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__Introduccion

Enrique Sanz Fernandez-Lomana

Presidente Fundacion Mutualidad Abogacia

Los avances cientificos y tecnoldgicos
han logrado que, una vez mas, la realidad
supere la ficcion al haber conseguido
incrementar la esperanza de vida que en
Espafa alcanza los 83,06 afios segun
datos del Instituto Nacional de Estadis-
tica de 2021. Un logro que, segun la
Organizacion Mundial de la Salud, situan
a nuestro pais como el cuarto con mayor
esperanza de vida, por detrds de Japodn
(84,4 anos), Suiza (83,8 anos) y Singapur
(83,6 anos).

Esta realidad de los paises desarrollados
penaliza de alguna forma el concepto de
envejecimiento con un marcado peso de
discriminacién y estigma social, y nos
plantea un desafio al que estamos
obligados a responder en términos que
garanticen la dignidad de la persona en
el momento de su muerte. Un asunto de
tal relevancia, que se constituye en
objetivo prioritario de la agenda politica
e institucional desde hace afos, pues
representa un gran reto que tenemos que
asumir las sociedades del siglo XXI con
decision, sin demora y de manera global
y multidisciplinar. Solo asi evitaremos
situaciones de precariedad, inequidad y
exclusion. Y solo asi aseguraremos la
humanizacion del final de la vida.

En torno a esta cuestion, la dignidad del
enfermo, reflexionaba el neurocientifico
argentino Ramon Carrillo que: “Mientras
sigamos viendo enfermedades y
olvidemos al enfermo como una
unidad biolégica, psicoldégica y social,
seremos simples zapateros remen-
dones de la personalidad humana.”
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Y es justo en ese punto en el que se
localiza la buena muerte porque, si
tenemos derecho a nacer y vivir
dignamente, épor qué no tenemos
derecho también a morir dignamente?

Las tendencias demograficas indican un
aumento de la esperanza de vida, cada
vez sean mas las personas que queramos
humanizar nuestra despedida, lo que
ahonda en la necesidad de su proteccion
activa desde el ambito social e institu-
cional. Es de justicia que entre todos
velemos porque el final de la vida sea un
periodo en el podamos culminar nuestra
trayectoria vital disfrutando las mejores
condiciones posibles hasta el final.

Este tercer eBook de Escuela de Pensa-
miento, de Fundacién Mutualidad
Abogacia, aborda, bajo el nombre La
buena muerte, esta situacion desde
diferentes puntos de vista y enfoques
para dotarla de la divulgacion social y
educativa necesarias para acometerla.
Por eso, para dar forma a este eBook, la
Escuela de Pensamiento ha contado con
la colaboracion de un grupo interdisci-
plinar de expertos en diferentes materias
(Derecho, Filosofia, Medicina, Sociologia,
Espiritualidad, Religiosidad y Estadistica,
entre otros) que presentan una serie de
conclusiones y propuestas que puedan
beneficiar al debate sobre la muerte
digna, asunto que la sociedad actual
prefiere no abordar.

Esperamos que su lectura sea de vuestro
interés y que ayude a sensibilizar sobre la
necesidad de la humanizacion del final
de la vida.



Presidente Escuela de Pensamiento Fundacion Mutualidad de la Abogacia

El mayor logro de la humanidad del
siglo pasado es el de haber prolon-
gado la duracién de la vida de manera
muy considerable, superando en
muchas poblaciones los 90 aflos como
edad habitual de fallecimiento.
Recientes investigaciones sugieren
ampliar el limite maximo que permite
la biologia humana desde los 120 anos
hasta los 130 aflos como corresponde
al estudio de David McCarthy de la
Universidad de Georgia de marzo de
2023. Incluso algunos autores como
Thimothy Pyrkov en 2001 consideran
que, atendiendo a la composicion de
la sangre de la poblacién de mayores,
la vida no puede superar los 135 anos,
o estudiando los patrones de envejeci-
miento de los érganos y su capacidad
de recuperacion la vida podria
alcanzar los 150 afos de extension.
Pareciera como si pudiéramos celebrar
el triunfo del tiempo, evocando al
Cancionero de Petrarca (1352).

La duracién de la vida humana se
aproxima a la centena de anos, este
hecho ha traido consigo en el que la
muerte se haya convertido es un
suceso muy poco habitual en nuestro
entorno social y propio de personas
muy mayores, en decrepitud fisica y
psiquica, en soledad y aislamiento y
gue, en muchos casos, desean
terminar con sus vidas y sensacion de
fracaso vital. En cierto modo la
realidad actual se asemeja a la

mitologia griega cuando Titono a
quien Zeus le concediod la inmorta-
lidad, pero olvidd pedir la eterna
juventud con lo que fue envejeciendo
fragil y acabd pidiendo un deseo:
mori, mori, mori. Hemos construido
como norma social la de ser indife-
rentes y de permanecer ajenos e
inmoviles ante el ser humano mayor
gue termina su vida, en parte por no
ser necesarios como la fuente de
conocimiento ancestral como si lo
eran en el pasado, donde el anciano
era venerado por su comunidad.

Vivimos en una cotidianidad donde la
muerte es muy lejana y ajena a
nuestras vidas, y tal vez hallamos
olvidado que la vida siempre esta
amenazada por su entrega a la
muerte, la leal companera segun
cantan en la Legion espanola. Como
bien sefala José Antonio Marina en su
obra Anatomia del miedo (2006): el
hombre es el Unico animal que nace
sabiendo que va a morir.

Decia Confucio (479 a.C.) que todos
tenemos dos vidas. La segunda
empieza cuando nos damos cuenta de
gue solo tenemos una. Y es cierto,
cuando tomamos conciencia del
hecho de la muerte como el final de la
vida todo adquiere una nueva dimen-
sion. Ya los romanos para recordar la
fugacidad la vida se referian a
memento mori (recuerda que moriras)
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palabras que decia y repetia un
esclavo al general romano que llegaba
victorioso por las calles de Roma con
el fin de que no cayese en soberbia y
vanidad.

