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The Institut Catala d’Oncologia
Model of Palliative Care:

An integrated and comprehensive
framework to address the essential needs
of patients with advanced cancer

Jorge Mate-Mendez, Jesis Gonzalez-Barboteo, Agnés Calsina-Berna,
Dolors Mateo-Ortega, Midria Codorniu-Zamora, Joaquin T. Limonero-Garcia,
Jordi Trelis-Navarro, Gala Serrano-Bermudez, and Xavier Gomez-Batiste

The [CO Model of Palliative Care
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Propuesta de modelo de atencion a necesidades esenciales
de personas con enfermedades avanzadas

Inspiracion:
Programa enfermos avanzados
Obra Social de la Caixa
Experiencia asistencial y docente ICO

Justificacion:
Diversidad de modelos
Fragmentacion

Objetivo fundamental:
Poderlo ensenar
Poder mejorar la calidad atencion
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Niveles organizativos atencion paliativa

e Necesidades poblacionales

e Necesidades individuales

» Modelo de atencidn directa profesional-paciente
e Modelo of micro-organizacion

e Atencion paliativa servicios convencionales

e Servicios especificos: CP, EAPS,

e Sistemas integrales sectorizados

e Nacional/Regional
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Caracteristicas

Caracteristicas:

e Modelo integrador, inclusivo, ecléctico

* Propuesta profesional asistencial

e Proceso Participativo

Objetivos:

e Descriptivos: Identificar esencia modelo paliativo
e Docentes: como aprender/ensefar docents
e Mejora calidad atencion

Centrado en:

* Relacion directa paciente-profesional
Principios:

e Etica de maximos

e Excelencia

Valores:

e Atencidn de personas vulnerables

e Alivio del sufrimiento
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Componentes

. Modelo de necesidades
. Modelo de competencias

1
2
3. Protocolos de intervencidn
4. Modelo formativo

5

. Indicadores y estandares
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Antecedentes y Modelos

Jerarquia de Necesidades (5): El 52 nivel; la autorrealizacion o
A. Maslow, (1943) nivel de plena felicidad o armonia.

C. Saunders (1964) Modelo de atencion multidimensional: “DOLOR TOTAL”

E. Casell (1982) “Los que sufren no son los cuerpos, son las personas”

4 preocupaciones existenciales basicas:

l. Yalom (1984) . ] ]
> Muerte — Libertad — Soledad — Ausencia de Sentido V

A. Stedeford (1984) |V|.O(-1|E|O cwcular dfe adaptacion al Cancer //
Crisis de Conocimiento.

Dimensiones del Dolor: “moduladas por el animo, la moral y el

G Twycross (1990) significado”. Introduce el factor de percepcion e impacto como

clave en la percepcion subjetiva del dolor.

Tan importante como curar a las personas es conseguir que

D. Callahan (2000) mueran en paz

. H N\ A . A A \| . \\ A . A ' A
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R. Bayés, P. Arranz, P.
Barreto y J. Barbero,
(1996)

Diego Gracia (2001)

F. Ferris (2002)

W. Breitbart (2003)

HM. Chochinov (2002)

C Puchalski (2000+)

Grupo de San Diego

Modelo “AMENAZAS-RECURSOS”

Desarrollo el Método deliberativo y método del “sandwich” para la
discusion y resolucion de los dilemas éticos

Cuadro de Cuidados y de intervencidn sistematica (Square of Care): 10
dimensiones

Psicoterapia centrada en el Significado, derivada de los conceptos de
Sentido y Significado V. Frankl. 2 objetivo: Aceptar la Muerte

Dignity Therapy: Los componentes del modelo “A, B, C, y D” del cuidado
centrado en la dignidad — actitud, comporta-miento , compasion y didlogo
- LEGADO

Espiritualidad / FACIT / Consensus

Propone 4 dimensiones que pemiten afrontar y aceptar el proceso de morir
en paz: Sentido — Paz y Perdon — Relaciones y Esperanza

CaixaForum Barcelona, 06 de Febrero de 2014
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* |. Yalom (1984), psicoterapeuta existencial, defiende que
el hombre tiene cuatro preocupaciones existenciales
basicas que son fuente de todos los conflictos:

» la Muerte (ansiedad ante una muerte inevitable),
» la Libertad (libertad para decidir; responsabilidad y voluntad),
» la Soledad (nuestra ultima soledad, nacemos y morimos solos)

» Yy la Ausencia de Sentido de la Vida (incertidumbre, valores,
busqueda de sentido,..).
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“You Matter”

“Usted importa, porque es Usted y sequira importando hasta el ultimo
momento de su vida, y haremos todo lo posible, no solo para ayudarlo
a morir en paz sino a vivir hasta que muera”

(Cicely Saunders)
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« RG Twycross (1990), partiendo del Dolor Total, definid
las dimensiones del Dolor....
— completd este concepto definiendo los sintomas fisicos como
“percepciones somatopsiquicas moduladas por el estado de
animo, la moral y el significado introduciendo el factor de

percepcion y de impacto como un elementos clave en la
percepcion —personal— del dolor y su intensidad”.

