiques i per
demeéncies presenten una situacié més complexa, ja que els professionals juguen amb més
incerteses i es poden desencadenar més dilemes étics.

Un altre aspecte que s’ha de tenir en compte és la dependéncia de les persones grans,
que sol esta causada per les discapacitats provocades per les malalties croniques. Segons
I’Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) es preveu que, el 2020, les malalties croniques
seran la principal causa de discapacitat en les persones més grans de 65 anys. Les
discapacitats funcionals trenquen I’'autonomia de la persona en la seva vida quotidiana,
el que fa que passi a dependre de les cures d'altres, especialment familiars i/o cuidadors.
Aquesta situacié de dependéncia fa que en molts casos, especialment quan les persones
tenen limitacions cognitives i/o estan soles, estiguin institucionalitzades i la presa de
decisions quedi en mans dels professionals de la salut, els quals poden desconéixer els seus
valors i preferéncies (Bugidos, 2004).

La fragilitat es defineix com un estat d’alta vulnerabilitat que col-loca la persona en un
situacio d'alt risc sobre la seva salut, i esta associada a una menor supervivéncia, especial-
ment quan és avancada i progressiva (Searle, Mitniski, Gahbauer, Gill i Rockwood, 2008).
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Les caracteristiques més freqUents que ens indiquen que les persones es troben en situa-
cié fragil son: la disminucié de pes, I'anoréxia, la desnutricid, I'alteracié de mobilitat, les
caigudes, les Ulceres per pressio, les infeccions, el deteriorament cognitiu, la sindrome
confusional, la institucionalitzacié i la claudicacié del cuidador principal. Es fonamental
que els professionals de la salut facin una adequada valoracié de les necessitats de les
persones grans en les situacions que augmenten la seva vulnerabilitat com la cronicitat, la
dependéncia i la fragilitat.

2.1. Necessitats de les persones grans i familia durant el procés final de la vida

La situacié final de vida comporta sofriment a les persones i al seus familiars/cuidadors.
Amb I'objectiu principal d’alleugerir el sofriment és imprescindible abordar les necessitats
que comprometen totes les dimensions de la persona, molt especialment aquells aspectes
que afloren amb més for¢a, com sén els aspectes emocionals, socials, familiars i espirituals
durant el procés final de la vida i que no poden estar exempts de valoracié i atencié per
part dels professionals.

Es de vital importancia contemplar tots els aspectes que freqiientment interfereixen en
la satisfaccié de les necessitats fisiques, emocionals, familiars i socials, espirituals, étiques
i de dol (Costa, 2014).

e Necessitats sobre aspectes fisics: la persona pot presentar signes i simptomes que
necessitin estar controlats per evitar el dolor i el patiment que li causen. Es frequent
que les persones grans presentin alteracions cognitives i de déficit motors i sensorials
que afegeixen discapacitats i que en comprometen I'autonomia per dur a terme les
activitats de la vida diaria, per la qual cosa necessiten els altres per cobrir aquestes
necessitats.

¢ Necessitats sobre aspectes emocionals: quan s'afronta I'etapa final de la vida, les
persones poden sentir pors i preocupacions, especialment a la propia mort, a a
quedar soles i a ser una carrega per a la seva familia.

e Necessitats sobre aspectes socials i familiars: els rols socials i familiars es troben
afectats arran dels deficits funcionals i de la institucionalitzacio, la qual cosa pot
impedir mantenir els vincles amb al familia i el seu entorn.

¢ Necessitats sobre aspectes espirituals: la persona necessita trobar que la seva vida té
un sentit, sentir-se reconeguda com a persona, resoldre els assumptes pendents, que
es respectin els seus valors i creences, reconciliar-se, esperanca auténtica, no falses
esperances, i acomiadar-se dels seus éssers estimats (Benito, Barbero, Payas, 2008).
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e Necessitats sobre aspectes étics: a causa de lasituacié de vulnerabilitat, és frequent que
la persona no tingui tota la informacié del seu procés, ja sigui per una sobreproteccié
de la familia o per la seva discapacitat cognitiva. Sovint, aquesta situacié impedeix
que la persona hagi pogut prendre les seves decisions de forma anticipada i que les
intervencions terapéutiques que s'apliquin no siguin les que ella hauria volgut.

