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Este es un espacio seguro...
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Tiempo complejos/
Atencidn a las personas mas compleja

Hmportantes cambios sociales
iEstructura sociedad: eldery boom

IContexto de codigo multiple,
pluralidad de valores

IComplejidad en las decisiones

IComplejidad en los sistemas de
atencion

ICambio en la relacidon profesional-
persona atendida

tRespeto a la autonomia
TModelo centrado en la persona




Hemos pasado de una vida corta y muerte rapida

Lunney, J. R., Lynn,
J., Foley, D. J.,

Lipson, S., &
Guralnik, J. M.
(2003). Patterns of
functional decline
at the end of life.
Jama 289(18),
2387-2392. | Pawn
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v
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Hemos pasado de una vida corta y muerte rapida,
a una vida larga y muerte larga

High Qrgan Failure

Lunney, J. R., Lynn,
J., Foley, D. J.,

Lipson, S., & :
Guralnik, J. M. - l ,r \

(2003). Patterns of ,,f |
functional decline - oy

at the end of life. f\\
Jama 289(18), }
2387-2392. Death
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Hemos pasado de una vida corta y muerte rapida,

a una vida larga y muerte larga.

Cuesta mas reconocer los procesos de final de vida:
The vanishing line

Fraifty

Lunney, J. R., Lynn,
J., Foley, D. J.,

Lipson, S., &

Guralnik, J. M.

(2003). Patterns of

functional decline

at the end of life. e
Jama 289(18), ' i
2387-2392. - Rt

T

v
https://jamanetwork.com/journals/jama/fullar 'nsﬁrutﬂsriﬁﬂe\
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The vanishing
QY

TVida mas larga y peor salud

T Enfermedades mas cronicas,
mas largas y muerte mas lenta

T Envejecimiento mas prolongado
y aumento de enfermedades
degenerativas

—



La Bioética
puede y debe
ayudarnos a
pensar la
complejidad







Conversaciones
dificiles

Hay un insaciable apetito en medicina
por los TACs, tests, analisis.

WE ' Es muy dificil decir "basta". Algunas
. | veces los "buenos médicos" deben
d 1C - decir a los pacientes cosas que no
now qwere,n o,|r.. |
Es mas facil pedir otra RMN que tener
RSN O AN & "la conversacion mas dificil

‘
Insti.tut B\orjz: de
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Conversaciones
dificiles

ENCIE S 10 COOne BOre cndoncmdin 80 come Sore

the

Las conversaciones sobre la muerte y

wa y el morir deben recuperarse.
wWE
X No podemos dejar las conversaciones
die sobre final de vida sélo para el ambito
de cuidados paliativos, pues muchas
now veces es demasiado tarde

SEAMUS O'MAHONY

Seamus 2T0DKRQ\

g
Institut Borja de
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Fanificacion anticipada de
—_ decisiones

ulere una sociedat~gque
sea capaz de hablar del jinal
“y-de conversaciones dificiles

1Una Atencion que lo
Incorpore como objetivo
primordial

Profesionales preparados
para asumir esta prioridad

‘
Institut Borja de
Bioetica



ledad

La muerte

a la sombra
del espacio
gue le otorga
una Soc

y £
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Philippe Arieés

Hemos
tlesculturizado
la muerte

‘
Bioetica

UNIVERSITAT RAMON LLULL




== The death of dying

la muerteen
nuestra Sociedad
parece tan solo un
EPUlEY




I Nearesurgery, Emary, Onel Medial Coerespangeat, CNN

My LiFELONG FIGHT

& SZ ] o V}éZ]V P | AGAINST DISEASE
a series of preventable

]o ° o

William Haseltine

WiLLiaM A. HASELTINE, PHD

£

Fisher, L. 1999.The place to cash in on the genetic code. NY Times,Aug. 29
https://www.nytimes.com/1999/08/29/business/the-races-cashin-on-the-genetic-
code.html|



The Lancet Commissions I

. - . -:-
Report of the Lancet Commission on the Value of Death: W ®
- . . ™ CrossMark
bringing death back into life
Libby Sallnow, Richard Smith, Sam H Ahmedzai, Afsan Bhadelia, Charlotte Chamberlain, Yali Cong, Brett Doble, Luckson Dullie, Robin Durie,
Eric A Finkelstein, Sam Guglani, Melanie Hodson, Bettina S Huseba, Allan Kellehear, CeliaKitzinger, Felicia Marie Knaul, Scott A Murray,