CONTROL DE SINTOMAS
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« A. Stedeford (1984), elaboro el modelo dinamico de
adaptacion a situaciones evolutivas y crisis de la enfermedad

|

Resignacidn ‘

Shock Negacion Rabia Pena

Paralizacion Psicolégica/ Hostilidad / Afliccion / Aceptacién/—

Negacion |
Activa [

|

Modelo circular de adaptacién al Cancer de Averil Stedeford (1984)

JORNADA ATENCION A LAS NECESIDADES ESENCIALES DE PERSONAS CON ENFERMEDADES

AVANZADAS. ESPIRITUALIDAD, DIGNIDAD, AFECTO, AUTONOMIA Y ESPERANZA. Institut Catala d’Oncologia
CaixaForum Barcelona, 06 de Febrero de 2014



:K Obra Social "la Caixa” l

JOURNAL OF PALLIATIVE MEDICINE :

Volume 12, Number 10, 2009 Sp@Cl&l Re port
© Mary Ann Liebert, Inc.

DOI: 10.1089/jpm.2009.0142

Improving the Quality of Spiritual Care as a Dimension
of Palliative Care: The Report of the Consensus Conference

Puchalski C, Ferrell B, Virani R, Otis-Green S, Baird P, Bull J, et al. Improving the quality of spiritual care as a
dimension of palliative care: the report of the Consensus Conference. J Palliat Med 2009 Oct;12(10):885-904.
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 Puchalski (2009): Conferencia de Consenso Esp.

> Definen la Espiritualidad como el aspecto de la condicion
humana que se refiere a la manera en que los individuos

buscan y expresan significado y propodsito, asi como la

manera en que expresan un estado de conexion con el

momento, con uno mismo (self), con otros, con la

naturaleza y con lo significativo o sagrado.
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Mz Pan [Muaoeio]
Val 1é4: B2 2: 2599 2009

ARTICULO ESPECIAL

Dignidad y la esencia de la medicina:
el A, B, Cy D del cuidado centrado en la dignidad

H. M. CHOCHINOV

Professor. Department of Psychiatry. University of Manitoba.
CancerCare Manitoba. Winnipeg, MB. Canada

JORNADA ATENCION A LAS NECESIDADES ESENCIALES DE PERSONAS CON ENFERMEDADES
AVANZADAS. ESPIRITUALIDAD, DIGNIDAD, AFECTO, AUTONOMIA Y ESPERANZA.

Institut Catala d’Oncologia
CaixaForum Barcelona, 06 de Febrero de 2014
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« Harvey M. Chochinov (2002-2007): El A, B, Cy D del cuidado
centrado en la dignidad (Dignity Conserving Care) o Terapia
de la Dignidad (Dignity Therapy).

— Laterapia de la dignidad se basa en conversaciones entre el paciente y el
terapeuta sobre aquellos aspectos que son importantes o0 mas relevantes
para el paciente, y que quiere sean recordadas, a modo de legado.

— Los componentes del modelo “A, B, C, y D” del cuidado centrado en la
dignidad — actitud, comportamiento (B de Behaviour), compasion y
dialogo — proporcionan un marco de trabajo para guiar a los profesionales
sanitarios en el mantenimiento de la dignidad del paciente.

LEGADO: Una persona de confianza lo custodiara y trasmitira
de acuerdo con las voluntades del paciente (~ DVA)
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ARTICLES

Effect of spiritual well-being on end-of-life despair in terminally-ill
cancer patients

Lancet 2003; 361: 160307

Colfesn 5 McClain, Barry Rosenfeld, William Breitbart

Supportive Care in Cancer

© Springer-Verlag 2001

DOI 10.1007/s005200100289

Review Article

Spirituality and meaning in supportive care:
spirituality- and meaning-centered group
psychotherapy interventions in advanced cancer

William Breitbart L

JORNADA ATENCION A LAS NECESIDADES ESENCIALES DE PERSONAS CON ENFERMEDADES

AVANZADAS. ESPIRITUALIDAD, DIGNIDAD, AFECTO, AUTONOMIA Y ESPERANZA. Institut Catala d’OncoIogia
CaixaForum Barcelona, 06 de Febrero de 2014



:K Obra Social "la Caixa” 3

- W. Breitbart (2003): Psicoterapia centrada en el significado,
fundamentada en los conceptos de Sentido y Significado
propuestos por Viktor Frankl:

“los pacientes con cancer avanzado no sufren solo por el dolor fisico, o por los
sintomas mentales (como la depresion, el delirium o la ansiedad), sino que el
sufrimiento existencial asociado a la percepcion de una muerte inexorable y la
carencia de sentido vital es fuente de una enorme desesperanza, que a su vez,
condiciona su estado general.”