En el arte, durante el Barroco, el reloj
de arena se utilizaba como simbolo
gue mide el paso continuo del tiempo
gue termina inexorablemente en la
muerte. La fugacidad de la vida puede
tomar distintas perspectivas, podemos
citar dos de ellas, la que proponia
Heidegger: en ultima instancia el
hombre es “ser para la muerte”, ya que
toda obra humana esta marcada por el
hecho ineluctable de la finitud, o una
visidon contrapuesta espiritual: oh
muerte cdonde esta tu victoria? (13,
corintios 15).

Al interiorizar en nuestro acervo
cultural la muerte como parte de
nuestro proceso vital, estaremos en
mejor disposicion de acompanar a la
persona que se enfrenta al final de su
vida, para gue este proceso sea pleno
en derechos y digno de una buena
muerte. El viejo proverbio latino que se
inscribia en los relojes de las iglesias
«vulnerant omnes, ultima necat» (todas
-las horas- hieren, la ultima mata) nos
sirve de excusa para llamar la atencion
al conjunto de la sociedad de la
inexcusable obligacidon ética que hacer
de la ultima hora de la vida de cada
individuo un acto de dignidad que
debe extenderse a todos los que
participen en el proceso de cuidado y
acompaniamiento de manera generosa.

Cuando la medicina ya ha cumplido su
funcion preventiva y curativa, la
sociedad, en opinion de la filésofa

Victoria Camps, debe proveer un
envejecimiento humanizado cuidando
de los mayores y acompafnando en la
muerte cuando esta ya es inevitable.

La ancianidad percibida como tiempo
de desecho vital debe ser reconstruida
culturalmente en la linea del discurso
de la entrega de los premios Principe
de Asturias de 2013, cuando se dijo
gue el mejor acto de afirmacion del
anciano es reconocerle la actividad
vital de los que han sido ejemplo y que
nos han hecho mejores a nosotros.

La buena muerte, podriamos expre-
sarla como vida plenamente colmada,
0 como escribié Nelson Mandela en su
dltimo tuit un dia antes de su falleci-
miento: "La muerte es inevitable.
Cuando un hombre ha hecho lo que
considera su deber para con su gente y
Su pais, puede descansar en paz".

El compendio de capitulos que
componen esta obra pretende contri-
buir, desde una perspectiva multidisci-
plinar, al mejor abordaje del final de la
vida. Como dice el Eclesiastés (3:1-8)
Hay un tiempo para vivir y un tiempo
para morir. Creemos que, si la sociedad
se ha ocupado de manera activa y con
éxito evidente en prolongar la vida se
ha despreocupado e incluso evitado
hablar del final de vida por una
creencia colectiva, erronea en nuestro
criterio, de ser un fracaso en la
biografia de cada persona Fundacion
Mutualidad de la Abogacia en su
Escuela de Pensamiento aportamos
esta iniciativa con el animo de ser un
agente activo del cambio social
necesario que cambie la mirada del
proceso final de la vida.
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Maria del Mar Lépez

Presidenta de la Fundacioén Vivir
Un Buen Morir
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Vivir un buen
morir y el arte
de acompanar

Ante la muerte la actitud mas
sana es la serenidad, la cual
podemos definirla como

la colaboracion incondicional
con lo inevitable.

La muerte en la sociedad actual

Ya es imposible ignorar que son cada vez
mas las voces que se escuchan desde los
mas diversos sectores de la sociedad
para humanizar el final de la vida de los
seres humanos en nuestra cultura
moderna. En una sociedad cada vez mas
envejecida y disponiendo de medidas de
soporte vital inimaginables en el pasado
no muy lejano, tenemos un desafio que
no tenian nuestros antepasados, por lo
gue es imperativo actualizar nuestra
ética al final de la vida.

Este movimiento se generd original-
mente en el seno mismo de los profesio-
nales sanitarios, cuyos miembros mas
despiertos y sensibles han venido, en las
ultimas décadas clamando contra la
deshumanizacion de las condiciones en
las que se estan muriendo millones de
personas en nuestros hospitales e
instituciones residenciales.




Mas del 80 % de las personas se
muere en instituciones sanitarias, a
pesar de que en ellas no se dan
actualmente las mejores condiciones
para morir en paz. Los profesionales
de la salud han sido formados para
curar, y por ello ni los hospitales de
agudos ni el personal médico estan
preparados, en su mayoria, para
acoger ni acompanar adecuadamente
a los que no se van a curar.

En esta situacion los equipos
médico-sanitarios, inconsciente-
mente, se sienten culpables de los
limites de la todopoderosa tecno-
logia médica que, sin embargo, no les
ha servido para salvar la vida a su
paciente. Es una herida narcisista de
esta civilizacién tecnoldgica que,
ante la muerte, siente sus limites.

Lo hemos visto con nitidez en la
reciente pandemia de COVID: esta
herida provocd un estrés psicoldgico
en la mayoria de los profesionales que
todavia deja sentir sus efectos en la
salud mental de la mayoria, también
de la poblacién en general. La muerte
se siente como un fracaso, no como
algo consustancial al hecho de vivir,
aunqgue intelectualmente no haya
duda de ello.

Podemos afirmar que la muerte es el
gran tabu de nuestra sociedad actual.
Y sin embargo es necesario poder
hablar con normalidad de la muerte.
Tabu es aquello que no se puede mirar
de frente, algo de lo que no se puede
hablar o resulta incodmodo. Es la
negacion, una defensa psicoldgica
necesaria y util en un primer
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momento, pero si se queda “fijada”
resulta insana. Debemos considerar
que la sociedad moderna esta fijada
en esta defensa psicoldgica, lo que
nos hace estar inmersos a nivel
colectivo en la insalubridad psicolo-
gica frente a la muerte.

