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Mortalitat per malaltia respiratoria cronica

9 Universitat de Barcelona
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Trajectories segons patologies

o

@ Universitat de Barcelona

Cancer

Insuficiencia organica cronica

Malaltia Neurodegenerativa

Murray S, Kendall M, Boyd K, Sheiikh A. lliness
trajectories and palliative care. British Medical
Journal. 2005; 330: 1007-11
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Procés de final de vida en la malaltia cronica

@ Universitat de Barcelona

= Procés evolutiu potencialment complex

= Caracteritzat per una evolucio simptomatica variable

= Deteriorament progressiu

= Presencia de multiples crisis

= Alta demanda d'atencio i d'utilitzacié de recursos sanitaris

" Freqlent emergencia de dilemes ético-clinics.

> MacNamara B, Rosenwax LK, Holman CD. A method for defining and estimating the palliative care population. J Pain Symptom Manage 2006;32:5-12.
> Palliative Care Australia. A guide to palliative care service development: a population-based approach, 2003. Avaible ay www.pallcare-org. Accessed

> Stjemswards J, Gomez-Batiste X. Palliative Medecine. The Global perspective:Closing the know-do gap. In: Walsh D (ed). Palliative Medicine.
Philadelphia:Elsevier, 2008:pp 2-8
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Procés de final de vida en |a malaltia cronica e m————

= Reconeixement de la mort com un element inherent i
consubstancial al propi concepte de vida, requereix una

atencio especifica

L’atencid en el procés de final de vida:
Imperatiu etic i clinic per qualsevol

professional sanitari
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DeﬁniCié de BiOética ®UniversitatdeBarcelona

= Etica aplicada a les Ciéncies de la Salut

“Estudio sistematico de la conducta humana en el ambito de
las ciencias de la vida y de la salud, analizada a la luz de los

valores y principios morales”

REICH, W.T. (editor principal) (1995): Encyclopedia of Bioethics (22 edicidén). MacMillan, Nueva York.
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Definicio de Bioetica

= Argumento o razon
biomédica

= Argumento o razon

Bioetica

moral
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Definicio de Bioetica

= Argumento o razon
biomédica

= Argumento o razon

moral

Drets fonamentals de la persona
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= Argumento o razon

biomédica Razén

Bioética

= Argumento o razon

moral No Maleficiéncia
’ Beneficiéncia

Justicia

Autonomia

Drets fonamentals de la persona

Principis de la Bioetica
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Imperatiu etic-clinic: Els objectius de |la Medicina d%A :

EThe Hastings Center

a nonpartisan research institution dedicated to bioethics
and the public interest since 1969

1. Prevenir las enfermedades y las lesiones, promover y mantener la

salud
2. Reducir el dolory el sufrimiento

3. Atender y asegurar el cuidado de los enfermos, incluyendo la

atencion del enfermo incurable

4. Evitar la muerte prematura y buscar una muerte tranquila cuando

ésta no es evitable
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Imperatiu etic-clinic: Els objectius de |la Medicina d%

EThe Hastings Center

a nonpartisan research institution dedicated to bioethics
and the public interest since 1969
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EAPC ) iR

charter ONLUS

May 30 — June 2,2013 - PRAGUE - CZECH REPUBLIé

“Urging governments to relieve suffering and recognize palliative care as a

human right:

1. Governments should develop health policies that address the needs of patients with life-
limiting or terminal illnesses.

2. Governments should ensure access to essential medicines, including controlled medications,
to all who need them.

3. Governments should ensure that healthcare workers receive adequate training on palliative
care and pain management at undergraduate and subsequent levels.