“Aceptar |la Muerte”.
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« Ramon Bayes, Pilar Arranz, Pilar Barreto y Javier Barbero,
(1996). Modelo “amenazas-recursos”.

AmenazasT — Recursos de afrontamientol — Sufrimientot

“Una persona sufre cuando acontece algo que percibe como una

adlnenaZa importante para su existencia, personal u organica, y al
mismo tiempo cree que Calrece de recursos para hacerle frente”

Modelo “amenazas-recursos”: (Bayés R, Arranz P, Barbero J, Barreto P. Propuesta de un modelo integral para una
intervencién terapéutica paliativa. Med Paliat 1996; 3: 114-21)
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- Diego Gracia Guillén (2001): Etica de Méaximos. Médico y
filosofo espanol, reconocido como autoridad mundial en Bioética.
Ha contribuido a la ética meédica, desarrollando el concepto del
Método deliberativo y metodo del “sandwich” para la discusion y
resolucion de los dilemas éticos (Método deliberativo de D. Gracia. Modificado de JC. Alvarez):

1. RECOGIDA DE DATOS

. Histaria clinica por problemas

. Informes: social, juridicao, psiquiatrico, etc.

. Entrevistas personales: medicos, enfermos, etc.

2 DISCUSION PROBLEMAS BIQPSICOSOCIALES

3 IDENTIFICACISON PROBLEMAS ETICOS

. Diferenciar, enumerar y definir TODOS
. Problemas: Pasados, actuales vy futuros
e Arhol de problemas

4. ANALISIS ¥ DISCUSION DE CADA UNO INDIVIDUALMENTE
. Arbol de cursos de accion

| MOMENTQ ONTOLOGICO (CANON)

Il MOMENTO DEONTOLOGICO
. Mivel 1: NO-MALEFICENCIA-JUSTICIA
. Mivel 2: AUTONCOMIA-BENEFICENTC A

. MOMENTO TELEQLOGICO
. Consecuencias ohjetivas
. Consecuencias subjetivas

V. MOMENTO DE JUSTIFICACION

ACTITUD DE APLICACION

JORNADA ATENCION A LAS NECESIDADES ESENCIALES DE PERSONAS CON ENFERMEDADES

S\ ANVANZADAS. ESPIRITUALIDAD, BIGNIDAD. AFZCTD., AUTONGNIA Y ESPERANZA.

Institut Catala d’Oncologia
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 F. Ferris (2002) El modelo de Cuadro de Cuidados y de
intervencion sistematica (Square of Care):

Hecesidades 1. 2. 3. 4. = G. F. .
de paciente y Evaluacion Compartin Toma Plan Acciones Confinmaciaon Medida Resultados  /

Tamilia informacion decisiones Cuidados resultados Indicadores

Manejo de la
enfermedad

A fisicos

A,

emocionales

Familia

A. sociales

A, espirituales

A. practicos

Cuidados al
final de la vida

Pérdidas /
Duelo
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Otras aportaciones humanistas

* ICO * Ndria Terribas

* Marcos Gomez Sancho * Francesc Abel

* Alba Payas * Enric Benito

* Pilar Loncan * Francesc Torralba

*  Francesc Borrell Javier Barbero

* Marc Antoni Broggi Albert Jovell
* Grupo SECPAL

e EAPC network
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El modelo esencial de atencion paliativa:
la propuesta del ico

JORNADA ATENCION A LAS NECESIDADES ESENCIALES DE PERSONAS CON ENFERMEDADES
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The Institut Catala d’Oncologia
Model of Palliative Care:

An integrated and comprehensive
framework to address the essential needs
of patients with advanced cancer

Jorge Maté-Méndez, Jesus Gonzalez-Barboteo, Agnés Calsina-Berna,
Dolors Mateo-Ortega, Maria Codorniu-Zamora, Joaquin T. Limonero-Garcia,
Jordi Trelis-MNavarro, Gala Serrano-Bermudez, and Xavier Gomez-Batiste

Journal of Palliative Care 289:4,/ 2013; 236-242
@ 2013 Institut universitaire de gériatrie de Montréal
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Bases del modelo de atencidn paliativa a
necesidades esenciales:

- Excelencia
- Etica de maximos

JORNADA ATENCION A LAS NECESIDADES ESENCIALES DE PERSONAS CON ENFERMEDADES

AVANZADAS. ESPIRITUALIDAD, DIGNIDAD, AFECTO, AUTONOMIA Y ESPERANZA. Institut Catala d’Oncologia
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Basicas: Esenciales:
e A Vida Diaria e Dignidad
e A Instrumentales VD e Espiritualidad
e Seguridad e Afecto
e Privacidad, ... e Autonomia
e Esperanza

Permiten una vida “bioldgica” y Son inherentes y especificas
“fisica” correctas... de nuestra condicion de
personas

Especialmente relevantes
en final de vida

Modelo Necesidades pacientes enfermedad avanzada
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Context and Model of personal & professional competencies for palliative care provision

Values and behaviours:
hospitality, empathy, compassion, commitment, presence, honesty, congruence,..