Esta actitud empafa nuestra
conciencia de la muerte y se
manifiesta en el acercamiento a las
personas con enfermedades termi-
nales, graves, crénicas y a sus
familiares. Afecta a los mismos
profesionales de la salud, a las
instituciones hospitalarias, a la
organizacion social en su conjunto. Si
la sociedad actual niega la muerte
también niega todo lo que se
relaciona con ella, con el proceso de
morir y con el moribundo. El aisla-
miento y la soledad son dos caracte-
risticas con las que las personas se
van a encontrar cuando tienen un
diagndstico cuya evolucion los lleva a
la muerte. A mayor evolucion de la
enfermedad, mayores son el aisla-
miento y la soledad.

El espacio hospitalario, que es
también un espacio social, se conta-
mina de estos planteamientos y en su
interior se reproducen las mismas
actitudes que la sociedad en general
mantiene con la muerte: la evitacion y
el aislamiento. A los moribundos se les
evita, pero al mismo tiempo no se les
abandona, y esto crea conflicto. “Todo
para el paciente, pero sin el paciente”
Especialmente vulnerable si se tiene
edad avanzada, o alguna discapa-
cidad. Normalmente se produce la
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muerte social del individuo antes de
gue se produzca la muerte bioldgica.

Esto genera a nivel colectivo una
vision traumatica del proceso de
morir, nadie lo quiere para si, y por €so
preferimos soluciones que nos
permitan mantener el control antes
gue sea demasiado tarde, como la
eutanasia.

Lo que sucede es que nuestra
sociedad, el mundo que nos rodea,
no nos enseia a afrontar lo inevi-
table, la pérdida, el cambio. Todo
estd hecho para esconder la muerte,
incluso se habla de la conquista de la
inmortalidad gracias al impresionante
desarrollo tecnoldgico... Se nos incita
a vivir sin una reflexién compartida y
sincera sobre la realidad de la
existencia y de la muerte. Volcados
en objetivos a conseguir, objetos que
comprar, sensaciones que consumir...
Se nos enseiia a evitar la consciencia
de la muerte, y a creer que solo
significa aniquilacién absurda, contra
la que hay que luchar y buscar
responsables (Iéase culpables)
cuando la muerte ocurre, especial-
mente se la muerte sucede de forma
inesperada.

Cuando observamos mas atentamente
podemos ver diferentes actitudes con
gue las personas afrontamos la
muerte: algunas van desde la
negacion, el rechazo y el horror, hasta
la ingenuidad irreflexiva que
manifiesta alguien que cree que
cuando le llegue la muerte todo le ird
bien... hasta que la muerte es
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inminente y entonces la teoria del “no
hay de qué preocuparse” se esfuma.

Es importante que la sociedad asuma
gue la tarea afrontar la muerte y el
buen morir es fundamentalmente una
responsabilidad del propio individuo y
su entorno, y también de la sociedad
en su conjunto, porque la muerte es
un gran acontecimiento que a todos
nos concierne. Se debe considerar
seriamente que no se puede ni se
debe endosar en exclusiva a los
equipos sanitarios la responsabilidad
de la gestion del final de la vida, del
cdmo morir. Es una carga excesiva que
el profesional médico solamente
puede asumir desde una omnipo-
tencia narcisista impropia (agotadora
y muy estresante) o desde la humildad
qgue denota una verdadera empatia y
compasion, algo muchisimo menos
habitual de lo que nos gustaria.

Todo esta hecho para
esconder la muerte, incluso
se habla de la conquista de
la inmortalidad gracias al
impresionante desarrollo
tecnoldgico...
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La muerte en las sociedades
pre-industriales

El desinterés de nuestra sociedad
postmoderna por reflexionar sobre la
muerte, empobreciendo asi el sentido
de nuestra existencia, es incluso mas
sorprendente cuando lo comparamos



con la actitud hacia la mortalidad que
sostenian las sociedades pre-indus-
triales en las que el acercamiento a la
muerte era diametralmente opuesto.
La muerte dominaba y cautivaba la
imaginacion de las gentes en las
antiguas culturas y proporcionaba
inspiracion para gran parte de su arte
y de su arquitectura.

Por ejemplo, en Egipto, la preocupa-
cién por la vida después de la muerte
encontrd su expresion en las
monumentales pirdmides, amplias
necrdpolis, magnificas tumbas
pinturas, esculturas... En la Mesoamé-
rica prehispanica de los mayas y de los
aztecas habia templos, piramides,
recintos en los que se escenificaban
elaborados rituales relacionados con la
muerte.

Rasgos especificos de muchos ritos
funerarios pueden interpretarse en
términos de ayudar a los muertos en
su viaje postumo, asi como de impedir
su regreso. Las cosmologias, filosofias
y mitologias de las antiguas culturas y
grupos aborigenes, asi como sus vidas
espirituales y rituales reflejan el claro
mensaje de que la muerte fisica no
constituye el irrevocable fin, sino una
transicion muy importante en el marco
de un devenir mas amplio.

Otro rasgo importante de las culturas
preindustriales lo constituye la
aceptacion de la muerte como parte
integral de la vida, y donde los
moribundos suelen morir en el
contexto de una amplia familia, clan o
tribu. Por consiguiente, en esta fase
critica de paso pueden recibir un
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apoyo emocional significativo de la
gente que conocen mas intimamente;
se llevan a cabo poderosos rituales en
el momento de la muerte para ayudar
a los individuos a afrontar la transicion
definitiva (o incluso proporcionar una
guia especifica para morir, como en el
caso del budismo).

En las sociedades postindustriales,
por el contrario, la vision materialista
de la vida domina las circunstancias
de los que mueren, como hemos
visto. Segun la ciencia occidental la
historia del universo es basicamente
la historia del desarrollo de la
materia. La vida, la consciencia y la
inteligencia son mas o menos
accidentales y productos secundarios
de este desarrollo, y aparecieron en
escena tras muchos miles de millones
de evolucién de la materia inerte y
pasiva en una pequefa y trivial parte
de un universo inmenso.

