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Mas alla del testamento: la
importancia de planificar
nuestras decisiones

Preparar el final de la vida no debe depender de la edad o de una enfer-
medad grave y tampoco consiste unicamente en repartir nuestros bienes

Expertos en derecho y bioética
nos explican qué conviene dejar
resuelto con tiempo —desde la
desconocida herencia digital has-
ta la esencial planificacion de los

cuidados—, y proteger asi a la fa-
milia y garantizar que nuestra vo-
luntad sea respetada hasta el fi-

- nal. Para ello, conviene superar
miedos atavicos. Para la vicepre- -

- sidenta de la Secpal, Helena Gar-
cia-Llana, “hablar de la muerte
nos puede ensefar mucho sobre
la vida. Es la tnica realidad que

tenemos clara”.
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El patrimonio no es lo tinico que legamos.
También se heredan las decisiones y los silencios

Hacer testamento ya no se limita a repartir bienes, también incluye ordenar la vida digital y expresar cémo queremos ser cui-
dados. ;El fin? Evitar conflictos, facilitar las decisiones y preservar el derecho a la dignidad cuando ya no podamos expresarlo

Emma Vicente /EM

Soy de una generacion en la
que de “morirse no se hablaba
en casa". Es algo curioso, por-
que cada principio de mes, lla-
maba al timbre un senor para
cobrar la cuota de “los muer-
tos", es decir, del seguro fune-
rario. Siempre me llamd la aten-
cion que el tema no se tocaba,
pero mis dos hermanos y yo es-
tabamos incluidos en esa men-
sualidad desde bien pequenios.
Y aunque esto es un asunto im-
portante, porque el coste del
entierro es algo a tener en men-
te, asf como el presupuesto re-
servado si no se cuenta con
ese seguro, en este reportaje
queremos hablar de otras dos
cuestiones fundamentales que
habria que dejar resueltas con
tiempo, sin la premura de la
edad o una enfermedad sobre-
venida. Pensar en el final de la
vida no resulta sencillo, pero es
importante afrontarlo. No se
trata tnicamente de repartir un
patrimonio cuando llegue el mo-
mento, sino de actuar confor-
me a la voluntad de quien ya no
esta.

La planificacion sucesoria si-
gue siendo una asignatura pen-
diente en Espana. Muchas per-
sonas retrasan estas decisio-
nes porque consideran que to-
davia son jovenes, porque cre-
en que solo afectan a grandes
patrimonios o, sencillamente,
porque hablar de ello incomo-
da. Sin embargo, la realidad de-
muestra que anticiparse facilita
enormemente las cosas. “Plani
ficar la herencia no acelera na-
da ni llama a la mala suerte. Al
contrario: es una forma de pro-
teger a la familia, evitar conflic-
tos y dejar las cosas mas faci-
les en un momento que ya sera
dificil”, resume José Ramén
Felbe Condés, socio-director
de JR Abogados.

El primer paso sigue siendo
el mas conocido: “Otorgar tes-
tamento. Es un documento sen-
cillo, econdémico y evita mu-
chos problemas. Pero no debe-
ria ser lo tnico”, explica el letra-
do. Conviene, también, mante-
ner perfectamente organizada
toda la documentacion patrimo-
nial. Escrituras de inmuebles,
cuentas bancarias, polizas de

seguros, préstamos pendien-
tes, vehiculos, inversiones fi-
nancieras, participaciones em-
presariales o bienes comparti-
dos deberian estar localizados
y ordenados para que los here-
deros puedan acceder a ellos
sin tener que iniciar una blsque-
da compleja en un momento
especialmente delicado. Ade-
mas, existen otras herramien-
tas juridicas que cada vez ad-
quieren mayor relevancia. Feli-
pe Condés recomienda con-

- templar “poderes preventivos,

, instrucciones pre-
vias sanltanas y una planifica-
cion del legado digital”, porque,
como subraya, “no se trata so-
lo de repartir bienes, sino de fa-
cilitar decisiones cuando la per-
sona ya no pueda tomarlas o
¢ ca”.