Care of essential needs : Spirituality, dignity, autonomy, relations, hope,..

. : Plannin
medicines, .. Counselling g Integrated care

4 Basic Care Competences

IS

(8]

IS

=

E

@ 3
g Clinical care: o Ethics / Continuity / S
= assessment Communication / Case E
Q ’ Emotional / Advance Care +=
g symptoms, Management / o
0l £
>

<

=

Personal values: Education and respect

Organizational Context: Values / Leadership / Team approach / Networking
Social values & Pollcy context Human rlghts Unlversal Health Coverage, Access, Equity, Quality

R ANZAD? , , . qredtala d oncologia

CaixaForum Barcelona 06 de Febrero de 2014




Valores, actitudes y comportamientos:

Competencias nucleares:

Competencias basicas:

d

« Clinicas: sintomas, enfermedad

= Comunicacion y counselling

EXCELENCIA

- Etica y plan de decisiones anticipadas

ETICA DE MAXIMOS

-

= Continuidad y gestidon de caso

Comportamientos personales basicos

COMPETENCIAS PROFESIONALES

Modelo de competencuas profesuonales

JURNADA ATENC =
I AVANZADAS. ESPIRITUALIDAD DIGNIDAD AFECTO AUTONOMIA Y ESPERANZA. Institut Catala d’Oncologia

CaixaForum Barcelona, 06 de Febrero de 2014
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Elementos y necesidades de atencidn

AVDs, AVDs, 1-10V.
Henderson, seguridad

Espiritualidad, dignidad,
autonomia, afecto, esperanza

‘

Contexto: Familia, entorno relacional

Contexto: Equipo / Ambiente/ Organizacién/

Valores y politicas de la institucidn

Modelo Atenciéon Nuclear Paliativa:
Elementos y niveles de atencidon de excelencia

Maté-Méndez J, Gonzalez-Barboteo J, Calsina-Berna A, Mateo-Ortega D, Codorniu-Zamora N, Limonero-Garcia JT, Trelis-
Navarro J, Gémez-Batiste X. The Institut Catala d’'Oncologia Model of Palliative Care: An integrated and comprehensive
framework to address the essential needs of patients with advanced cancer. J Palliat Care 2013; 29(4): 237-243
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Elementos y necesidades de atencidn

Contexto institucional

Valores, cultura y politicas de la Institucion

Valores de los profesionales, Equipo

Ambiente

Organizacion |"'ZEl
A
AN
Contexto: Familia, BRtorno relacional

Contexto: Equipo / Ambiente/ Organizacién/
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Modelo Atenciéon Nuclear Paliativa:
Elementos y niveles de atencidon de excelencia
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COmpetenCIaS prOfeS|Ona|eS

Valores, actitudes y comportamientos:

Competencias nucleares:

Competencias basicas:

r

= Clinicas: sintomas, enfermedad

» Comunicacion y counselling

EXCELENCIA
ETICA DE MAXIMOS

« Etica y plan de decisiones anticipadas

-

Q Continuidad y gestién de caso >

COMPETENCIAS PROFESIONALES

Maté-Méndez J, Gonzalez-Barboteo J, Calsina-Berna A, Mateo-Ortega D, Codorniu-Zamora N, Limonero-Garcia JT, Trelis-
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Competencias basicas asistenciales

e Clinicas

e Comunicacion y Counselling

e Etica clinica y Planificacion Decisiones Anticipadas
e Atencion continuada y gestion de caso
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Competencias profesionales

Excelencia clinica

“Corresponde al mejor resultado posible de las diferentes
acciones realizadas por un profesional y/o institucion
sanitarios al atender las necesidades esenciales de un
paciente con enfermedad avanzada, teniendo en cuenta sus
principios y valores, un compromiso ético de maximos y
acorde con las normas de buena practica clinica.”
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Competencias profesionales

Definicion

Comportamiento sanitario-terapéutico que transmitimos y esta
basado en nuestros conocimientos, competencias adquiridas,
actitudes y valores personales y profesionales y nuestra
experiencia vital y profesional.

Es lo que transmitimos en nuestra actuacion clinica y percibido en
Su conjunto por pacientes y familias.

Las 4+ “C’”s:

Competent (Competente),
Committed (Comprometido),
Conscious (Consciente),
Compassionate (Compasivo)
+

Cooperative (Cooperativo)
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Competencias profesionales

2) Competencias basicas: competencias profesionales
imprescindibles y determinantes para una atencion de calidad y
deben practicarse en todos los casos y situaciones.