Segun la neurociencia occidental, la
consciencia deriva de la materia, un
producto de los procesos fisioldgicos
del cerebro, y, por tanto, es absoluta-
mente dependiente del cuerpo. La
muerte del cuerpo (y mas concreta-
mente del cerebro) se considera como
el fin absoluto de cualquier forma de
actividad consciente. La creencia en la
vida después de la muerte, los ambitos
del mas alld y la reencarnacidén se han
visto relegados al espacio de los
cuentos de hadas vy, en los manuales
de psiquiatria, son considerados
producto del pensamiento ilusorio de
gente primitiva o de pocas luces, que
es incapaz de aceptar el evidente
imperativo bioldgico de la muerte.
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Este enfoque considera patoldgico la
historia espiritual y ritual de la
humanidad.

No obstante, las medidas de soporte
vital de la medicina actual, inimagina-
bles hace pocas décadas, paraddjica-
mente han dado lugar a relatos de
vivencias ECM (experiencias cercanas
a la muerte) después de técnicas de
reanimacion gue generan perplejidad
en los médicos vy cientificos. Estos
relatos han llevado recientemente a
investigaciones que, como minimo,
obligan a cuestionarse cientificamente
la naturaleza de la Consciencia de ser,
al margen de creencias.

Y asi, en las presentes circunstancias,
la cosmovision oficial de la civilizacion
postindustrial y digital y las formas
oficiales de culto religioso, son el
pensamiento disociado bajo el que se
conforman actitudes que no ofrecen
un gran apoyo a los moribundos.

Antecedentes de los
cuidados paliativos

Hasta la década de los setenta no
hubo practicamente interés cientifico
por las experiencias subjetivas de los
pacientes moribundos y de los
pacientes en situaciones de casi
muerte.

La situacion comenzo timidamente a
cambiar tras la publicacién de los
libros de Elisabeth Kubler-ross, y los
bestsellers de Raymond Moody, y
aunque a partir de entonces se han
acumulado una impresionante
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evidencia sobre las caracteristicas
extraordinarias de las experiencias
cercanas a la muerte, estas siguen sin
ser objeto de una verdadera investiga-
cion cientifica por parte de la
medicina oficial, y la mayoria de los
profesionales desestiman toda
experiencia relacionada con la muerte
como alucinaciones producidas por
crisis bioldgicas del cuerpo y del
cerebro.

El origen de la moderna concepcion
de los Cuidados Paliativos frente a la
muerte esta en la labor de la doctora
Kubler Ross al introducir el concepto
del alivio psicoldgico profesional en el
guehacer de los equipos sanitarios.
También, y especialmente, en el
impulso de Cecyle Saunders, que cred
en 1967 el St. Cristopher’s Hospice, el
cual ha servido de modelo a las
unidades de cuidados paliativos
actuales.

El movimiento inicial de los cuidados
paliativos tuvo el mérito de recordar
gue el enfermo es una persona, y que
el moribundo todavia estd vivo. Que su
sufrimiento es global, y que este
sufrimiento integra los aspectos
fisicos, psicoemocionales y espirituales
de la persona. En su origen, los
equipos de cuidados paliativos
intentan tener en cuenta todos estos
niveles en el moribundo, permanecer a
la escucha de sus necesidades,
respetar el tiempo que queda de vida,
sin acortarla ni alargarla.

Los Cuidados Paliativos han introdu-
cido el concepto calidad de vida,
cuando ya se acaba. Se trata de



Los Cuidados Paliativos han
introducido el concepto
calidad de vida, cuando ya se
acaba. Se trata de responder
a la pregunta formulada por
el personal médico éQué
hacer cuando ya no hay nada
que hacer?
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responder a la pregunta formulada
por el personal médico éQué hacer
cuando ya no hay nada que hacer?
Calmar el dolor, aportar cuidados para
estar mas confortables, facilitar el
acceso de la familia, apoyarles en su
tarea de acompanfar al moribundo. Y
esto ha contribuido mucho a la
evolucion del pensamiento de la
medicina ortodoxa tradicional en
nuestro mundo occidental frente a la
muerte.

Pero, lamentablemente, estamos lejos
en nuestro pais de que estos princi-
pios de los Cuidados Paliativos estén
generalizados a toda la sociedad, ni
siquiera en sus aspectos mas basicos,
como es el tratamiento adecuado del
dolor. Todavia estamos muy lejos de
gue los recursos sean destinados, no
solamente a apoyar la vida, a curar,
sino también a procurar una buena
muerte, y no solo mediante farmaco-
logia, que también, sino mediante una
estrategia global que integre el apoyo
psicoldgico, emocional y especial-
mente el espiritual.

Por otra parte, frente a esto, nos
encontramos actualmente con un
problema afadido, focalizado
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artificiosamente en el controvertido
tema de la eutanasia, en el que queda
patente, de un lado, la perplejidad de
la sociedad en su conjunto ante la
muerte y sus sufrimientos, y de otro la
tarea ineludible de los equipos
médicos de hacer frente cotidiana-
mente a su realidad en medio de una
sociedad con distintas voces, muy
diversas, y sobre todo con distintas
concepciones y actitudes ante la
muerte.

Etica médica y legislacién
vigente, incluida la ley de
eutanasia

Tradicionalmente la practica de la
medicina estd sometida a un codigo
ético deontoldgico. La esencia de la
ética deontoldgica es el de un principio
objetivo o norma preestablecida que
marca la buena accién a seguir ante
una situacion dada.

Es de sobra conocido también el
principio ético de autonomia del
paciente en la relacion asistencial y
gue estd relacionado con otra
modalidad de la teoria ética: la ética
teleoldgica que, en una acepciodn
moderna, renuncia al establecimiento
de un bien objetivo y se adhiere al
criterio subjetivo del paciente a la
hora de definir la bondad de las
acciones a emprender.