;Qué pasa cuando no se
planifica? -

“La principal consecuencia
de la ausencia de planificacion
es que la familia se encuentra
con mas tramites, mas costes
y mas incertidumbre”, advierte
¢l abogado. Cuando una perso-
na fallece sin testamento, es la
ley la que determina quiénes se-
ran sus herederos mediante

una declaracion de herederos,
un procedimiento que prolonga
los plazos y puede complicar la
gestion del patrimonio. Pero,
mas alla del aspecto juridico,
suelen aparecer dificultades
mucho mas personales, “En
muchas herencias el problema
no es solo juridico; es emocio-
nal. Cuando no hay instruccio-
nes claras, cualquier decision
puede convertirse en una discu
sion”, senala. Las discrepan-
cias pueden surgir por el desti
no de la vivienda familiar, el re-
parto de bienes dificiles de divi
dir, préstamos realizados en v
da a alguno de los hijos, dona-
ciones anteriores o ayudas eco-
némicas que nunca llegaron a
explicarse. Muchas veces no es
el patrimonio lo que enfrenta a
las familias, sino la sensacion
de desigualdad o de desconock
miento. Por eso, ademas de
dejar las decisiones correcta-
mente , también
resulta recomendable hablar de
ellas antes de que sea demasia-
do tarde. “Hablarlo en vida no
elimina todos los conflictos, pe-
ro ayuda mucho. Y si alguna de-
cisién puede resultar sensible,
es mejor dejarla juridicamente
bien documentada”, afirma Feli

pe Condés.

Por tanto, explicar el motivo
de determinadas decisiones,
‘aclarar el reparto de bienes con
especial valor sentimental o in-
formar de deudas y obligacio-
nes pendientes permite evitar
muchos malentendidos cuando
llegue el momento.

La nueva herencia que mu
chas familias olvidan

Durante décadas, hablar de
herencia era hablar de vivien-
das, cuentas bancarias o inver-
siones. Hoy, sin embargo, exis-
te otro patrimonio que muchas
familias siguen pasando por ak
to y que puede tener un enor-
me valor econoémico, sentimen-
tal o incluso profesional; la he-
rencia digital. De hecho, es pro-
bablemente el &mbito que mas
esta cambiando la planificacion
sucesoria.

Nuestra vida transcurre cada
vez mas en Internet y buena
parte de ella permanece alma-
cenada en cuentas, platafor
mas y dispositivos que también
necesitan ser ordenados. “La
herencia digital incluye la huella
y los bienes digitales de una
persona: correos electronicos,
redes sociales, fotografias, ar-

chivos en la nube, cuentas en
plataformas, blog, dominios
web, negocios online, monede-
ros electrénicos, criptomone-
das, suscripciones, dispositi-
vos y cualguier contenido digital
con valor personal, familiar o

‘econdmico”, explica el socio-di-

rector de JR Abogados. No to-
dos esos elementos reciben el
mismo tratamiento juridico.
Una cuenta de correo electroni-
¢o, un perfil en una red social o
una cartera de criptomonedas
plantean situaciones muy distin-
tas. Por ello, el abogado insiste
en diferenciar entre contenidos
personales, datos, accesos y
activos digitales con valor eco-
némico. Ademas, recuerda que
esta realidad ya tiene respaldo
legal. “En Espana, la Ley Orgé-

nica 3/2018 regula el acceso a
contenidos digitales de perso-
nas fallecidas por parte de fami-
liares, herederos o personas
designadas, siempre respetar-
do las instrucciones que hubie-
ra dejado el fallecido”.

La clave vuelve a ser la planifi-
cacion. lgual que se organiza
una carpeta con escrituras, pé-
lizas de seguros o documenta-
cion bancaria, también convie-
ne hacer un inventario digital.
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Eso si, “no hace falta escribir
todas las contrasefias en el tes-
tamento, de hecho no es reco-
mendable porque este puede
llegar a ser conocido por varias
personas”, explica.

Ese inventario deberia reco-
ger las principales cuentas —co-
rreo electrénico, banca online,
almacenamiento en la nube, re-
des sociales, plataformas de
pago, dominios, criptomone-
das o dispositivos— e indicar
donde se conservan las claves
de acceso, ya sea mediante un
gestor de contrasefias, un ar-
chivo cifrado o una persona de
confianza. El testamento puede
limitarse a dejar constancia de
la existencia de ese inventario y
designar quién gestionara el le-
gado digital.