- Clinicas

- Comunicacion y counselling
- Etica clinica y advance care planning

- Continuidad /Gestion de caso
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Competencias profesionales

Competencias basicas
Competencias Clinicas

“‘Aquellas que permiten identificar la situacion, comprender y atender
las necesidades de la enfermedad, los sintomas prevalentes, las
necesidades y demandas de las dimensiones, y realizar un tratamiento
especifico y paliativo apropiado.”

Requieren conocimientos y habilidades especificos, de nivel
apropiado a la complejidad de las necesidades y de la intervencion.

|dentificacion de pacientes: NECPAL, modelo de necesidades
Control de sintomas, aspectos emocionales, sociales

Evaluacion adecuada: ICO-TOOLKIT
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Competencias profesionales

Competencias basicas

Comunicacion y counselling

* Proceso gradual multidireccional (més alla de un acto puntual).
» Todo es comunicacion.

» Mantener siempre actitud de escucha activa.

* Medidas verbales y no verbales.

« Establecer un contexto y ambiente adecuados (setting).

» Explorar qué sabe y qué quiere saber el paciente.

* Crear lenguaje comun.
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Competencias profesionales

Competencias basicas

Comunicacion y counselling

* Privacidad y respeto por intimidad.

» Entender y respetar mecanismos adaptativos.

» Gradual, respetuoso, mayéutico.

» Siempre compromiso de soporte, seguridad y disponibilidad.

» Compartir con la familia y el equipo, respetando las voluntades y deseos de
paciente.

» Organizar y planificar objetivos concretos.
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4
Competencias profesionales
Competencias basicas

Etica Clinicay Advance Care Planning

® Problemas éticos en Cuidados Paliativos:

v"Comunicacion

v'Planificacién anticipada de cuidados
v'Limitacion del esfuerzo terapéutico
v'Retirada de hidratacién y/o nutricion
v'Demanda de eutanasia o suicidio asistido «Confianza ante
v'Sedacion paliativa. incertidumbre

*Prevenir problemas

® Advance Care Planning (ACP) *Anticipar complicaciones

“Proceso voluntario de discusion sobre los cuidados futu
profesional y un paciente, identificando sus valores y pref

objetivos y adaptandolos a escenarios evolutivos previsib deseos del paciente y
buena praxis clinica

Segun principios, valores,

Puede incluir la designacion de representantes del pacients
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Competencias profesionales

Competencias basicas

Seguridad, Continuidad, Accesibilidad y Gestion de caso

v'Actitud personal: cercania, disponibilidad y servicio

v'"Metodologia de gestion de caso Planificacion del
seguimiento

Gestion de la evolucion

Coordinacioén de recursos
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Valores, actitudes y comportamientos:

= Competencias nucleares:

Competencias basicas:

r

Clinicas: sintomas, enfermedad

Comunicacién y counselling

EXCELENCIA
ETICA DE MAXIMOS

Etica y plan de decisiones anticipadas

-

Continuidad y gestién de caso

COMPETENCIAS PROFESIONALES

Maté-Méndez J, Gonzalez-Barboteo J, Calsina-Berna A, Mateo-Ortega D, Codorniu-Zamora N, Limonero-Garcia JT, Trelis-
Navarro J, Gémez-Batiste X. The Institut Catala d’Oncologia Model of Palliative Care: An integrated and comprehensive
framework to address the essential needs of patients with advanced cancer. J Palliat Care 2013; 29(4): 237-243
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Pasos para la exploracion de NE

Table 2 / Steps to Exploring and Covering
Patients’ Essential Needs

1. | Create a context in which to enact basic personal 6. | Explore the quality of family and social relationships
interactions and care competence: privacy, safety, and promote high-quality felationships.
comfort, symptom control, communication, active - —
listening. counselling. ethical decision makina. 7. | Promote and explore reflestion on uniinished
advance care planning, and case management and business, forgiveness, and guilt.
cortinuity. 8. | Promote and explore religious expression and

2. | Start to gradually, gently, and slowly explore by practice.
asking open questions. 9. | Review and readjust goals, language, and

3. | Establish a common language, understanding, expectations in order to prevent misunderstandings
and goal orientation; ensure that the patient has and promote hope.
corffidence in the relationship. 10. | Prevent crises and explore decision-making

4. | Explore the information on, the experience of, scenarios.
an‘l:.lI i.iIB Illﬁ&:lllil Iy I...Ii- “ L= tilh‘ﬂdwf HﬁpiUlH i.iIH }miiﬂlll‘ﬁ Loeilnili
adjustment to the disease. 11. | Offer and guarantee suppprt and accessibility.