e Necessitats sobre el dol: I'atencié al dol familiar és fonamental per tancar el procés
de final de vida. La familia, els cuidadors i els amics s'involucren en el suport fisic,
emocional i social de la persona. També aquestes persones experimenten les seves
propies necessitats de resposta davant la situacié. Sovint, esmenten la necessitat
d’una millor preparacié per donar confort al seu familiar i d'ajuda per fer front a les
seves altres necessitats. Es important remarcar que malgrat que explicitin les seves
necessitats, consideren que sén menys importants que les del pacient i les ajornen
fins que la persona mor.

L'atencié acurada de totes les necessitats de les persones en situacié final de vida és
essencial per poder acompanyar-les a un procés digne.

3. Atencio infermera al final de la vida i dilemes étics més frequients

Els elements essencials per a la practica de I'atencié sanitaria, des del principi dels temps,
s’han basat en una relacio entre la persona «sanadora» i la persona «que s'ha de sanar».
Aquesta relaci6 es caracteritza per I'empatia, la compassié i I'actitud cuidadora. Malgrat
aixo, el gran desenvolupament tecnologic i cientific ha duit una gran especialitzacié de les
ciéncies de la salut que, a mesura que aprofundien en els coneixements de determinats
aspectes, deixaven de banda el poder d’'altres factors en els processos de salut i malaltia
(Matarazzo, 1994) i, posteriorment ha conduit a una progressiva deshumanitzacié de
I'atencié sanitaria i a una lluita acarnissada contra la mort (Callahan, 2000). En general,
els professionals de la salut s’han anat allunyant de la cura de les persones malaltes,
per centrar-se en la cura de les seves malalties. Aquest fet, que polaritza I'atenci6 de les
persones, tot focalitzant-se tan sols en els aspectes biologics de la persona, minva atencié
en la resta de dimensions que configuren I'ésser huma.

Al final de la vida necessitem comptar, més que mai, amb professionals competents,
professionals que ens acompanyin i que ens ajudin a minvar, en la mesura del possible, el
patiment que sol estar present en aquests moments de la vida. Necessitem professionals
amb coneixements cientifics adequats per poder controlar els simptomes i mantenir el
confort, pero que, a la vegada, atenguin la resta de necessitats tot respectant la persona,
que ha de ser considerada individu autonom i independent, amb capacitat de decidir i
controlar la situacié d'acord amb els seus valors.
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La infermera és el professional que, per les seves caracteristiques, manté al llarg de tot el
cicle vital, una atenci6 holistica, tant de la persona com del seu entorn significatiu (familia,
cuidadors, amics, etc.), i que ha de tenir en compte els aspectes bioldgics de la persona
pero que ha de posar al mateix nivell d’atencié les seves necessitats i circumstancies socials,
psicologiques i també espirituals. Aquest fet adquireix especial rellevancia quan ens trobem
al final de la vida, quan molts dels problemes merament médics tindran poca solucié, ja
que son producte d'un procés d’envelliment i/o de desenvolupament de processos cronics.
Les persones som mortals i aquesta veritat irrefutable a vegades és obviada i centrem els
esforcos en la lluita contra la mort. L'atencié desmesurada als aspectes biologics de la
persona que es troba al final de la vida, quan va més enlla del control dels simptomes,
pot tenir, en moltes ocasions, consequéncies negatives en la qualitat de vida, per I'efecte
no desitjat de determinades proves, procediments invasius o tractaments agressius. En
canvi, I'atencié de la resta de necessitats sol generar beneficis d'alt impacte tant en la
persona atesa com en els seus cuidadors. Tenir en compte les seves preferéncies sobre el
Iloc de morir, ajudar a resoldre problemes que els preocupen, a verbalitzar les seves pors, a
mantenir el control en la mesura de les possibilitats, a respectar les seves decisions, a actuar
d’acord amb els seus valors i un llarguissim etcetera formen part de les moltes accions que
duen a terme les infermeres, a més de tenir cura del pacient a nivell fisic, de controlar el
dolor i els simptomes i de mantenir al maxim la sensacié de confort. Per paradoxal que
pugui sonar la frase, podem afirmar que I'atencié infermera durant el procés de morir té
per objectiu principal la millora de la qualitat de la vida.