Tampoco conviene dar por
hecho que los herederos po-
dran acceder libremente a to-

do. “Ellos no pueden actuar co-

mo si.automaticamente pasa-
ran a ser titulares libres de to-
das las cuentas digitales”, re-
cuerda Felipe Condeés. El acce-
s0 dependera tanto de las ins-
trucciones que hubiera dejado
el fallecido como de las condi-
ciones de uso de cada platafor-
ma. Por ejemplo, algunas re-
des sociales permiten convertir
un perfil en conmemorativo o
solicitar su eliminacion, mien-
tras que ofras limitan el acceso
al contenido privado. “Por eso
es tan importante dejar indica-
do qué perfiles deben cerrarse,
cuales conservarse, quién po-
dra acceder a fotografias o do-
cumentos y qué informacion
debe eliminarse”, insiste.
Ademas, la planificacion re-
sulta alin mas necesaria cuan-
do existen activos digitales con
valor econémico. Criptomone-
das, tiendas virtuales, dominios
web, canales monetizados o
negocios desarrollados integra-
mente en Internet también for-
man parte de la herencia. El
problema es que, si nadie cono-
ce su existencia o no dispone
de los mecanismos necesarios
para acceder a ellos, esos bie-
nes pueden perderse definitiva-
mente. “En criptomonedas es-
to es especialmente delicado:
sin claves privadas o frases se-
milla, el activo puede ser irrecu-
perable”, advierte el letrado.
Por eso, concluye, “no basta
con decir en el testamento ‘de-
jo mis activos digitales a mis
herederos'. Conviene preparar
instrucciones complementa-
rias, seguras y actualizadas:
qué activos existen, dénde es-
tan, cémo se accede, quién de-
be gestionarlos y qué debe ha-

cerse con ellos. El testamento
da cobertura juridica; las ins-
trucciones permiten que sea

En definitiva, la sucesién ya
no consiste Unicamente en re-
partir bienes materiales. Tam-
bién implica ordenar un patri-
monio cada vez mas complejo,
en el que conviven documen-
tos, activos digitales y decisio-
nes personales. Como resume
Felipe Condés, “la sucesién no
deberia verse solo como un tr&
mite para después del falleci-
miento. Es una decision de res-
ponsabilidad familiar”.

La conversacién pendiente

Superado el asunto patrimo-
nial, nos adentramos en una
cuestion peliaguda: ;Quién de-
cidiria por usted si mariana de-
jara de poder hacerlo? La pre-
gunta resulta incémoda. Preci-
samente por eso, la mayoria de
las personas la aplaza. Igual
que ocurre con el testamento,
solemos pensar que hablar so-
bre el final de la vida es algo
que corresponde a edades
avanzadas 0 a quienes ya pade-
cen una enfermedad grave. Sin
embargo, los especialistas
coinciden en que esperar suele
ser el peor momento para em-
pezar. Si en la planificacion de
lo material el objetivo era evitar
conflictos y facilitar la gestion a
los herederos, existe otra pre-
paracion igual de importante:
dejar claras las preferencias so-
bre los cuidados que queremos
recibir. “Antes que los docu-
mentos, lo importante es refie-
xionar sobre los propios valo-
res y compartirlos con las per-
sonas de confianza”, resume
José Joaquin Pérez, director
general de Fundacion Mémora.
Esas conversaciones, explica,
ayudan a que familiares y profe-
sionales puedan actuar respe-
tando los deseos de la persona
cuando ya no pueda expresar-
los. “Planificar no debe enten-
derse como algo negativo, sino
como una forma de cuidar tam-
bién a quienes nos rodean, evi-
tando —de nuevo- incertidum-
bres y facilitando que las deci-
siones se tomen de acuerdo
con nuestros deseos”.

Y cuando se habla de estas
otras cuestiones, muchas per-
sonas piensan inmediatamente
en el testamento vital o en el
documento de voluntades ant-
cipadas. Son herramientas im-
portantes, pero no constituyen
el punto de partida. Para enten-
derlo, la vicepresidenta de la
Sociedad Espariola de Cuida-
dos Paliativos (Secpal), Helena
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 José Joaquin Pérez
- Bmc’roa GENERAL DE FUNDAC[ON MEMORA

- “Pacificar el final de la vida no
~consiste en preparar la muerte,
sino en cuidar mejor la vida hasta
el ultimo momen

-;Qué es la Fundacion
Mémora y cual es su “mi-
sion” principal?