4. Governments should ensure the integration palliative care into healthcare systems at all

levels.”
http://www.eapcnet.eu/LinkClick.aspx?fileticket=41vBGbl7Sfo%3d&tabid=1958
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“La atencion al final de la vida se interesa por el proceso bioldgico que conduce a
la muerte del paciente (epidemiologia, fisiopatologia, diagndstico y tratamiento de
los sintomas, complicaciones y comorbilidades asociadas a la enfermedad crdnica
avanzada que amenaza la vida) pero también por el impacto global que supone la
experiencia vital que la precede, estableciendo como objetivos, aliviar el
sufrimiento en su sentido mds amplio, promover la dignidad de la persona y

preservar una muerte tranquila”

Reduir el patiment
Preservar la dignitat de la persona

Cercar una mort tranquil:-la
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“un complejo estado afectivo y cognitivo, negativo,
caracterizado por la sensacion que tiene un individuo al
sentirse amenazado en su integridad, el sentimiento de
impotencia para enfrentarse a esta amenaza y el
agotamiento de los recursos personales y psico-sociales

que le faciliten hacer frente a esta amenaza”.

Chapman CR, Gravin J: Lancet 1999; 353: 2233-37
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Concepte de dignitat 3 @

= Dignidad (et. latina: dignitus — valioso)
- Calidad de digno, es decir, correspondiente, proporcionado al mérito,
condicion y honor de la persona

Aproximacion desde la perspectiva de la salud:

“Cualidad que tiene una persona para sentirse

tributario de derechos y merecedor de respeto por su

propia condicion de ser humano, en consonancia con

sus singulares valores y biografia”

»  Tuca A. México,2009
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Dignidad al final de la vida.
Chochinov et al. Journal Palliative Medicine.2006; 9 (3): 66672

Enfermedad Dignidad personal

Rol personal
Independencia:
Respectoy
* Cognitiva escucha
* Funcional
Sensacion de
Sufrimiento: control

* Fisico Autonomia
* Emocional
Espiritualidad
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Dignidad social

Privacidad
Soporte social
Percepcion de ser

una carga para los
demas

Institut Gatalad'Oncologia



Dignidad al final de la vida. —— &
Chochinov et al. Journal Palliative Medicine.2006; 9 (3): 66672

Enfermedad Dignidad personal

Rol personalii
Independencia: Privacidad
Respecto y

* Cognitiva escucha Soporte social
* Funcional

Sensacion de Percepcion de ser
Sufrim o} control una carga para los

e ) demas
Autonomia
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Dignidad al final de la vida. (@
Chochinov et al. Journal Palliative Medicine.2006; 9 (3) 66672 @UniversitatdeBarcelona o

. m ~

cognitiva,
funcional y de
decision
“CONTROL”

“/’_\‘ _
Rol

Respeto

Escucha
Espiritualidad

Control de sintomas
Privacidad
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A u to n 0 m l a 8 i;r;i;;sitat de Barcelona o

= Elemento esencial de la dignitat SRR Rl RIR Ty C k]
es un incidente rutinario en su ronda,

= Condiciones de |la autonomia mientres qlie_para mites i €rEs

vital. Me sentiria mejor si tuviera un

médico que al menos se diera cuenta

de esta incongruencia... Desearia que

- Competencia é{... p.u§iera toda su mente a. mi

disposicion solo por una vez, se uniera

a mi por un breve espacio,

inspeccionara mi alma al igual que mi

carne, para abarcar toda mi

enfermedad, ya que cada hombre
estd enfermo a su propia manera”

- Conocimiento
- Ausencia de control externo

- Responsabilitat

° Co h eren Cla con e I Slste ma d e va IO res Chochinov HM. Dignity and the essence of medicine: the A, B, C, and D

of dignity conserving care. BMJ 2007; 335: 184-7 (28 July).
doi:10.1136/bmj.39244.650926.47.
http://www.bmj.co, /cgi/repfirt/335/7612/184

habituales ante la vida que una persona ha asumido reflexiva y

conscientemente.
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Responsabilitat professional en I’Autonomia

9 Universitat de Barcelona

Comunicacio
efectiva/Relacio
de compromis

Actitud Acceptacio de Ia
empatica mort
J
y =

Facilitadors
de la
pressa de
decisions

P. Loncan
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Pla de Decisions Anticipades © Universiarde Barecoms

= Esun procés continu en el que es parla sobre els objectius, valors i

desitjos anticipats pel que fa a I'atencié medica del malalt en la situacié de
fi de vida.
= S’anima al malalt a parlar d'aquests temes amb la familia o amics i amb

I’equip d'atencio assistencial.