El paper de la infermera i la seva contribucié en la millora de I'atencié durant el procés
de morir es posen de manifest en tots els entorns assistencials, tant en I'ambit hospitalari,
com en el comunitari i el sociosanitari. Amb tot, on el lideratge infermer durant aquesta
etapa de la vida té un desenvolupament major és al voltant del procés de planificacio
de decisions anticipades (PDA). Aquesta PDA es defineix com un procés deliberatiu i
estructurat mitjancant el qual una persona expressa el seus valors, desitjos i preferéncies i,
d'acord amb aquests i en col-laboracié amb el seu entorn afectiu (especialment en aquelles
circumstancies en qué no estigui en condicions de decidir) i I'equip sanitari de referéncia,
es formula i es planifica com voldria que fos I'atencié que ha de rebre, davant una situacié
de complexitat clinica o malaltia greu, o en situacié de final de vida (Emmanuel, Von
Guten i Ferris, 2000; Walling et al., 2008).

El procés de PDA esta basat en el dialeg i I'acord lliure entre la persona afectada i els
professionals sanitaris o agents socials implicats. Es fonamenta en una relacié terapeutica
en la qual el coneixement cientific i técnic es conjuguen amb la confianca, la responsabilitat
i la compassié (GTCMPDA, 2016).

La infermera d’Atencié Primaria és la professional que, com a agent de salut, acompanya
les persones durant tot el cicle vital, fent promocié de la salut per prevenir, o al manco
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retardar al maxim, I'aparicié de la malaltia. Es el professional que coneix millor no només
el pacient, siné també les persones que conformen el seu entorn significatiu, el seu estil
de vida, I'habitatge, etc. Per aquest motiu, en la majoria dels casos, pot ser el professional
idoni per assumir el lideratge i la coordinacié de la realitzacié d’'una PDA, mitjancant
la qual la persona pren una série de decisions sobre situacions que previsiblement es
donaran al llarg del procés de la malaltia en fase avancada. Moltes d'aquestes situacions es
donaran juntament amb una disminucié de la capacitat de decidir, per tant és important
informar adequadament la persona i registrar les seves decisions informades, quan esta
en plenes facultats per fer-ho. Aquest procés s’ha de dur a terme amb un professional
sanitari que tingui fermament establerta la relacié terapéutica, no pot ser un desconegut
per al pacient, i sempre fa referencia a les situacions que previsiblement succeiran perque
la persona ja es troba en una fase avancada de la malaltia. No és un exercir de suposits
molt allunyats de la realitat actual del subjecte (com es pot donar en el cas del document
de voluntats anticipades), siné que fa referéncia a decisions molt concretes en relacié amb
situacions especifiques.

La PDA es concreta en un conjunt d'accions que poden tenir a veure amb aspectes clinics,
I"Gs de recursos, el rebuig als tractaments o a qualsevol ambit de la gestio clinica, a més de
questions de caire més social i els problemes i condicions de salut que afecten la persona.
Els acords establerts durant el procés de PDA s’han de revisar periodicament i la persona
sempre els pot revocar o modificar, si aixi ho manifesta.

El procés de decisions anticipades és el que per excel-léncia que ens garanteix el respecte
al principi d’autonomia al final de la vida.

3.1. Dilemes étics al final de la vida de les persones grans

Ara bé, encara que planifiguem acuradament les accions que s’'han de dur a terme,
I'experiencia ens diu que en moltes ocasions ens enfrontem a una série de dilemes étics
en l'atencié al final de la vida. N'hem seleccionat tres tipus, dos soén, en I'actualitat, els
més habituals i al tercer grup ens referirem com a situacions de futur per a les quals les
infermeres i la resta de professionals de salut ens haurem d’'anar preparant, ética, legal i
clinicament.

Ens referim als (1) dilemes relacionats amb els processos d’'informacio, de forma més
especifica al pacte de silenci, (2) la interrupcié dels processos de diagnostic i tractaments i
la limitacié del suport vital i, en darrer terme, (3) la prestacio d’'ajuda per al suicidi assistit
i/o el paper de les infermeres davant I'eutanasia.