La Fundacién Mémora tra-
baja para mejorar la aten-
cion y el acompanamiento
de las personas y las fami-
lias que atraviesan situacio-
nes relacionadas con el final
de vida, apoyando también
a los profesionales que las
atienden. Queremos contri-
buir a construir una socie-
dad mas cuidadora y méas
humana. Para lograrlo, im-
pulsamos proyectos de ac-
cién social, sensibilizacion,
investigacion y formacion
sobre el envejecimiento, los
cuidados, el duelo y el final
de la vida. Nuestro objetivo
es que las personas puedan
vivir esta etapa con digni-
dad, acompanamiento y
respeto a sus decisiones.
-¢Planificar el final de la
vida es una forma de
ejercer la autonomia o si-
gue siendo un tema que
socialmente evitamos
por miedo o

Planificar el final de la vida
no solo es una de las for-
mas mas importantes de
ejercer nuestra autonomia,
sino que ademas permite a
las personas vivir esta eta-
pa con mayor paz y sereni-
dad. Sin embargo, todavia

nos cuesta hablar de ello._

Existe |a falsa idea de que
hacerlo es perder la espe-
ranza, cuando en realidad

permite vivir con mas tran-
quilidad y ofrecer seguridad
a quienes nos rodean.
-Desde su experiencia,
iesta cambiando la for-
ma de planificarlo?

Si. Cada vez mas personas
entienden que no solo debe-

mos planificar cuestiones -

econ6micas o patrimonia-
les. También es importante
reflexionar sobre como que-
remos ser cuidados, qué
valores queremos preser-
var y quién gueremos que
nos represente si un dia no
podemnos decidir por noso-
tros mismos.

-;Qué conversaciones
considera imprescindi-
bles mantener con la fa-
milia antes de que lle-
gue una situacion de de-
pendencia o una enfer-
medad grave?

La pregunta clave es:
“:Qué es importante para
ti?". A partir de ahi pueden
abordarse las preferencias
sobre cuidados, la toma de
decisiones, los temores,
los deseos y las responsa-
bilidades pendientes. Ha-
blar de ello con tiempo re-
duce conflictos y genera
serenidad cuando llegan
momentos dificiles.

-En ocasiones son los hi-
jos quienes evitan hablar
de estos temas con sus
padres. ;Cémo se puede

Cambiando el enfoque. No
se trata de hablar de la
muerte, sino de hablar del
cuidado. Preguntar cémo
les gustaria ser acompafia-
dos o qué consideran im-
portante suele abrir conver-
saciones muy enriquecedo-
ras. Hablar de ello es un ac-
to de carifo y de responsa-
bilidad compartida.

En este sentido, la Funda-
cion Mémora ha elaborado
la guia Pacificar el final de la
vida. Elaborada en colabora-
cioén con la Catedra Ethos de
la Universidad Ramon Llull,
recoge una serie de pro-
puestas y orientaciones tan-
to para personal sanitario y
del ambito social como para
el publlco en general que
acompanan a personas en la
etapa final de la vida. El do-
cumento precisamente pone
el acento en transitar esta
etapa con paz y respeto y
cuidar las diferentes dimen-
siones humanas -la fisica,
emocional, social y espiri-
tual- en este proceso de fi-
nal de vida.

-Si pudiera dar algin
consejo a cualquier per-
sona, especialmente a
partir de los 65 afios, pa-
ra afrontar el final de la
vida con mayor tranquili-
dad, ;cuales serian?
Hablar, planificar y cuidar los
vinculos. Expresar nuestros
deseos, agradecer, resolver
conversaciones pendientes
y compartir lo que realmente
es importante. En definitiva,
vivir de forma coherente con
nuestros valores para que,
cuando llegue ese momen-
to, podamos afrontarlo con

serenidad y paz.