Ambos principios de la ética médica
(ademas de la ética del bien comun)
estan coexistiendo actualmente (no
sin conflicto) en el ejercicio de la
medicina, en el marco de valores
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generales de las sociedades modernas
gue se caracterizan, oficialmente, por
la pluralidad (reconocimiento de que
diferentes individuos pueden tener
diferentes prioridades) y por la no
confesionalidad religiosa.

No es objeto de este articulo ahondar
en la teoria bioética al final de la vida,
tan solo sefalar que existe un
consenso bioético generalizado en
Salud Publica a nivel mundial sobre el
final de la vida que ha dado lugar a las
diferentes leyes (como las de
Derechos y garantias de los pacientes
en el proceso de morir) que, obvia-
mente, son de obligado cumplimiento
para todos los actores sociales y sin
embargo se vulneran sistematica-
mente por falta de pedagogia social
ante la muerte.

Ante esta realidad, celebramos que se
haya aprobado la nueva ley de
eutanasia para tranquilidad de las
personas que temen perder el control
de sus vidas cuando mas vulnerables
e indefensas estan. Un temor muy
justificado por la torpeza con la que
habitualmente encaramos los
cuidados al final de la vida, vulnerando
por falta de formacion e informacion
los derechos de las personas, sean
pacientes o familiares, reconocidos
por la legislacion vigente en la
materia.

Como hemos sefalado antes, hasta la
aprobacion de la ley de eutanasia ya
existia desde hace mucho tiempo
legislacion vigente en Espafa sobre
Muerte Digna (a nivel autonémico) y
Autonomia personal; sin embargo, es
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mayoritariamente obviada o directa-
mente desconocida, no solo por los
ciudadanos, también por la gran
mayoria de los profesionales sanita-
rios. Cabe preguntarse por qué.

Este desconocimiento se debe al
temor y al desinterés real de quienes
tienen la responsabilidad de imple-
mentar la normativa en sus aspectos
mas quintaesenciales y proporcionar
la formacion e informacidn necesaria a
los profesionales sanitarios y a la
ciudadania. En nuestra experiencia
formativa en hospitales a profesio-
nales de enfermeria podemos
confirmar la tranquilidad que el
conocimiento de la legislaciéon de
muerte digna aporta a estos profesio-
nales frente a la medicina defensiva
gue se practica habitualmente.

Pero fundamentalmente, el incumpli-
miento de la ley se debe, como hemos
dicho al principio de este articulo, a la
falta de madurez de la sociedad en su
conjunto para enfrentarse a la inevita-
bilidad de la muerte con verdadera
humanidad, con gracia y coraje. Con
sabiduria y compasion.

Asi que, con la nueva ley de
eutanasia se pone de manifiesto mas
que nunca la necesidad de reflexionar
sobre qué significa realmente vivir un
buen morir y la necesidad de forma-
cién y comunicacién en el abordaje
del final de la vida. De lo contrario,
como estamos viendo ya, el énfasis
del debate se pone en la objecién de
conciencia como si fuera la cuestiéon
importante a debatir. Lo cual es una
dejacion de las cuestiones de fondo;
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Abordar las cuestiones éticas frente a la muerte implica
también formarse en las diferentes actitudes humanas condi-
cionadas por la cultura heredada, para ajustar nuestros
cuidados a las necesidades particulares del individuo que

esta muriendo.
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sigue siendo actitud evasiva o de
negacion.

En el debate tan actual sobre las
diferentes actitudes ante la muerte, la
enfermedad terminal, la cronicidad y
dependencia severa, subyacen
importantes condicionamientos
cientificos, filosoficos, dogmas
religiosos y culturales que es impor-
tante dilucidar. La actuacion justa, la
gue libera al ser humano del sufri-
miento, solo puede venir de una vision
clara, y para ello debemos conocer y
analizar racionalmente las causas de
nuestros condicionamientos perso-
nales, tanto emocionales como

culturales.

Etica, espiritualidad y
religion ante la muerte

La cuestion que subyace en el dilema
ético en nuestra sociedad frente a la
muerte es el cuestionamiento sobre el
sentido de la vida y de la muerte. Las
sociedades modernas, surgidas tras el
establecimiento del materialismo
cientifico, se caracterizan por la
ausencia de sentido compartido, por
la entronizacién de individualidad
como medida de valor, y en la actual
coyuntura de digitalizacién de la vida

social, por el aislamiento y el senti-
miento de absurdo existencial.

Tenemos que reconocer que en este
debate subyacen importantes y
diferentes condicionamientos cultu-
rales, cientificos, ideoldgicos, que es
preciso abordar con ecuanimidad y
respeto, tratando de no imponer las
propias convicciones (ya sea implicita
o explicitamente) a otros, especial-
mente si estos se encuentran en el
momento de mayor vulnerabilidad de
su vida.

Es importante conocer los diferentes
condicionamientos culturales y
religiosos que coexisten en nuestra
sociedad, cada vez mas heterogénea y
multicultural. Abordar las cuestiones
éticas frente a la muerte implica
también formarse en las diferentes
actitudes humanas condicionadas por
la cultura heredada, para ajustar
nuestros cuidados a las necesidades
particulares del individuo que esta
muriendo.

Por otra parte, y al margen de
creencias, el informe Hastings (investi-
gaciones en Cuidados Paliativos) dice
que “cierto tipo de sufrimiento,
especialmente cuando estd asociado a
una enfermedad crénica o terminal,
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puede hacer que los pacientes se
cuestionen el significado de la vida
misma, del bien y del mal, etc.
Interrogantes que se consideran de
naturaleza espiritual o filosoéfica, no
médica, pero que los pacientes
dirigen en muchos casos a los
profesionales sanitarios.

De ahi ha surgido en las ultimas
décadas el concepto de “espiritua-
lidad humanista” en el contexto de
los cuidados paliativos, el cual que
introduce la nocién de la espiritua-
lidad como una busqueda de
significado de la propia vida, al
margen de dogmas religiosos.

