
Planificación
anticipada de 
decisiones:
Hable con ellos

Montse Esquerda
Pediatra
Institut Borja de Bioetica-URL
Sant Joan de Deu Terres de Lleida



Este es un espacio seguro...



�‡Importantes cambios sociales
�‡Estructura sociedad: eldery boom
�‡Contexto de código múltiple, 

pluralidad de valores
�‡Complejidad en las decisiones
�‡Complejidad en los sistemas de 

atención
�‡Cambio en la relación profesional-

persona atendida
�‡Respeto a la autonomía

�‡Modelo centrado en la persona

Tiempo complejos/ 
Atención a las personasmáscompleja
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Hemos pasado de una vida corta y muerte rápida
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Hemos pasado de una vida corta y muerte rápida,
a una vida larga y muerte larga.
Cuesta más reconocer los procesos de final de vida:
The vanishing line



The vanishing
�o�]�v���Y

�‡Vida más larga y peor salud

�‡Enfermedades más crónicas, 
más largas y muerte más lenta

�‡Envejecimiento más prolongado 
y aumento de enfermedades 
degenerativas



La Bioética
puede y debe
ayudarnos a 
pensar la 
complejidad



CONVERSACIONES
DIFICILES

DECISIONES 
DIFICILES



Conversaciones
dificiles

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

Es muy difícil decir "basta". Algunas 
veces los "buenos médicos" deben 
decir a los pacientes cosas que no 
quieren oír.

Es más fácil pedir otra RMN que tener 
"la conversación más difícil



Conversaciones
dificiles

Las conversaciones sobre la muerte y 
el morir deben recuperarse.

No podemos dejar las conversaciones 
sobre final de vida sólo para el ámbito 
de cuidados paliativos, pues muchas 
veces es demasiado tarde

Seamus �2�¶�0�D�K�R�Q�\



Planificación anticipada de 
decisiones

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

�‡Una Atención que lo 
incorpore como objetivo 
primordial

�‡Profesionales  preparados 
para asumir esta prioridad



La muerte, 
a la sombra 
del espacio
que le otorga
una Sociedad



Hemos
� d̂esculturizado�_��

la muerte



la muerteen
nuestra Sociedad 
parece tan solo un 
�Œ�µ�u�}�Œ�Y

The death of dying



�^�������š�Z���]�•���v�}�š�Z�]�v�P�����µ�š��
a series of preventable 
���]�•�����•���•�_

William Haseltine

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-race-to-cash-in-on-the-genetic-
code.html



�‡https://www.thelancet.com/action/showPdf?pii=S0
140-6736%2821%2902314-X



La historia 
del morir en 

el siglo XXI es 
una historia 
de paradoja

Hacia una utopía realista, una nueva visión de 
cómo podría ser la muerte y morir

�‡El papel de los determinantes sociales de la 
muerte, el morir y el luto;

�‡Morir es un proceso relacional y espiritual 
más que un simple evento fisiológico;

�‡las redes de atención lideran el apoyo a las 
personas que mueren, cuidan y están de 
luto;

�‡las conversaciones e historias sobre la 
muerte cotidiana, el morir y el duelo deben 
convertirse en frecuentes;

�‡se reconoce que cuando la muerte es 
inevitable, la forma en que morimos es 
importante

The Lancet Commission on the Value of Death



� l̂as conversaciones e historias 
sobre la muerte cotidiana, el 

morir y el duelo deben 
convertirse en frecuentes�_



�>�����u�µ���Œ�š�����•�����À�]�À�����u���o���•�]�Y

�‡la muerte no es aceptada

�‡los profesionales no están formados en el 
manejo de las reacciones normales

�‡se abandona la muerte al ámbito de lo 
irracional, al miedo, a la soledad en una 
sociedad donde no se sabe morir

Consejo de Europa. Comité Europeo de Salud Pública, 
1981



¿Quién no presta oídos a una 
campana cuando por algún hecho

tañe? 

¿Quiénpuededesoír esa campana 
cuya música lo traslada fuerade 

este mundo?

Ninguna persona es una isla, la 
muertede cualquiera me afecta, 

porqueme encuentrounidoa toda
la humanidad; por eso,

nunca preguntes por quién doblan
las campanas; doblan por ti .

John Donne, 
Devociones para ocasiones emergentes, 1624



�‡ La muerte no es sólo individual 
sino que es social: Ninguna es 

una isla

�‡ Hablar de la muerte es siempre 
�Z�������Œ���^�Œ���•�}�v���Œ�_���o�����‰�Œ�}�‰�]����

muerte: Nunca preguntes por 
quién toquen las campanas, 

toquen por ti.