Pacificar el final de la vida no
consiste en preparar la
muerte, sino en cuidar mejor
la vida hasta el tltimo mo-
mento. Ese es el compromi-
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Garcia-Llana, utiliza una ima-
gen muy grafica: la de las ma-
triuskas rusas, esas munecas
que contienen ofras en su inte-
rior. La mufieca més grande re-
presenta la planificacién com-
partida de la atencién. Dentro
de ella, se encuentran las de-
mas herramientas —el docu-
mento de instrucciones pre-
vias, el testamento vital o la de-
signacion de un representan-
te-, pero todas dependen de
una conversacion previa entre
el paciente, su familia y los pro-
fesionales sanitarios. “Tenemos
que pasar de los documentos a
las conversaciones, a los pro-
cesos de cuidado”, resume.

Ese es el verdadero cambio
de enfoque. Mientras los docu-
mentos dejan constancia de de-
cisiones concretas, la planifica-
cion compartida de la atencion
permite que esas decisiones
nazcan del didlogo y puedan re-
visarse conforme cambian las
circunstancias de la persona.

Aunque habitualmente este
proceso comienza cuando apa-
rece una enfermedad importan-
te, Garcia-Llana insiste en que
no hay que esperar a ese mo-
mento. “Todo lo que tiene que
ver con la falta de tiempo y con
tener que correr para tomar de-
cisiones rapidas no suele ser
una buena estrategia. Lo impor-
tante es poder hacerlo desde la
mayor calma posible. Hay que
ser preventivos y llegar pensa-
dos a la enfermedad”.

La especialista recuerda,
ademas, que cualquier ciudada
no puede plantear estas con-
versaciones con su médico de
atencion primaria o con el espe-
cialista que le atienda. Anticipar-
se no significa pensar en |a
muerte, sino proteger la auto-
nomia mientras todavia se pue-
de decidir,

El papel de la bioética

La bioética lleva décadas de-
fendiendo un cambio de mira-
da: que las decisiones sanita-
rias no se tomen Unicamente
desde el conocimiento médico,
sino también desde los valores
de la persona. Pocas figuras
han contribuido tanto a ese
cambio en Espana como Die-
go Gracia, presidente honorifi-
co de la Fundacion-de Ciencias
de 1@ Salud y considerado uno
de los impulsores de la bioética
en nuestro pais. Su reflexion
aporta una perspectiva histori-
ca especialmente reveladora y
poco conocida. Gracia recuer-
da que los testamentos no
siempre se limitaron a repartir
bienes materiales. Durante si-
glos, también recogian las cre-
encias, los principios y la ma-

nera de entender la vida de
quien los otorgaba. “Los testa-
mentos de épocas anteriores
se ocupaban sobre todo de ha-
cer profesion de las creencias
y valores de la persona, espe-
cialmente de las religiosas”, ex-
plica. Aquella dimension practi-
camente desaparecio a partir
del siglo XVIIl, cuando queda-
ron reducidos casi en exclusiva
a la distribucion del patrimonio.
A su juicio, los actuales docu-
mentos de instrucciones pre-
vias recuperan parcialmente
esa tradicion porque permiten
expresar los valores que debe-
rian orientar las decisiones
cuando la persona ya no pueda
manifestarlos.

Sin embargo, Gracia coincide
con GarciaLlana en que el do-
cumento por si solo resulta in-
suficiente. Mientras las instruc-
ciones previas dejan constancia
escrita de determinadas deci-
siones, la planificacion compar-
tida de la atencion “es todo un
plan de cuidado que comparten
médico y paciente”, un espacio
mucho mas amplio en el que
las decisiones se construyen
mediante el didlogo y pueden
revisarse conforme evoluciona
la situacion clinica.

Antes de decidir sobre trata-
mientos, respiradores o reani-
macion, la bioética propone de-
tenerse en preguntas mucho
mas sencillas. “;Cémo quiero
vivir hasta el final”" Para Tayra
Velasco, profesora de Bioética
y Cuidados Paliativos de la Uni-
versidad Complutense de Ma-

drid, esa es la cuestion que da

sentido a todas las demas. A
partir de ella surgen otras igual
de importantes: ;Qué aspectos
dan sentido a mi vida? ;Qué de-

berian conocer mi familia y los
profesionales sanitarios para
respetar mis decisiones? ;Cué&
les serian mis lineas rojas si la
enfermedad avanzara? “La bio-
ética busca preservar la digni-
dad de la persona hasta el final
de la vida”, explica Velasco, y
eso exige cormrender primero
quién es esa persona, cuales
son sus valores y qué entiende
por calidad de vida. Solo entor
ces cobran sentido las decisio-
nes clinicas.