Este concepto define la espiritualidad
como aquello que permite a una
persona la experiencia trascendente
del significado de la vida.

«Se expresa a menudo como una
relacion con Dios, pero esta relacion
también puede darse en relacién
con la naturaleza, la familia, la
comunidad, el arte, en la medida en
que tales valores dan a una persona
sentido, significado y propdsito a su
vida.»

Toda persona, confrontada ante la
muerte, se plantea de forma real,
quiza por primera vez, cuestiones
existenciales/espirituales. éQué
sentido ha tenido mi vida? éHe
vivido como verdaderamente
queria? ¢Me he conocido a mi
misma/o de verdad? A veces la
persona tiene la impresion de que se
ha perdido lo verdaderamente
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importante, aunque no pueda
determinar qué es.

Lo que le ayudaria es tratar de
expresarlo, pero para ello se necesita
alguien con quien expresarse. Y
cuando mira alrededor ve miradas
evitativas, cuando no mentiras
legitimadas y ocultacion.

Qué soledad, qué sufrimiento, si uno
no puede comunicar su sentir ante la
muerte. Este dolor existencial es el
mas profundo que un ser humano
experimenta ante la muerte, mas que
el dolor fisico, u otras perturbaciones.
¢Estamos preparados para escuchar
estos cuestionamientos en un
paciente, en nuestro familiar, en
nosotros mismos? éQué podemos
decirle cuando alguien nos pregunta
por el sentido de seguir viviendo asi,
en su situacion de final de vida?

Sin embargo, lo que necesita una
persona ante su muerte inminente no
es una respuesta a sus preguntas,
sino una proximidad humana que le
ayude a abrirse a aquello que le
trasciende, al misterio de su
existencia. Este acompafnamiento es
una espaciosidad compartida en el
que puede haber o no palabras, pero
si comunicacion. El silencio compar-
tido, el que abraza, es el ambito de la
espiritualidad.

Debemos comprender que, en
general, hay confusidon entre espiri-
tualidad y religion. La espiritualidad
es inherente y constitutiva del ser
humano (que nos distingue de otras



formas de vida), mientras que las
religiones representan las respuestas
culturales que la humanidad ha
intentado dar desde sus origenes a
estas cuestiones existenciales, a través
de un conjunto de practicas y creen-
cias y cuya funcién fundamental ha
sido la cohesidn social. En este siglo
XXI debemos reconocer la impor-
tancia de las guias de acompafna-
miento a moribundos que hemos
heredado de las antiguas culturas y
religiones, captando su esencia comun
y actualizando sus formas a la
modernidad.

El humanismo espiritual se basa en
tener la confianza suficiente en
nuestras capacidades de solidaridad,
atencion, presencia de calidad y

Ante la muerte la actitud mas
sana es la serenidad, la cual
podemos definirla como la
colaboracion incondicional
con lo inevitable
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consideracioén por el otro. Respeto por
sus valores y adecuacion de los
cuidados (fisicos, psicoemocionales,
legales y espirituales) a cada
momento del proceso.

Y esto requiere cierto entrenamiento
en primera persona, es decir, familiari-
zarse con las cuestiones del final de
vida es lo mas intimo y personal, y
solo desde ahi podemos abordar el
cuidado de los demas que mueren.
Antes o después nos va a tocar, a
todos, asi que lo inteligente para uno
mismo y para la sociedad es abordar
el tema abiertamente, con madurez.
Con coraje compasivo y sabiduria.
Nuestra salud mental y la de la
sociedad mejoraran con ello.
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La humanidad ha sido testigo
de un aumento sustancial en
la duracion de la vida humana
durante los ultimos dos
siglos, y ha resultado en un
pronunciado crecimiento de
la poblacion de edad
avanzada a nivel mundial.

Espana, la esperanza de vida al nacer
para hombres y mujeres ha aumen-
tado de 42 y 40 aflos en 1908 a 86 y
81 anos en 2019 (en pre-pandemia y
bajé a 85 y 80 respectivamente en
2020). La esperanza de vida se
acelerd a partir de la década de 1930,
debido al rapido descenso de la
mortalidad infantil, lo que supuso un
rejuvenecimiento de la poblaciéon
espanola. Asi, solo entre 1970 y 2018
se gand 11 afos de vida, lo que
beneficid basicamente a la extensién




— |a buena muerte

de la vida de los adultos mayores.
Segun los registros del Human
Mortality Database (HMD), en 1908
por cada 100.000 personas nacidas
sélo 3092 llegaban a cumplir los 85

anos, mientras que en 2019 son 55962.

Esta prolongacidn de la vejez es un
hecho en proceso de cambio; es
fundamentalmente el resultado final
del aumento de la longevidad, que era
inimaginable hace solo unas décadas.

El envejecimiento de la vejez es la
principal consecuencia de las
transformaciones en mortalidad y
longevidad antes mencionadas, pero
también lo es su feminizacion
(Canudas et al, 2008). Debido a la
ventaja femenina en la esperanza de
vida, las mujeres superan en niimero
a los hombres en edades mas
avanzadas en casi todas las pobla-
ciones. A nivel mundial, las mujeres
constituyen el 55,7 % de las personas
de 65 afnos o0 mas en 2022, y se prevé
que su proporcion aumente dismi-
nuird ligeramente hasta el 54,5 %
para 2050. No obstante, la situacion
de nuestra poblaciéon longeva es muy
heterogénea segtin edad, sexo, nivel
socioecondémico, lugar de residencia,
etc., y esta falta de homogeneidad
nos remite a su vez a una diversidad
de situaciones en salud, bienestar,
limitaciones, discapacidades y
niveles de dependencia.