) . } Source: Adapted from Breitbart W (24), Chochiriov HM, Hack T,

3. | Promots and explore a life review; identify goals, McClement S, et al. (26); G6mez-Batiste X, Buisan M, Gonzalez MP,
meaning, rfralues. beliefs, legacy, and previous crises ot al. (41); Walling A, Lorenz KA, Dy SM (58): Von Roenn JH,
and experiences. von Gunten CF (54).

Maté-Méndez J, Gonzélez-Barboteo J, Calsina-Berna A, Mateo-Ortega D, Codorniu-Zamora N, Limonero-Garcia JT, Trelis-Navarro J, GOmez-Batiste X. The
Institut Catala d’Oncologia Model of Palliative Care: An integrated and comprehensive framework to address the essential needs of patients with advanced
cancer. J Palliat Care 2013; 29(4): 237-243
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Pasos para la exploracion de NE

Crear un contexto de aplicacion de la conducta personal y atencion
basica: la privacidad, la seguridad, el confort, el control de sintomas, la
comunicacion, la escucha activa, el asesoramiento, la toma de decisiones
éticas, planificacion anticipada de decisiones, manejo de casos y la continuidad

Comenzar gradualmente, con cuidado para explorar las dimensiones, con
preguntas abiertas

Establecer un lenguaje comun, compresible, orientada en objetivos, relacion de
confianza

Explorar la informacion, la experiencia, el significado y la adaptacion a la enf

Explorar y promover la revision vital, los objetivos, el significado, los valores, las
creencias, el legado, las crisis anteriores y las experiencias previas

Source: Adapted from Breitbart VW (24); Chochimnow Hh, Haclk T,
MocClement S, et al. (26); GOoOmez-Batiste 2, Buisanmn M, Gonzale=z MP,
et al. (<41); Walling A, Lorenz KA, Dy ShM (53):; von Roernn JH,

worn Gunten OF (S54).
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Pasos para la exploracion de NE

Explorar y promover la calidad de las relaciones familiares y sociales

Explorar y promover la reflexion sobre los asuntos pendientes, las relaciones, el

perdon y la culpa.

Explorar y promover las expresiones y practicas religiosas.

Revisar y reajustar los objetivos, el lenguaje y las expectativas para evitar

malentendidos y para promover la esperanza

Prevenir las crisis y explorar escenarios futuros para la toma de decisiones

Ofrecer y garantizar el soporte y la accesibilidad

Source: Adapted from Breitbart VW (24); Chochimnow Hh, Haclk T,
MocClement S, et al. (26); GOoOmez-Batiste 2, Buisanmn M, Gonzale=z MP,
et al. (<41); Walling A, Lorenz KA, Dy ShM (53):; von Roernn JH,

worn Gunten OF (S54).
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Herramientas de exploracion

PREGUNTAS CLAVE GENERALES para explorar las

NECESIDADES ESENCIALES
Table 3 / Key Questions for Exploring

1. ¢COMO SE SIENTE? Essential Needs
1. | “How do you feel?”

¢COMO VE LA SITUACION ACTUAL DE SU
ENFERMEDAD?

“How do you see the current status of your condition?”

“What are you worried about?”

“How do you think things might go in the future?”

3. ¢QUE ES LO QUE MAS LE PREOCUPA? “What helps you to cope with this situation?”

:COMO CREE QUE PUEDEN IR LAS COSAS EN EL “Wha would you ke usto doforyou”

FUTURO?

5. ¢QUE LE AYUDA A LLEVAR ESTA SITUACION?

¢ QUE LE GUSTARIA QUE HICIESEMOS POR USTE
QUE ESTE EN NUESTRAS MANOS?

JORNADA ATENCION A LAS NECESIDADES ESENCIALES DE PERSONAS CON ENFERMEDADES
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Dignidad (respeto, reconocimiento)

e Harvey M. Chochinov (2002-2007): El A, B, Cy D del cuidado centrado
en la dignidad (Dignity Conserving Care)

e Laterapia de la dignidad se basa en conversaciones entre el paciente y el terapeuta
sobre aquellos aspectos que son importantes o mas relevantes para el paciente, y
que quiere sean recordadas, a modo de legado.

e Los componentes del modelo “A, B, C, y D” del cuidado centrado en la dignidad -
actitud, comportamiento (B de Behaviour), compasion y dialogo — proporcionan un
marco de trabajo para guiar a los profesionales sanitarios en el mantenimiento de la

dignidad del paciente.

LEGADO: Una persona de confianza lo custodiara y trasmitira
de acuerdo con las voluntades del paciente (~ DVA)
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ES PI R ITUALI DAD 1: (SENTIDO DE LA VIDA, TRASCENDENCIA, PAZ, RELACIONES, PERDON).

Preguntas clave generales (nivel basico)

“¢Como se siente?, O “¢Como esta de animo?”,

o o

¢Como ve la situacion actual de su enfermedad?”.