�‡ Preguntarnos por la muerte, el 
dolor, el sufrimiento... En una 
sociedad que ha silenciado las 
campanas, tocando a muerte



Planificación anticipada de 
decisiones

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

�‡Una Atención que lo 
incorpore como objetivo 
primordial

�‡Profesionales  preparados 
para asumir esta prioridad



¿Qué prefieres, un 
médico que te da la 
mano mientras mueres, 
o uno que no mira la 
cara mientras te cura?



Per primera vez, se 
puede curar sin cuidar.

Pero la experiència de 
ser curado va 

ontológicamente ligada
a ser cuidado

E. Pellegrino, Helping and Healing



�‡Autonomia: gran dificultad de aplicar al 
contexto clinico

�‡Modelo blanco/negro

La primera revolución bioética:
Del paternalismo a la autonomia



�‡Autonomía relacional
�±Concepto dinámico
�±Aplicable en la práctica clínica
�±Cercano a conceptos mediterráneos

�‡Proporciona un marco teórico para los 
procesos participativos

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



Autonomía 
relacional: 

convivimos y 
conmorimos
en sistemas 

de relaciones

�‡Las características dominantes de la 
autonomía parecen concebirla como 
desarrollada en un vacío social y 
cultural. 

�‡Sin embargo, los seres humanos no son 
átomos solitarios, desconectados; están 
integrados en una red de relaciones con 
otros seres humanos y en un contexto 
cultural concreto.

�‡Autonomía relacional como:
�‡Capacidad multidimensional
�‡Peso de las relaciones en las 

decisiones

Gómez-Vírseda, C., De Maeseneer, Y., & Gastmans, C. 
(2020). Relational autonomy in end-of-life care ethics: a 
contextualized approach to real-life complexities. BMC 
Medical Ethics, 21(1), 1-14



«Hay una pérdida de la familiaridad y 
la sencillez que marcó la muerte 
anterior, una muerte que era aceptada 
con cierta resignación y tranquilidad; 
una muerte que, en la era de 
enfermedades infecciosas, llegaba 
rápida. 
Ahora nunca hay simplicidad en la 
muerte; hoy en día, la muerte, que 
transcurre en su mayor parte en 
instituciones, suele requerir una 
decisión específica para suspender un 
tratamiento médico. 
Y esta muerte nos aterroriza cada vez 
más a pesar de que todas las 
posibilidades que tenemos para su 
gestión. 
El incremento de la incertidumbre y de 
la capacidad de gestión solo han 
aumentado el miedo»



Why I 
hope to 
die at 75?

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





Se nos ha explicado a los 
profesionales sobre bioética y 
quédebemos hacer (informar 
bien al paciente, la obligación de 
solicitar el consentimiento, 
valorar la competencia, la toma 
de decisiones compartidas, 
�À�}�o�µ�v�š�������•�����v�š�]���]�‰�������•�Y�•���‰���Œ�}��
nadie nos enseña cómo debemos 
hacerlo. 

Los médicos (y muchas veces los 
pacientes) nos encontramos a 
menudo lost in traslation.



�³�&uando los médicos gobernaban, desde arriba
en sus pedestales paternalistas, no se preocuparon 
por si sus pacientes entendían su situación médica. 
Bajados de este pedestal, los médicos ya no saben 
dónde pararse. Están intentando un equilibrio entre dar 
demasiada información a los pacientes o muy poca, 
entre decirles a los pacientes qué hacer y 
�G�H�M�D�U�O�R�V���D���V�X���H�O�H�F�F�L�y�Q�«��

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

En el mundo de la medicina postpaternalista, una buena decisión 
dependerá menos de resolver dilemas morales, que de conseguir 
lograr que profesionales y pacientes conversen entre sí, haciendo un 
esfuerzo para tener una mejor idea de lo que la persona que está en 
�H�O���R�W�U�R���O�D�G�R���G�H�O���H�V�W�H�W�R�V�F�R�S�L�R���H�V�W�i���S�H�Q�V�D�Q�G�R���\���V�L�Q�W�L�H�Q�G�R�´��



Un nuevo modelo



Un nuevo modelo 
Un nuevo modelo 
Un nuevo modelo:

requiere nuevos 
conocimientos, 
nuevas actitudes, 
habilidades y 
recursos



Toma de decisiones compartida, 
anticipada

Aprender a declinar verbos nuevos



Aprender a 
declinar 
verbos

ESCUCHAR

ENTENDER

ACOMPAÑAR

COMUNICAR

PROMOVER

CUIDARNOS PARA CUIDAR



Escuchar 



Cuanto tiempo tardamos en interrumpir?