El primer grup de dilemes etics que freqientment es donen en les situacions de final de vida
son els relacionats amb un abordatge inadequat en el procés de la informacié i més concre-
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tament amb el pacte o «conspiracié de silenci». S’entén per pacte de silenci, I'acord entre els
familiars i I’equip terapeéutic o en el mateix equip terapéutic segons el qual s’acorda ocul-
tar, distorsionar o limitar la informacié que es dona a la persona interessada sobre la seva
situacio clinica, independentment de les seves demandes (Capilla et al., 2012). El pacte de
silenci es genera per la creenca que dir «la veritat» a les persones grans al final de la vida els
perjudica, per la qual cosa hi ha un gran nombre d’ancians als quals se’ls nega el dret de la
informacié. La justificacié que expressen és que aquesta veritat pot perjudicar-los, causar-los
més ansietat de la que ja tenen i que aquest patiment es pot evitar en aquelles persones que
no coneixen la veritat completa del seu procés (Cejudo et al., 2015).

Com Cejudo et al. (2015) pensem que el manteniment del pacte de silenci influeix
negativament en I'afrontament de la mort, en la qualitat de vida dels Ultims dies i en el
dol dels familiars després de la defuncié. El pacte pot ocasionar un tractament insuficient
davant simptomes refractaris, com el dolor o les nausees, i restar-los importancia i pot
posar entrebancs a satisfer les necessitats espirituals que apareixen davant la mort.

Per als principis bioetics, aquesta practica atempta directament contra els principis
d'autonomia i de veracitat descrits al primer apartat, per la qual cosa en molts ambits
infermers i sanitaris en general es treballa per la seva eradicacié (SEMFiC, 2017).

En aquest cas, la defensa per part de les infermeres del dret de morir de la manera més
semblant possible a la que la/el pacient vol consisteix a garantir (principi de lleialtat), que
el conjunt de I'atencié que es brinda respecta els principis d’autonomia i veracitat.

Els pactes desilenci, com que tenen com a objectiu ocultar informacio, passen desapercebuts
per a les persones que en sén victimes. Aquest fet exigeix que les infermeres desenvolupin
un paper d'advocades i que defensin els interessos i el dret de la persona de disposar de
tota la informacié que li permeti prendre les millors decisions i que també donin suport als
familiars en I'angoixa emocional durant una situacié que els supera i els bloqueja.

En segon lloc, farem referéncia als dilemes etics derivats de la necessitat de limitar el suport
vital i/o la lluita contra la futilitat terapéutica, que consisteix en I'aplicacié de practiques
diagnostiques o terapeutiques desproporcionades perqué resulten inutils a I'hora de
millorar els simptomes de la malaltia o el seu pronodstic o perqué impliquen un gran
patiment (Gomez-Heras i Velayos, 2005). Hi ha un criteri de futilitat objectiu, en relacié
amb la no-maleficencia, que ha de ser establert per I'equip de salut quan considera que el
tractament no produeix benefici al pacient, en aquest cas pot ser perjudicial instaurar-lo
o mantenir-lo. Pero hi ha també un criteri de futilitat subjectiva en relacié amb els valors
vitals de cada persona que s'ha d’avaluar i saber «el que és inutil per a ell o ella» (Cafiizo,
2005). D'aquestes valoracions han de sortir les decisions de limitar determinades accions
diagnostiques o terapéutiques al final de la vida de les persones.
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En unitats molt especialitzades com poden ser les d’Unitats de Cures Intensives, encara
que I'edat no és un factor determinant per prendre mesures de limitacié —el factor més
important és la qualitat de vida a I'alta hospitalaria—, les malalties croniques, debilitants i
terminals i les situacions que provoquin un deteriorament intel-lectual progressiu, conegut
i limitant (estat vegetatiu permanent, demeéncia, malaltia d’Alzheimer avancada, etc.)
ha de tenir-se en compte per plantejar-se no iniciar o retirar mesures com la reanimacio
cardiopulmonar, l'inici o retirada de la ventilacié mecanica i/o la instauracié de técniques
de dialisi (Monzén et al., 2010).