(] /4

cQué es lo que mas le preocupa?”.

(4]

¢Como cree que pueden ir las cosas en el futuro?”,
“¢Qué le ayuda a llevar ésta situacion?”.
“¢Que le gustaria que hiciéeramos por usted que esté en nuestras

manos?”,
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ESPI RITUALI DAD 2: (SENTIDO DE LA VIDA, TRASCENDEN IA PAZ, RELACIONES, PERDON).

Preguntas clave generales (nivel especifico)

“¢Tiene algun tipo de creencia espiritual o religiosa?”.

“¢Es usted practicante?”.

“¢Cudl es su filosofia de vida o manera de entender ésta?”.

“Sus creencias, éhan variado desde el proceso de su enfermedad?, es decir, ése han
debilitado, se mantienen igual, o se han fortalecido?, ¢ Quiere que hablemos de

ello” .
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ESPERANZA (expectativa razonable de mejora y adaptacion)

> Elaborar objetivos para mantener la esperanza: Desde el incision de la
evolucion, generar el “habito” de reformular los objetivos.

> Preparar al paciente para una atencidon basada en objetivos: Se trata de
elaborar un pacto ético de como iremos abordando la toma de decisiones y la inf.

> Prevenir sorpresas y preparar decisiones: Se trataria de ir construyendo
escenarios previsibles y discutir anticipadamente su respuesta.

> Definir el lenguaje: De términos como “curacion”, “remision”, u otros, de manera
anticipada, para evitar malentendidos.

> Utilizar un método sistematico de comunicaciéon e informacion

”Reframing hOpE” (Van Roen, Von Gunten)
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Competencias-erefesicinaies

Valores, actitudes y comportamientos:

Competencias nucleares:

Competencias basicas:

r

Clinicas: sintomas, enfermedad

Comunicacién y counselling

EXCELENCIA
ETICA DE MAXIMOS

Etica y plan de decisiones anticipadas

-

Continuidad y gestién de caso

COMPETENCIAS PROFESIONALES

Maté-Méndez J, Gonzalez-Barboteo J, Calsina-Berna A, Mateo-Ortega D, Codorniu-Zamora N, Limonero-Garcia JT, Trelis-
Navarro J, Gémez-Batiste X. The Institut Catala d’Oncologia Model of Palliative Care: An integrated and comprehensive
framework to address the essential needs of patients with advanced cancer. J Palliat Care 2013; 29(4): 237-243
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Competencias excelencia

Actitudes, valores y comportamientos

Hospitalidad

Empatia

Compasion

Compromiso

Confianza

Congruencia

Presencia

JORNADA ATENCION A LAS NECESIDADES ESENCIALES DE PERSONAS CON ENFERMEDADES

Habilidad para crear un contexto que ofrezca seguridad,
confidencia y confort para el paciente.

Capacidad de percibir, entender, apreciar y compartir los
componentes afectivos, cognitivos y experenciales del
paciente expresados en la relacion terapéutica.

Aplicacion de la empatia para mostrar y entender el
sufrimiento del paciente.

Interesarse y implicarse con el paciente. La frase que lo
caracteriza es “Usted importa”; disponibilidad y
accesibilidad

El resultado de aplicar todos los modelos de
comportamiento y enfatizar el rol de referencia
profesional; de quien actia como el ahogado del paciente
en situaciones dificiles.

Coherencia entre lo expresado explicitamente con los
sentimientos personales y valores

Atencion y escucha activa

AVANZADAS. ESPIRITUALIDAD, DIGNIDAD, AFECTO, AUTONOMIA Y ESPERANZA.
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e’

HYPOTHESIS

The Institut Catala d’Oncologia
Model of Palliative Care:

An integrated and comprehensive
framework to address the essential needs
of patients with advanced cancer

Jorge Maté-Méndez, Jesiis Gonzalez-Barboteo, Agnés Calsina-Berna,
Dolors Mateo-Ortega, Nuria Codorniu-Zamora, Joaquin T. Limonero-Garcia,
Jordi Trelis-Navarro, Gala Serrano-BermUdez, and Xavier Gémez-Batiste

Table 4 / Definitions of Attitudes, Values,
and Behaviours Related to
Palliative Care Excellence

Hospitality

The ability to create a context in which to
offer patients a sense of safety, confidence
and comfort.

Empathy

The capacity to perceive, understand,
appreciate, and share the affective,
cognitive, existential, and experiential
components of patients’ needs and to
express this within the therapeutic
relationship.

Compassion

Empathy applied to sharing and
understanding patient suffering.

Commitment

Interest in and involvernent with the patient
characterized by the phrase “You matter”;
availability and accessibility.

Confidence

The result of applying all of the behaviour
patterns and emphasizing the role of the
reference professional, who acts as an
advocate for patients, aspecially in
situations when difficult decisions must be
made.