Entre 10-20 sg





���•���µ���Z���Œ�Y

Escuchar palabras, gestos, silencios, 
miedos

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

Escuchar desde el silencio interior

Escuchar des de preguntas abiertas, sin 
�L�Q�W�H�U�U�X�P�S�L�U�«

Escuchar sin juzgar

Dra Nabal



Entender



Dolor 
sin sufrimiento



Sufrimiento sin dolor



Saber reconocer, 
para poder entender



Humanización 3.0:
Conocer el nombre del perro



El cuarto dedo de la mano izquierda



LAS NARRATIVAS y 
RELATOS
�³�1�L�Q�J�X�Q�D���I�L�O�R�V�R�I�t�D�����D�Q�i�O�L�V�L�V���R��
aforismo, por profundo que 
sea,
puede compararse en 
intensidad y riqueza de 
significado con una historia 
�E�L�H�Q���Q�D�U�U�D�G�D�´

Hannah Arendt 



Solo podremos dar respuesta a 
las necesidades de las 

personas, si las conocemos



�³�1�R���S�X�H�G�H�V���F�D�P�E�L�D�U���H�O��
corazón sin escuchar una 

�K�L�V�W�R�U�L�D�´��

Nussbaum...



Comunicar



De qué hablamos cuando hablamos con 
los pacientes o familias?

�{ EL MÉDICO habla de:
�{ síntomas, resultados, pruebas .. 

�{ PACIENTE/FAMILIA habla de:
�{ de ellos mismos, de sus preocupaciones, de sus 

deseos ...

�{ No diálogo.
�{ Si escuchamos debemos estar preparados para 

escuchar preguntas que no está preparado para 
recibir



¿Por quénos cuesta 
tanto? Es una parte 
difícil del trabajo de un 
�‰�Œ�}�(���•�]�}�v���o�Y

�‡ Porque no nos han preparado 
para ello formalmente.  

�‡ Porque hay médicos que 
consideran la enfermedad 
grave o la muerte como un 
fracaso.  

�‡ Porque no hay un protocolo.

�‡ Porque no sabemos qué hacer 
ante algunas reacciones de 
familias o niños

�‡ �W�}�Œ���v�µ���•�š�Œ�}�•���‰�Œ�}�‰�]�}�•���u�]�����}�•�Y



Comunicar

�‡Cambiar 
actitudes 
requiere una 
mejora de las 
habilidades 
relacionales y 
comunicativas



Planificación anticipada de 
decisiones

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

�‡Una Atención que lo 
incorpore como objetivo 
primordial

�‡Profesionales  preparados 
para asumir esta prioridad



Cuidamoscon la palabra y la presencia



El propio 
profesional



Revisando 
literatura

Estudios en medicina 
y enfermeria
muestran poca o nula 
preparación
�{Elevado miedo a la muerte
�{Se consideran no 
preparados

Formación 
relacionada con 
Cuidados Paliativos
�{Formaciones mut
irregulares

�{Normalmente OPTATIVAS

Dificultades para 
expresarse 
emocionalmente
�{Llorar: Més dif en médicos 
y estudiantes de medicina 
que en enfermería

NO HAY UNA 
INCORPORACIÓN 

GENERALIZADA DEL 
ABORDAJE PALIATIVO



Las emociones:

Línea musical continua de nuestra 
mente, el zumbido imparable 

En busca de espinoza neurobiologia de la emoción y los 
sentimientos

A. Damasio



el contacto con el sufrimiento duele

�^���•�š���u�}�•���������o�������}�•���‰�}�Œ���o�������u�‰���š�_���_



La importancia del AJUSTE

El dilema del erizo,  Schopenhauer, 
ParergaundParalipomena

�‡Si hay poco contacto 
emocional: la persona 
no percibirá ayuda

�‡Si hay demasiados 
implicación emocional: 
no seremos capaces de 
dar una buena ayuda





Profesionales 
preparados 

para �Y

Gestión emocional

Gestión de los equipos

Gestión de la propia fragilidad y 
aceptación de la propia 
mortalidad

Gestión de la espiritualidad, el 
sentido y la esperanza



Trabajo de equipo



�‡Se define por cómote miran, cómote hablan, 
comote tocan

�‡Escuchan antes de hablar y se dejan
sorprender por tus preguntas

�‡No dicen mentiras pero saben cómo potenciar
las buenas verdades

�‡Tienen criterio exquisito para plantear los 
tratamientosy encuentran sillas para todos los 
acompañantes

�‡ Procuran no tener las manos frías... 
�‡y acompañan las explicaciones con dibujos
�‡Recuerdanel nombre del enfermo
�‡Y no miran al reloj...

Tatiana Sisquella

Profesionalescon ���v�P���o�Y
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