Para Velasco, definir qué sig-
nifica para cada persona tener
calidad de vida es un concepto
profundamente individual que
abarca el bienestar fisico, psi-
colégico, social y espiritual, y
que servira de referencia para
el resto de decisiones.

A partir de ahi, pueden abor-
darse cuestiones muy concre-
tas: qué tratamientos se acep-
tarian o cuales no; si se querria
prolongar la vida mediante de-
terminados soportes vitales
cuando ya no existiera posibili-
dad de recuperacion; si se pre-
feriria recibir sedacion paliativa
cuando el sufrimiento fuera re-
fractario; dénde se desearia
ser atendido —en casa o en un
centro sociosanitario—; si se
quiere donar érganos o incluso
el cuerpo para investigacion o
docencia. “No existen respues-
tas universales —recuerda la
profesora—- lo méas importante
es poder expresar la biografia
de cada uno, es decir, el pro-
yecto vital y los valores que me
definen como persona y quiero
que siempre se respeten’”.

Helena Garcia-Llana coincide
en esa idea. “Morir bien tiene
que ver con que puedas tener
un final digno en base a tu pro-

yecto vital, a tus valores y a tus
vinculos”. A su juicio, el objetivo
no consiste tnicamente en con
trolar los sintomas, sino tam-
bién en atender el bienestar
emocional, las necesidades es-
pirituales y garantizar que la
persona siga teniendo voz has-
ta donde le sea posible.

Quién hablard por nosotros

Entre todas esas decisiones,
hay una que suele pasar desa-
percibida: designar un repre-
sentante. Garcia-Llana conside-
ra que “es una figura a la que
todavia se presta poca aten-
cion y es muy importante”, por-
que sera quien vele por los valo-
res del paciente cuando este ya
no pueda expresar su voluntad.

Velasco afiade un matiz esen-
cial: el representante no debe
decidir segun lo que él haria en
esa situacién, sino conforme a
los deseos de lapersonaala
que representa. Por eso, esa
eleccién solo tiene sentido si
antes ha existido una conversa-
cibn sincera sobre el proyecto
de vida, las preferencias y los I
mites de cada uno.

;Por qué seguimos evitando
estas conversaciones?
Llegados a este punto, si los
beneficios parecen tan eviden-
tes, ¢por queé sigue costando
tanto hablar del final de la vida?
Parte de la respuesta tiene que
ver con nuestra relacion con la
muerte. GarciaLlana considera
que vivimos en “una sociedad

tanatofdbica. La muerte nos.

genera angustia a todos”, reco-
noce. Sin embargo, defiende
que conversar sobre ella no sig-
nifica renunciar a la vida, sino
prepararnos para vivir con ma-

yor conciencia una realidad que
forma parte de ella. “La muerte
nos puede ensefar mucho so-
bre la vida. Es la tinica realidad
que tenemos clara”

Diego Gracia anade otra ex-
plicacion. En una sociedad ca-
da vez mas secularizada, sos-
tiene, resulta mas dificil hablar
de valores “porgue parece una
intromision ilegtima en la intimi-
dad de otra persona”. Hemos
aprendido a manejar los he-
chos y los datos, explica, pero

_no tanto a lo que da sentido a

las decisiones personales.

Ese mutismo también explica
por qué, por ejemplo, el docu-
mento de voluntades anticipa-
das sigue siendo un gran des-
conocido. Velasco reconoce
que su uso ha aumentado lige-
ramente en los ultimos arios,
especialmente desde la regula-
cion de la prestacion de la ayu-
da para morir. Aun asi, conside-
ra que continta siendo una he-
rramienta poco conocida tanto
por la ciudadania como por mu
chos profesionales sanitarios.