dPor qué es importante entender la
longevidad? El trabajo que rodea la
comprension de los patrones de
mortalidad y longevidad es impor-
tante por numerosas razones.
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Segun el Ultimo informe de Naciones
Unidas (World Population Aging,
2019), se prevé que la proporciéon de
la poblacién mundial de 65 afios o
mas aumente del 10 % en 2022 al 16 %
2050, y esta poblacién serd mas del
doble del numero de nifos menores
de 5 anos y aproximadamente el
mismo numero de ninlos menores de
12 aflos y Espafa es el Unico pais de
Europa entre los 10 paises con el
mayor aumento proyectado en la
proporcién de personas mayores para
2050. Por lo tanto, en Espanfa, la
importancia radica en el envejeci-
miento de la poblacidny en la
preparacion necesaria para la
duracion de la vida de las genera-
ciones venideras. Es evidente que las
politicas asociadas con el envejeci-
miento estdn ya ocupando un lugar
destacado en la agenda guberna-
mental (Anteproyecto de Ley de
Reforma de la Seguridad Social,
Proyecto Estratégico de la Economia
Social y de los Cuidados). Son de
especial preocupacion los temas
relacionados con las pensiones, la
edad de jubilacion, los trabajadores
mayores, el bienestar y la planifica-
cion y provision de atencidén social y
de salud. Estas areas tematicas se han
vuelto cada vez mas importantes
porgue son un gran gasto para el
individuo y el gobierno, por lo que es
imperativo predecir con precision la
duracion de la vida de las genera-
ciones futuras, y para ello necesi-
tamos medidas precisas que permitan
entender la longevidad como un
proceso dinamico.



Medidas de la longevidad

La longevidad es la capacidad de
sobrevivir mas alla de la edad
promedio de muerte especifica de una
especie (De Benedictis y Franceschi,
2006). Esta definicidn involucra no
solo la capacidad individual para
alcanzar la vejez, sino también la
mortalidad a nivel poblacional, medida
en este caso por la edad media al
fallecimiento de la poblacion.

El continuo aumento de la esperanza
de vida en los paises desarrollados
estd asociado a cambios en la forma
de la curva de supervivencia. Estos
cambios se pueden caracterizar por

La buena muerte

dos componentes distintos: (i) la
concentracion de muertes alrededor
de algun valor alto de la edad media al
morir: la [lamada rectangularizacién
de la curva de supervivencia debido
fundamentalmente a la disminucion de
la mortalidad prematura; vy (ii) el
desplazamiento de la distribucion por
edades de las defunciones el aumento
de esta edad media de muerte hacia
edades mas avanzadas y menos
dispersas (o compresion de la
mortalidad).

A modelo de ejemplo, en la Figura 1
vemos como se ha producido una
rectangularizacién de la curva de
supervivencia a lo largo de los afios
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Figura 1. Porcentaje de supervivientes para la totalidad de la poblacién espafola en cada edad para diferentes
anos entre 2010 y 2020 (Fuente: Elaboracion propia a partir de datos del Human Mortality Database)
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para la poblacién espaiiola. La
esperanza de vida al nacer se aceleré
claramente a partir de la década de
1930, debido al descenso de la
mortalidad infantil, lo que supuso un
rejuvenecimiento de la poblacién, y
como en la mayoria de los paises
econdmicamente desarrollados, la
segunda mitad del siglo XX se
caracterizé por una disminucién sin
precedentes de la mortalidad en la
vejez.

En este contexto de extension de la
longevidad, es importante distinguir
entre la compresion de la mortalidad
en la vejez y la compresiéon de la
mortalidad general (es decir, para
todo el rango de edad). Hasta la
década de 1950, las tasas de morta-
lidad en la nifez y en la edad adulta
joven disminuyeron notablemente, y
esta fue la principal fuerza impulsora
de la compresion general de la
mortalidad. Posteriormente, sin
embargo, la compresion de la morta-
lidad general ha sido mas lenta, tal y
como se muestra la proximidad entre
las curvas de supervivencia de 1995 y
2020. Si solo se produjera una
compresion de la mortalidad, nos
estariamos acercando a un limite de la
esperanza de vida. Sin embargo, si se
produce un retraso en el envejeci-
miento, es poco probable que se
produzca un limite en la esperanza de
vida en un futuro préximo. De ahi la
importancia de utilizar medidas que
nos permitan identificar los patrones
en el envejecimiento de la poblacidn.

Hay dos tipos de medidas de morta-
lidad/longevidad y supervivencia. Las

Yoy,

gue se expresan como proporcion,
probabilidad estimada, riesgo (fuerza)
o tasa de muerte, y las se expresan en
términos del tiempo de supervivencia
o de la edad de muerte. Dentro de
esta segunda categoria destacan: la
media, la mediana y la moda de la
distribucidén de la duracion de la vida:
esperanza de vida (numero medio de
afos que a un individuo le restaria por
vivir), edad mediana al morir (es el
valor de la edad que indica que el 50
% de la poblacion muera a una edad
igual o inferior a esa) y edad modal al
morir (la edad en la que la frecuencia
de muerte es mayor).

La esperanza de vida al nacer y la
mediana de la edad en el momento de
la muerte han sido ampliamente
utilizadas, sin embargo, a medida que
la distribucion de la edad al morir ha
cambiado de forma, se ha hecho
evidente que el promedio de la
duracioén de la vida (la esperanza de
vida) se ha vuelto menos significativa.
Para comprender los cambios
recientes en los patrones de morta-
lidad, se ha vuelto apropiado utilizar
una medida diferente de la duracién
promedio de la vida, mas adecuada a
la distribucion de muertes que vemos
hoy, en concreto: la edad modal de
muerte y la desviacion tipica.