Julia Neuberger, Seamus O’Mahony, M R Rajagopal, Sarah Russell, Eriko Sase, Katherine E Sleeman, Sheldon Solomon, Ros Taylor,
Mpho Tutu van Furth, Katrina Wyatt, on behalf of the Lancet Commission on the Value of Death*

thttps://lwww.thelancet.com/action/showPdf?pii=S0
140-6736%2821%2902314-X



Hacia una utopia realista, una nueva vision
como podria ser la muerte y morir

1EIl papel de los determinantes sociales de
muerte, el morir y el luto;

La hIS_’[OI‘Ia TMorir es un proceso relacional y espiritual
del morir en més que un simple evento fisioldgico:

SIRA[o| O OMNEE]  1ias redes de atencion lideran el apoyo a |

una historia personas que mueren, cuidan y estan de
luto;

de paradoja

as conversaciones e historias sobre
muerte cotidiana, el morir y el duelo debe
vertirse en frecuentes:

tse reconoce quE€ uerte es
Inevitable, la forma en que morimos es
Importante

The Lancet Commission on the Value of De




Yas conversaciones e historias
sobre la muerte egtidiana, €l

morir y el duelo deben

convertlrse en frecuentes

“
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>Sup&Ee AAu o]y

tla muerte no es aceptada

T los profesionales no estan formados en el
manejo de las reacciones normales

T se abandona la muerte al ambito de lo
irracional, al miedo, a la soledad en una
sociedad donde no se sabe morir

Consejo de Europa. Comité Europeo de Salud Publica,
1981




== ¢Quien no presta oidos a una
campana cuango,Joor algun hecho
tane’

¢ Quiénpuededesoir esa campana
cuya musica lo traslada fueide
este mundo?

Ninguna persona es una isla, la
muerte de cualquiera me afec
porqueme encuentrounidoatoda
la humanidad; por eso,

nunca preguntes por (?uién doblan
las campanas; doblan pdr.

John Donne,
Devociones para ocasiones emergented?4

g
nsti.tut Borj:i de\
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T La muerte no es soélo individual
sino que es social: Ninguna es
una isla

T Hablar de la muerte es siempre
Z €& "E }v E_ o
muerte: Nunca preguntes por
guien toquen las campanas,
toquen por ti.

T Preguntarnos por la muerte, el
dolor, el sufrimiento... En una
sociedad gue ha silenciado las b

campanas, tocando a muerte '. B nsﬁrut‘*:'fi’i"*‘
: Bioctica

UNIVERSITAT RAMON LLULL



Fanificacion anticipada de
—_ decisiones

Requiere una sociedad que
sea capaz de hablar del final
y de conversaciones dificiles

tencion que [0
Incorpore como objetiv
rimordial

Profesionales preparados
para asumir esta prioridad

‘
Institut Borja de
Bioetica



¢Qué prefieres, un
médico quetedala
mano mientras mueres,
O Uno que no mirala
caramientraste cura?

‘

Institut Borja de

Bioetica
UNIVERSI L




Per primera vez, se
puede curar sin cuidar.

Pero la experiencia de
ser curado va
ontologicamente ligada
a ser cuidado

E. Pellegrino, Helping and Healing

‘
Institut Borja de
Bioetica




La primera revolucidon bioética:
Del paternalismo a la autonomia

TAutonomia: gran dificultad de aplicar al
contexto clinico

tModelo blanco/negro

‘
4 lnsti:u]l B‘:rrjii de
- | Bloetica




Segunda revolucion en bioética:
De la autonomia a la autonomia relacional

TAutonomia relacional
+Concepto dinamico
+Aplicable en la practica clinica
+Cercano a conceptos mediterraneos

TProporciona un marco teorico para los
procesos participativos

‘
Insti.tut B\orja: de
Bioetica




Autonomia

relacional;
convivimos
CONMOrimos

en sistema:
de relacione

UNIVERSITAT RAMON LLULL

Tl as caracteristicas dominantes de la
autonomia parecen concebirla como
desarrollada en unacio social y
cultural.

1Sin embargo, los seres humanos no son
atomos solitarios, desconectados; estan
Integrados en unaed de relaciones con
otros seres humanos y en un contexto
cultural concreto.

TtAutonomia relacional como:

tCapacidad multidimensional

fPeso de las relaciones en las
decisiones

Gomez-Virseda, C., De Maeseneer, Y., & Gastmans, C.
(2020). Relational autonomy in emd-ife care ethics: a
contextualized approach to real-life complexiti&dC
Medical Ethics21(1), 114



«Hay una pérdida de la familiaridad y
la sencillez que marco la muerte
anterior, una muerte que era aceptada
con cierta resignacion y tranquilidad,;
una muerte que, en la era de
enfermedades infecciosas, llegaba
rapida.

Ahora nunca hay simplicidad en la
muerte; hoy en dia, la muerte, que
transcurre en su mayor parte en
Instituciones, suele requerir una
decision espec:lflca para suspender un
tratamiento medico.