La experiencia demuestra,
sin embargo, que ¢ se ex-
plica en qué consiste, la res-
puesta suele ser positiva. Se-
g0n un estudio en el que partict
pé la propia investigadora, quie-
nes con mas frecuencia redac-
tan este documento son muje-
res de alrededor de 65 aiios,
generalmente sin una enferme-
dad grave, pero que han acom-
panado a un familiar durante un
proceso de enfermedad y, tras
esa experiencia, sienten que
“no quieren morir asi". Velasco
cree que normalizar estas con-
versaciones exige un cambio
cultural profundo. “Naturalizar
el proceso de morir como algo
inherente a la vida deberia en-
senarse desde la escuela”, sos-
tiene. Iniciativas como los death
café, encuentros en los que se
conversa abiertamente sobre la
muerte, buscan precisamente
romper ese tabu. Pero ese
cambio, afiade, también pasa
por los propios profesionales
sanitarios. A su juicio, todavia
existen importantes carencias
en formacion en comunicacion,
cuidados paliativos y bioética,
lo que dificulta abordar estas
conversaciones con seguridad
y naturalidad.

La ausencia de didlogo tiene
consecuencias. Una de ellas es
la denominada conspiracion del
silencio, cuando la familia pide
a los profesionales que oculten
informacion al paciente con la
intencién de protegerle. Para
Velasco, ese paternalismo pue-
de acabar impidiendo que la
persona participe en decisio-
nes fundamentales sobre su
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propia vida y aumentar el sufri-
miento de todos los implicados.

Precisamente, algunos de los
casos que marcaron el desarro-
llo de la bioética moderna, como
los de Karen Quinlan y Nancy
Cruzan —dos jovenes que perma-
necieron durante anos en estado
vegetativo tras sufrir una parada
cardiorrespiratoria y sus familias
tuvieron que acudir a los tribuna-
les para solicitar la retirada de los
tratamientos de soporte vital por-
que no existian instrucciones pre-
vias—, demostraron hasta qué
punto resulta dificil reconstruir la
voluntad de una persona cuando
nunca pudo expresarla.

Aquellas historias impulsaron el
desarrollo de los documentos de
instrucciones previas y de los co-
mités de ética asistencial, pero
también dejaron una ensefianza
que hoy sigue plenamente vigen-
te: nadie esta exento de sufrir un
accidente o una enfermedad
inesperada. Por eso, los especia-
listas insisten en que estas con-
versaciones no deberian esperar
alavejez.

“No hay una tinica respuesta a
que significa ‘morir bien”, resume
Garciallana, coincidiendo con el
resto de especialistas consulta-
dos. “Tiene que ver con que pue-
das tener un final digno que me-
rezca la pena ser vivido en base
a tu proyecto vital, a tus valores y
a tus vinculos”.

La medicina tiene un papel
esencial, pero todos coinciden
en que una buena atencion al fi-
nal de la vida va mucho mas alla
de las decisiones clinicas. Tam-
bién implica sentirse escuchado,
poder participar en las decisio-
nes mientras sea posible, estar
acompanado por las personas
elegidas y recibir una atencién
que respete la propia forma de
entender la vida.

Tayra Velasco recuerda que
una buena muerte también re-
quiere confort, seguridad, respe-
to, intimidad, serenidad y la posi-
bilidad de realizar un cierre bio-
gréfico coherente con los pro-
pios valores. Precisamente, esa
idea atraviesa Acompanar es cur
dar, el libro que acaba de publi-
car Elia Martinez, presidenta de
la Sociedad Espanola de Cuida-
dos Paliativos. A partir de histo-
rias reales y de su experiencia clF
nica, plantea una reflexion que re-
sume buena parte de las conclu-
siones de este reportaje: la muer-
te es una etapa de la vida que
tambien necesita cuidado, con-
versacion y acompariamiento.

En definitiva, no se frata de de-
jar escrita una despedida perfec-
ta, sino de procurar que la vida
pueda seguir siendo vivida con-

Diego Gracia Guillén
PSIQUIATRA, PRESIDENTE:
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“La muerl:e es un fenémeno cultural, de tal
manera que el modo de morir depende del
- patrén cultural que se asuma en vida”

-Cuando hablamos de
prepararnos para el fi-
nal de la vida, solemos
pensar en el testamen-
to. Desde la bioética,
;qué otras decisiones
importantes conviene
dejar resueltas?