Un altre dels dilemes d’aquest bloc, i que sol apareixer amb freqtencia especialment en
residéncies i al domicili de les persones grans, és la decisié de retirar o no la hidratacié i
I"alimentacio els darrers de dies de vida. En aquest sentit es fa necessari reflexionar sobre
la segUent questid: la persona no es mor perqué no mengi o begui, sind que no menja ni
beu perque s'esta morint (Cafizo, 2005).

En aquests dilemes, els principis étics implicats son els de beneficéncia i no maleficéncia
pero també hi ha els de lleialtat i justicia. Des d’aquesta perspectiva, les infermeres lluiten
contra la futilitat terapéutica a fi d’assegurar que hi ha un acord entre I'equip sanitari
en relaci6 amb el fet que significa en cada situacié individual concreta «no fer mal» o
«assegurar el bé», tot tenint en compte tant la formulacié de les condicions de mort feta
per la persona, qui la representa o el concepte mateix de mort digna.

En terceridarrer lloc, parlarem dels dilemes relacionats amb el suicidi assistit. S’entén sota
aquest concepte la situacié en qué una persona, en ple Us de les seves facultats mentals,
decideix suicidar-se perd que, per poder-lo dur a terme, necessita I'ajuda indispensable
d'una altra persona (Cifuentes, 2018). L'accié que es realitza en aquest cas s'anomena
«auxili al suicidi» i a Espanya aquesta accié no té cobertura legal, com tampoc la té
I'eutanasia.

Les questions etiques al voltant del suicidi assistit tenen a veure amb les preguntes sobre
que es considera «patiment suportable» i qui ha de definir-lo. Respondre a aquestes
preguntes és una questié estrictament personal ja que, fins i tot, persones amb el mateix
diagnostic clinic i en una situacié semblant en I'evolucié de la seva malaltia perceben
el seu estat de manera totalment diferent, segons els seus valors, creences i de com
s'enfronten al dolor i al patiment. En aquest sentit, ens trobem en un moment en que la
societat europea, espanyola i balear esta preparada per comencar a pensar quines han
de ser les passes que s'han de dur a terme. Aixi, en una enquesta europea de 2015, el
78% de la poblacié espanyola estava a favor de legalitzar I'eutanasia, dada que podem
interpretar com una demostracié fefaent que una gran majoria de la poblacié del nostre
pais considera que el dret de morir amb dignitat es basa en la llibertat i 'autonomia del
individu (Cifuentes, 2018: 289).
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Ara bé, més enlla de I'eutanasia, si ens referim a les persones d’'edat avancada, que es
poden sentir cansades o amb la sensacié de vida completa, algunes d’elles poden voler
ajuda per morir abans de patir una malaltia greu que sigui font d'un sofriment intolerable,
aixi que en el futur ens podem trobar no només amb situacions d’eutanasia, siné també
amb suicidi assistit. L'interés de persones d’edat avancada de comptar amb mitjans per
suicidar-se de manera segura i sense violéncia es posa de manifest en diferents paisos. En
tenim exemples a la filmografia.

Tot aix0 pot ser font de dilemes étics per als professionals de la salut, que es trobarien
en la situacié d’haver d'ajudar a morir persones que no presenten cap malaltia terminal.
No obstant aixo, les sol-licituds d’ancians que s’estimen més morir abans que avangar cap
a una condicié de deteriorament podrien ser motiu de debat, i qui sap si d’inclusié en
una futura llei d’eutanasia. La realitat és que a mesura que la gent envelleix, pateix una
serie de problemes fisics que es van acumulant i empitjorant: perdua de la vista, I'oida,
fatiga, dificultat per caminar, incontinéncia, etc., a més d’altres tipus de pérdues socials
com poden ser d’habilitats, d'oci, de recursos financers, de la parella i els amics que moren,
per esmentar-ne només algunes. Tots aquests son factors que poden causar un sofriment
que es viu com a intolerable (Alvarez, 2013).