THE UNIVERSITY OF TEXAS “Advance care planning is an ongoing process of talking
MD Anderson about your goals, values, and wishes in terms of your health
Ganeer Center care. You are encouraged to discuss these topics with your

Making Cancer History family or friends, those who represent you and your health

care team.”
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Pla de Decisions Anticipades © Unierso de o

= Un model d’intervencio dels professionals que engloba
aspectes tecnics relacionats amb situacions cliniques i
d’informacio, etics com compromis de relacio i respecte per
les preferencies del pacient i instrumentals en el que s’aporta

documentacioé adequada.

Emanuel LL, von Gunten CF, Ferris FD, Hauser JM, eds. The Education in Palliative and End-of-life Care (EPEC) Curricullum. EPEC Project,

2003. www.epec.net
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Pla de Decisions Anticipades

9 Universitat de Barcelona

Advance Care Planning discussions

Advance
Care Planning
Discussion
What you do want What you don’t want Who will speak for you

ADRT-Advance
AS-Statement of St ke Proxy spokesperson
wishes and L LPOA-Lasting power

preferences treatment ADRT of attorney

and DNAR

L] L] L]

\ @ framework

-
7

the

framework

http://www.goldstandardsframework.org.uk/advance-care-planning
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Assess
ce Care Planning Discussion

pportunistic informal conversations

‘Fo:malised systematic
@ L D - —
fVhat matters to you? e e T

“

= What do you wish o happen? s oo otz HE T

a What do you do not want to happen? —
bidmed spokesperson (informal) = ' ;
Car o0l Baae whs 35 © Deet e what asr o S ase ya. e -

a Lasting Power of Attorney (formal) —
Car =an ag cacacrs rege srg your festn

erred Place of Care

s Carer's Preferred Place of Care

Other?
@ Special instructions-Organftissue donation

framework
»
e http://www.goldstandardsframework.org.uk/advance-care-planning
framework
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Assess
ce Care Planning Discussion

dpportunistic informal conversations

Formalised systematic o Qualitat tecnica
‘m at matters to you? = =

Calidessa ética

= What do you wish to happen? e
s What do you do not want to happen? S T Ve ——
S Compromis

bldmed spokesperson (informal) — -
Car 0l Bzae whs gt & Det Seremts what a3 of Serase o we -

a Lasting Power of Attorney (formal) — P. Loncan
Car maen agw Secacrs nagesrg your feats !

erred Place of Care o
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Mort tranquil-la

EThe Hastings Center

a nonpartisan research institution dedicated to bioethics
and the public interest since 1969

“Muerte tranquila es aquella en la que el dolor y el sufrimiento se
reducen mediante la aplicacion de unos cuidados paliativos
adecuados, en la que el enfermo nunca sea abandonado ni se
descuide, y en la que los cuidados se consideren igualmente

importantes para el que no vaya sobrevivir como para el que si”
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Mort tranquil-la

EThe Hastings Center

a nonpartisan research institution dedicated to bioethics ] VTR
and the public interest since 1969 . /'
1"

The Goals of Medicine: Setting New Priorities Hastings Center Report 26, no. 6 (1996)

“Muerte tranquila es aquella en la que el dolor y el sufrimiento se
reducen mediante la aplicacion de unos cuidados paliativos
adecuados, en la que el enfermo nunca sea abandonado ni se
descuide, y en la que los cuidados se consideren igualmente

importantes para el que no vaya sobrevivir como para el que si”
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Conclusions

@ Universitat de Barcelona

= Reconeixement de la mort com fi del procés biologic inherent al propi concepte de

vida que requereix una acurada atencid especifica.

= Els objectius de I'atencid al final de vida son: evitar el patiment, promoure la

dignitat i cercar una mort tranquil-la.
= Autonomia es un pilar essencial del concepte de dignitat.
= Responsabilitat dels professionals per afavorir la pressa de decisions compartida.

= El pla de cures avancades articula I'expressio reflexiva de 'autonomia i de les

decisions compartides.

= Esun repte professional que comporta adquirir noves competencies especifiques i
un canvi d’actitud per reconeixer la importancia de I'atencid integral d’aquest

moment de |a vida de les persones.
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