Yo tengo una idea un po-
co peculiar de lo que es

un testamento. No se tra- -

ta solo de hacer la revi-
sién de los bienes econé-
micos que lega uno a su
descendencia. Se trata de
hacer revision de la vida
para hacer balance de los
valores y contravalores
que ha ido realizando a
través de sus actos a lo
largo de ella, valores que
deja en herencia a los de-
mas. Los actos de nues-
tra vida ejecutan valores o
disvalores, que cobran re-
alidad y se objetivan a tra-
vés de nuestros actos, y
que una vez ejecutados
salen de nosotros y en-
tran a formar parte del
deposito que dejamos en
herencia a nuestros des-

mos que preguntarnos
qué queremos dejar en
herencia a las generacio-
nes que nos siguen. No se
trata solo del dinero. El di-
nero es expresion de un
valor, el llamado valor eco-
némico. Pero hay otros
muchos valores, positivos
y negativos, que habre-
mos ido realizando a lo lar-
go de nuestra vida y que
dejaremos en herencia a
quienes nos sucedan. Esta
es la enorme responsabili-
dad de la vida humana, de
toda vida humana.
-Muchas personas es-
peran a tener una edad
muy avanzada para
empezar a ordenar es-
tos asuntos. ;Qué ries-
gos tiene dejar todas
estas decisiones para
el ditimo momento?

Hay un dicho latino muy
popular en la historia occi-
dental. Dice: sicut vita,
mors ita, —tal como es la
vida, asi es la muerte-. La
muerte es una parte de la
vida, y sera igual que haya

de la vida para ocuparse

~de la muerte es esconder
~la cabeza debajo del ala,

como hace el avestruz.
Eso siempre es producto
del miedo. Este miedo nos
lleva a negar lo innegable,
la muerte, negacion que
no hace mas que aumen-
tar nuestro propio miedo
ante ella.

-Desde la bioética,
iqué significa real-

mente ‘morir bien’?

iTiene mas que ver
con la medicina o con
haber podido decidir
sobre la propia vida
hasta el final?

La muerte se prepara en
vida. Se muere como se
vive. La muerte es un fe-

némeno cultural, de tal

manera que el modo de
morir depende del patron
cultural que se asuma en
vida. Uno muere bien
cuando lo hace de modo
coherente con su sistema
de valores. Cuando, co-
mo sucede hoy con tanta
frecuencia, ese sistema
de valores no hace otra
cosa que negar la muer-
te, y por tanto escamote-
arla, el modo ideal de mo-
rir es no enterarse del
proceso. Ese es el ideal
hoy més frecuente. En las
letanias que antiguamen-
te se recitaban en latin,
habia una que decia: a su-
bitanea morte, liberanos
domine -libranos, Sefior,
de la muerte sibita-. Hoy
sin embargo, la mayoria
de las personas quieren
morir de modo instanta-
neo y sin darse cuenta,
exactamente lo contrario
de lo que ha sido el anhe-
lo tradicional.

-¢Qué deberia dejar
preparado una perso-
na para facilitar la vi-

da de quienes se que-

dan, mas alla de la he-
rencia?
La gran pregunta que de-
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“Esperar al final de la
vida para ocuparse de la
muerte es esconder la
cabeza debajo del ala,

‘como hace el avestruz, y

es producto del miedo”

“La gran pregunta es
qué queremos dejar en
herencia a los mas
jévenes. No me refiero a
la herencia econémica
sinoalacultml”' '

qué queremos deiaren he-
rencia a los mas jovenes.
No me refiero a la heren-
cia econémica sino a la
herencia cultural. Como
ya he dicho antes, cada
acto humano es una op-
cién de valor, que objetiva
un valor determinado.
Cuando un pintor pinta un
cuadro, objetiva un valor,
que es la belleza. Y ese
valor queda, a pesar de
que el pintor fallezca. De
hecho, el Museo del Prado
no es otra cosa que la
plasmacion del valor belle-
za que han hecho los pin-

“tores que nos precedie-

ron, Velazquez, Goya, et-
cétera. Pero esto no suce-
de solo con la belleza sino
con todo valor. Todo acto
humano objetiva valores o
disvalores, valores positi-
vos o negativos. Esa es la
enorme trascendencia de
todo acto humano. Y el
conjunto de valores objeti-
vados a través de nues-

tros actos es lo que deja-

remos en herencia a nues-
tros sucesores. Esta es la
enorme trascendencia de
todo acto humano. Desdi-
chadamente, de esto no
solemos darnos cuenta
mas que cuando es ya de-

forme a aquello que siempre le cendientes. Todos tene- sido esta. Esperar al final bemos hacernos todos es  masiado tarde.
dio sentido.
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