Y esta muerte nos aterroriza cada vez
mas a pesar de que todas las
posibilidades que tenemos para su
gestion.

El incremento de la incertidumbre y de
la capacidad de gestion solo han
aumentado el miedo»

THE TROUBLED
DREAMUOF LIFE

living with
mortality

v

B
— e
ri)-anxe";‘_g l l a4 han
owihoe od W hur e i Sviting !
:
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Why |
hope to
die at 75?

https://www.theatlantic.com/magazine/archiv
e/2014/10/why-i-hopeto-die-at-75/379329/




Advance Care Planning




Se nos ha explicado a los
profesionales sobre bioética y
guédebemos hacer (informar

bien al paciente, la obligacion de
solicitar el consentimiento,
valorar la competencia, la toma
de decisiones compartidas,
Alopuvs VS] % e
nadie nos ensef@mo debemos
hacerlo.

Los médicos (y muchas veces Ic
pacientes) nos encontramos a
menudolost in tradation.

CRITICAL
= CISIONS

:)—u\/\/—o

D

¢
¢

How You and Your Doctor
Can Make the Right Medical
Choices Together




3 &1ando los médicos gobernaban, desde arriba
en sus pedestales paternalistas, no se preocuparon

por si sus pacientes entendian su situacion médica. CRITICAL
DECISIONS

Bajados de este pedestal, los meédicos ya no saben
donde pararse. Estan intentando un equilibrio entre dar

demasiada informacion a los pacientes o muy poca,
entre decirles a los pacientes qué hacery

GHMDUORV D VX HOHFFLYQ«

Desafortunadamente, la revolucion se ha desarrollado a un ritmo que
excede las habilidades de los profesionales y del paciente para
mantenerse al dia.

En el mundo de la medicina postpaternalista, una buena decision

dependera menos de resolver dilemas morales, que de conseguir

lograr que profesionales y pacientes conversen entre si, haciendo un

esfuerzo para tener una mejor idea de lo que la persona que esta en

HO RWUR ODGR GHO HVWHWRVFRSLR HVIWtJm-a&—lQ‘

Bioética




Un nuevo modelo

*
Institut Borja de
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Un nuevo modelo:

requiere nUevos
conocimientos,
nuevas actitudes,
habilidades y
recursos

,
lrlsti.tut B\orjz: de\
Bioetica ‘




Toma de decisiones compartida,
anticipada

Aprender a declinar verbos nuevos

*
Institut Borja de
310€etica




ESCUCHAR

Aprender a
declinar
Verbos COMUNICAR

CUIDARNOS PARA CUID



Escuchar




Cuanto tiempo tardamos en interrumpir?

Entre 1020 sg




d

Soliciting the Patient’'s Agenda

Have We Improved?

M. Kim Marvel, PhD

Context Previous research indicates physicians frequently choose a patient problem

Ronald M. Epstein, MD to explore before determining the patient's full spectrum of concerns.
Kristine Flowers, MD Objective To examine the extent to which experienced family physicians in various
Howard B. Beckman. MD practice settings elicit the agenda of concerns patients bring to the office.

o . N e -

Design A cross-sectional survey using linguistic analysis of a convenience sample of
264 natiant-nhucirian intarnsiswe

The Effect of Physician Solicitation Approaches on Ability to Identify Patient Concerns
Lawrence Dyche, MSW.! Deborah Swiderski, MD?

Departments of 'Family Medicine and Community Health and “Internal Medicine, Montefiore Medical Center/Albert Einstein College of
Medicine, Bronx, NY, USA.

][._,lM' @ CragsMark
ORIGINAL RESEARCH

Eliciting the Patient's Agenda- Secondary Analysis of Recorded
Clinical Encounters

Nayiky Singh Ospina, MD, MSc™2, Kani A, Philips, MD®, Rene Roahiguez-Gufiemaz, MD, MSc™*~,
Ana Castaneda-Guarderas, MO, Michael R. Glonfridao, Pharm D, phD’, Megan E. Branda, M$°,
and Victor M. Maonfori, MD MSc”



e U Z EY

Escuchar palabras, gestos, silencios,
miedos

Escuchar qué es lo que se esta diciendo
y sobretodo LO QUE NO SE DICE

Escuchar desde el silencio interior

Escuchar des de preguntas abiertas, sin
LOWHUUXPSLU«

Escuchar sin juzgar

Dra Nabal




Entender




Dolor
sin sufrimiento

Vo *m



Sufrimiento sin dolo




Saber reconocer,
para poder entender

«b

(4
Institut Borja de
Bioetica
Universitat Ramon Liull




Humanizacion 3.0:
Conocer el nombre del perro

The Name of the Dog

Taimur Safder, M.D., M.P.H.