De fet, moltes persones, en la darrera etapa de la seva vida, manifesten el desig de morir
i demanen ajuda per fer-ho als professionals que els atenen, entre els quals hi ha les
infermeres. Davant aquesta situacié i donat, tal com hem dit, que, actualment, I'actuacio
per ajudar al suicidi esta penada per la llei, les infermeres el que han de fer és assegurar, per
tots els mitjans al seu abast, que el patiment sigui percebut com a suportable. Naturalment,
els aspectes fisics del patiment sén els més facils de solucionar pero, en I'actualitat, queda
una amplia franja del dret de morir dignament que encara s’ha d'afrontar i que es produeix
quan el patiment «insuportable» deriva del sentiment de pérdua de la dignitat associat a
la dependéncia i al deteriorament de funcions i 6rgans.

El paper de les infermeres com a responsables d'assegurar el dret de la mort digna de les
persones que es troben en aquesta situacié ha de centrar-se en I'aplicacié dels principis
d’autonomia, veracitat i lleialtat, que es concreten, en primer lloc, en I'establiment d'una
relacié de comunicacié que asseguri dues questions: que la persona atesa pot formular el
seu desig de bona mort i que aquest és escoltat i compreés plenament (principi d’autonomia)
i que és informada de les possibilitats reals d’acompliment d’aquest desig (principi de
veracitat). | en segon lloc, que es concreten en el fet de garantir que es troben a I'abast
de la persona a qui es cuida totes aquelles eines de les cures (incloses les pal-liatives) que
faciliten morir en les condicions definides per ella (principi de lleialtat).

Independentment d’aixo, que constitueix el nucli basic de I'actuacié infermera, cada
professional haura de decidir com i fins on s’'implica —individual o col-lectivament— en la
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lluita per aconseguir una legislacié que doni resposta al dret de morir dignament de les
persones que sofreixen patiment insuportable. En tot cas, el desenvolupament d’aquesta
faceta politica de les infermeres aportara a la confeccié de la futura llei una perspectiva
experta indispensable i d’enorme valua i representara la concrecié del principi de justicia,
aplicat a I'ambit social general.

En aquests dilemes, les infermeres també han de desenvolupar en moltes ocasions un
paper d'advocades de les persones de qui tenen cura i han d’oferir un consell expert que
faciliti la millor pressa de decisions en el si de I'equip sanitari i amb totes les persones
involucrades.

Per finalitzar i a manera de resum, podriem dir que la defensa del dret de la mort digna
de les persones grans es concreta quan les infermeres i la resta de professionals de salut
asseguren que:

1. El final de la vida és un procés digne que respecta els drets humans fonamentals i
la trajectoria vital de cada persona.

2. S'hareflexionat sobre els principis bioétics per prendre decisions juntament amb les
persones grans sobre com poden i volen morir.

3. S'escolten i s'"entenen de manera plena, les peticions que la persona fa en relacié
amb les condicions en queé vol morir.

4. Esfaciliten ala persona la informacié i els mitjans que garanteixen que s’ha compres
la seva voluntat i que es posen al seu abast tots els mitjans possibles perqué aquesta
s'acompleixi.

5. S'avalua I'impacte del procés de final de vida en relacié amb la trajectoria de la seva
malaltia o el seu deteriorament atenent de forma global totes les seves necessitats
i les del seus familiars.

6. La persona en situacié terminal no sofrira patiment evitable de cap mena.

7. El dret de I'autonomia (a decidir lliurement sobre els aspectes vitals) sera preservat
fins al final i més enlla de I'acte fisic de la mort, en relacié amb el propi cos, les
persones estimades i els familiars.

8. La persona gran tindra la possibilitat d’elaborar una PDA acompanyada per les
seves persones de referencia i els professionals de salut de la seva confianca,
especialment, si és el cas de la seva infermera d’Atencié Primaria.



228 ANUARI DE L’ENVELLIMENT. ILLES BALEARS 2018

9. Llevat que la persona hagi expressat la renlncia a ser informat, no es faran

conspiracions de silenci, donat l'impacte negatiu que tenen en el procés
d'afrontament de la mort.

10. No es duran a terme mesures diagnostiques o terapéuticament inutils i es plantejara
una limitacioé del suport vital individualitzada per a cada persona.
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