Congruence

Coherence between explicitly expressed —
inverbal, nonverbal, and emotional
language — personal feelings and values.

Presence

Active attention and active listening.
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Compasion terapéutica:
Empatia aplicada a entender y compartir el alivio del
sufrimiento
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AUTONO MIA (libertad de eleccidn)

> La aplicacion practica ha de ser cotidiana, ya que hay todo tipo de

decisiones que abordar (clinicas, terapéuticas, objetivos, lugar de atencion,

etc.).

» Procuraremos anticipar la toma de decisiones, tomando como base el
conocimiento de los valores, objetivos, preferencias, y decisiones del

paciente en nuestra relacion terapéutica
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Algunos ejemplos practicos

Escenarios complejos

e Informacion pronostica: “no vamos del todo bien, hay algo mds de enfermedad, y

han aparecido algunos nédulos en el pulmon....a veces ocurre que se estabiliza...”.

e Finalizacion de tratamiento especifico: “Creo que ahora es mejor dejar el

tratamiento, por lo menos por un tiempo, ya que hay algo mads de enfermedad y usted

estd debilitado. A veces, al dejar el tratamiento mejora el estado general y nos permite

una tregua...”.

JORNADA ATENCION A LAS NECESIDADES ESENCIALES DE PERSONAS CON ENFERMEDADES . « 1 :
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Estilo de aprendizaje

e Capacitacion técnica

e Experiencia personal

e Experiencia profesional
e Trabajo Personal

e “Modeling”

JORNADA ATENCION A LAS NECESIDADES ESENCIALES DE PERSONAS CON ENFERMEDADES

AVANZADAS. ESPIRITUALIDAD, DIGNIDAD, AFECTO, AUTONOMIA Y ESPERANZA. Institut Catala d’OncoIogia
CaixaForum Barcelona, 06 de Febrero de 2014



:K Obra Social "la Caixa” l

Limites del Modelo

eLos limites de la relacion terapéutica.

eLimites de los objetivos de la atencidn paliativa:
v’ “buena muerte” versus “sobretratamiento o
encarnizamiento paliativo”

eLimite de “no exclusividad de intervencion”:
v “narcisismo paliativo”

eLimite del desarrollo personal del personal sanitario:
v “Acompaiiar versus atender”.
v'Requiere de profesionales maduros y competentes en su
practica cotidiana.
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Editorial

Suffering and healing — our core business

Palliative Medicine 2009; 23: 388—-397

Rob George, 2009
On dying and human suffering
A Kellehear Department of Social and Policy Sciences, University of Bath, Bath

This review compares and contrasts the major reoccurring themes in two sources of
research literature — social studies of dying and human suffering. The purpose of such
a comparison is to employ the major insights of each field as a useful method of criti-
cally evaluating the insights of the other. Critical exchanges and comparisons between
the research area of dying studies and on human suffering have been modest to date.
This article will explain that the experience of dying benefits from being situated and
analysed in a broader context of cultural experience, as suggested by the theory and
study of human suffering. Conversely, the theory and methods involved in studies of
human suffering can gain from a mortal view of vulnerability, grief, social ambiguity

and identity changes characteristic of experiences at the end of life. Palliative Medicine
(2009); 23: 388-397

Key words: dying; end-of-life care; loss; palliative care; review; suffering

JORNADA ATENCION A LAS NECESIDADES ESENCIALES DE PERSONAS CON ENFERMEDADES

AVANZADAS. ESPIRITUALIDAD, DIGNIDAD, AFECTO, AUTONOMIA Y ESPERANZA. Institut Catala d’OncoIogia
CaixaForum Barcelona, 06 de Febrero de 2014




“Please, do not make us HUMAN
suffer any more...” RIGHTS

Access to Pain Treatment as a Human Right WATCH

CaixaForum Barcelona, 06 de Febrero de 2014
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Atencion del
dolor y atencidn
paliativa como
derecho humano
fundamental
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e Competents

e Compromessos
e Compassius

e Conscients

e Cooperatius
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Observatorio ‘Qualy’
Centro Colaborador OMS para Programas Publicos de Cuidados Paliativos
(CCOMS-ICO)
‘Promoviendo la Calidad en la Atencion Paliativa’
Institut Catala d’Oncologia

Catedra de Cuidados Paliativos UVIC/ICO

‘Ideas para atender mejor’
Universidad de Vic

+34 93 260 77 36 —whocc.info@iconcologia.net

Al Siguenos:
ICO Hospitalet w\. htt '//icgo encat.cat
Hospital Duran i Reynals P: -9 ' ..
£ @catedracpal / @ICOnoticies

Gran Via de 'Hospitalet, 199-203

08908 I'Hospitalet de Llobregat (Barcelona) @http:/lmon.uvic.cat/catedra-atencion-cuidados-paliativos/

“Nww.facebook.com/ICOnoticies
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