—

“t was July 1, my first day of
L residency, and a queasy feeling
lodged in my stomach as | donned
my new white coat. It was differ-
ent from the previous ones I'd
worn — not just longer, but heav-
ier. [ was carrying in my pockets
everything [ thought I needed
as a freshly minted doctor: my

three favorite pens, a glossy Litt-
mann Cardiology III stethoscope,
copies of studies related to my
patient with cirrhosis, and of
course my trusty purple Sabatine’s
Pocket Medicine.

Before the day was over, my
bodily-fluid—covered white coat
would have made a fitting prop

N ENGL J MED 379714 NEJM.ORG

for a CSI episode, my attending
physician wasn’t nearly as im-
pressed as I'd hoped with the
studies I waved in front of her,
and worst of all, T had lost all
three of my pens. But with the aid
of my pockets, I'd gotten through.
I'd played my part reasonably well
most of the day, but the moment

It led to a transformation | did not

fully appreciate at the time: there was

an actual person behind that

hospital-issued gown.

OCTOBER 4, 2018

*
Insti.tut B\orjz: de
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El cuarto dedo de la mano izquierda



LAS NARRATIVAS y
RELATOS

31LQJIJXQD ILORVRIt
aforismo, por profundo que
sea,

puede compararse en
intensidad y riQJeza de
significado con una historia
ELHQ QDUUDGD"®

Hannah Arendt




Solo podremos dar respuesta a
las necesidades de las
personas, si las conocemos



3 1R SXHGHV FDPE
corazon sin escuchar una
KLVWRULD"

Nussbaum...




Comunicar



De que hablamos cuando hablamos con
los pacientes o familias?

{ BLMBEDIGO hablade:
{ sirtomas, resutados, pruebas..

{ PAENTH FAMILIA habla de:

{ de ellos mismos, de sus preocupaciones, de sus
deseos...

{ No dialogo.
{ Slesaichamos debemos estar preparados para

esaichar preguntas que no esta preparado para
recibir

“
Institut Borja de
Bioetica
Universitat on LI




¢, Porguénos cuesta
tanto? Es una parte
dificil del trabajo de un
% EL}( e]}v oY

Porque no nos han preparado
para ello formalmente.

Porgue hay medicos que
consideran la enfermedad
grave o la muerte como un
fracaso.

Porque no hay un protocolo.

Porgue no sabemos qué hacer
ante algunas reacciones de
familias o nifnos

WIE VU *SE}e %o E} %]} Ul




Comunicar

tCambiar
actitudes
requiere una
mejora de las
habilidades
relacionales y
comunicativas



Fanificacion anticipada de
—_ decisiones

Requiere una sociedad que
sea capaz de hablar del final
y de conversaciones dificiles

1Una Atencion que lo
Incorpore como objetivo
primardial
rofesionales preparado
ra asumir esta priori

‘
Institut Borja de
Bioetica



Cudamos con la palabray la presencia






Revisando

literatura

Estudios en medicina
y enfermeria
muestran poca o nula
preparacion
{Elevado miedo a la muerte

{Se consideran no
preparados

Formacion
relacionada con
Cuidados Paliativos
{Formaciones mut
irregulares

{Normalmente OPTATIVAS

NO HAY UNA
INCORPORACION
GENERALIZADA DE
ABORDAJE PALIATI




| as emociones:

| inea musical continua de nuestra
mente, el zumbido imparable

En busca de espinoza neurobiologia de la emocion y los
sentimientos

A. Damasio



el contacto con el sufrimiento duele

Ao ule 0 Yo %IE o



Laimportanciadel AJUBTE

H dilemadel erizo, Sdiopenhaue,
Parerga und Paralipomena

1Si hay poco contacto
emocional: la persona
no percibira ayuda

1Si hay demasiados
Implicacion emocional:
No seremos capaces de
dar una buena ayuda






Profesionales
preparados
para Y

Gestion emocional

Gestion de los equipos

Gestion de la propia fragilidad y
aceptacion de la propia
mortalidad

Gestion de la espiritualidad, el
sentido y la esperanza






Profesonalescon VP &

T Se define por comte miran, comote hablan
comote tocan

T Escuchan antes de hablar y se dejan
sorprender por tus preguntas

T No dicen mentiras pero saben como potencia
las buenas verdades

T Tienen criterio exquisito para plantear los
tratamientosy encuentran sillas para todos los
acompanantes

T Procuran no tener las manos frias

Ty acompanan las explicaciones con dibujos
T Recuerdarel nombre del enfermo

1Y no miran al relqj..

Tatiana Sisquella
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