Edad Modal Desviacion tipica
sobre la moda

Tal y como indicamos anteriormente,
la edad modal (M, la edad a la que
fallecen mas personas) estd determi-
nada Unicamente por la mortalidad en



la vejez. Esta caracteristica otorga un
significado especial a la edad modal
porgque la extension de la esperanza
de vida durante las ultimas décadas se
debe principalmente a la reduccion de
la mortalidad en la vejez (Wilmoth et
al., 2000). Como tal, la edad modal a
la muerte puede considerarse una
medida de longevidad mas adecuada
para evaluar los cambios histdricos en
la supervivencia en la vejez, en
comparacion con la esperanza de vida
o la mediana de edad. Sin embargo,
aungue la esperanza de vida se
monitorea en todos los paises del
mundo, pocos paises han comenzado
a estudiar y reconocer la importancia
de las disparidades en la edad de
muerte. En este dmbito es de destacar
el trabajo de Raalte et al. (2013)
donde se demuestra que las personas
con un nivel educativo bajo no solo
tienen una esperanza de vida mas
corta, sino que también enfrentan una
mayor incertidumbre sobre la edad a
la que moriran.

El uso de M en la investigacion de la
longevidad ha sido defendido por
varios investigadores en campos
como la demografia, las ciencias
actuariales, la estadistica y la biologia
en los ultimos dos siglos. Ya en el siglo
XIX, Lexis (1878) afirmd que M
representa la caracteristica mas
central y natural de la longevidad
humana. A partir de su trabajo, varios
investigadores estudiaron la

La buena muerte

distribucién de la edad de muerte con
el objetivo de describir mejor la forma
de la longevidad humana y discutir
sus limites. Sin embargo, M no fue
percibido como un indicador de la
longevidad humana hasta el trabajo
de Kannisto (2000, 2001), quien
aclaré que M no es invariante en el
tiempo, sino que depende de las
condiciones de mortalidad de cada
periodo.

Como tal, la edad modal a la
muerte puede considerarse
una medida de longevidad
mas adecuada para evaluar
los cambios histdricos en la
supervivencia en la vejez, en
comparacion con la
esperanza de vida o la
mediana de edad.
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Cdalculo de la distribucion de
la edad de muerte (age-at-
death-distribution) y curva
de supervivencia

Tanto la edad modal como la devia-
cion tipica sobre la moda dependen
del calculo de la distribucion de edad
de muerte o de la curva de supervi-
vencia. Y éstas se construyen tradicio-
nalmente a partir de modelos
paramétricos con el inconveniente de
gue predeterminan la forma de estas
funciones. La alternativa mas comun-
mente usada en la actualidad son los
P-splines (Eilers et al., 2014) por tres
razones fundamentalmente:

/ No depende de hipétesis

/ paramétricas restrictivas sobre la
forma de la distribucion de la
edad de muerte.

No depende de la identificacién
de una edad especifica, es decir,
la edad modal puede ser
cualquier valor, evitando el caso
en que el valor de la edad con
mayor nimero de muertes no
corresponda con un niumero
entero.

ANN

Evita el tener que elegir de forma
subjetiva el rango de edad sobre
el cual se va a modelizar.
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El método P-spline permite obtener
una distribucion de la edad de muerte
(y de la curva de supevivencia de
forma detallada y suave. Para calcular
la distribucion de la edad de muerte y
la curva de supervivencia para cada
ano se llevan a cabo los siguientes
pasos:

a) Calculo de la fuerza de mortalidad
mediante el uso de P-spline

(i(x)=exp (B(x)&)

Donde B es una matriz de B-splines (DeBoor), y
son los coeficientes estimados para cada B-spline
incluido en B

b) Calculo de la curva de supervi-
vencia suavizada

S()=exp (- i(x)ax)

Donde la integral se calcula mediante técnicas
numeéricas de integracion usuales

c) Calculo de la funcién de probabi-

lidad suavizada de la distribucién de
la edad de muerte

F09=000 8 ()
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Figura 2: Distribucion de la edad de muerte en mujeres espafolas en 1980 y 2019 (Fuente: Elabora-

cion propia a partir de datos del Huma Mortality Database)

A modo de ejemplo, la Figura 2
muestra la estimacion de la distribu-
cion de la edad de muerte de mujeres
espanolas (a partir de los 30 anos) en
el ano 1980 y 2019. Los puntos
corresponden a la proporcion de
personas que mueren en cada edad y
las lineas a las estimaciones suavi-
zadas obtenidas con los P-splines.
Podemos observar como la edad
donde mas muertes ocurren ha
pasado de los 82 anos en 2018 a los
88 en 2019. Ademas, se aprecia una
disminucion de la variabilidad
alrededor de la media (el pico de la
distribucion se ha hecho mas pronun-
ciado); ambas son caracteristicas de
sociedades longevas.

Cdlculo de la edad modal y
desviacion tipica sobre la
moda

a) Edad Modal

M = moxf (x)

La edad modal se calcula como el maximo de la
distribucion de la edad de muerte obtenida ante-
riormente, es decir:

b) Desviacion tipica sobre la moda.

Se usa como medida del nivel de
compresion o dispersion de las
muertes en edades avanzadas, resume
los cambios de forma de la

YIS



— |a buena muerte

distribuciéon de la edad de muerte y
mide la variabilidad en la edad de
muerte de las personas de edad
avanzada. Una disminucion del S.D.(+)
a lo largo del tiempo indica que las
muertes por encima de la edad modal
se comprimen cada vez mas en un
intervalo mas pequeio, de ahi la
expresion “compresion de la morta-
lidad en la vejez”

Se define calcula:
_Y:“,,V (X=M)2F(x)dx
f‘g F(x)dx

S.D.(+) =

A modo de ilustracion, la Figura 3
muestra la estimacion de la distribu-
cion de la edad de muerte de las
mujeres espanolas en 2029, donde la

edad modal era 90.2 aios. Esta
distribucion se ha proyectado hasta el
2040 donde se espera que la edad
modal sea de 93.8 afos. Asi mismo,
vemos como la desviacion tipica se
reduce, lo que indica que la morta-
lidad se sigue comprimiendo.

Evolucion y comparativa con
las poblaciones de Japony
Francia

Una vez construidas estas medidas, se
pasa a estudiar su evolucion a lo largo
de los aios en la poblacidn espanola
para detectar si existen tendencias
claras que permitan evaluar hacia
donde se encaminan, y si la compre-
sion de la mortalidad continua o se ha
estabilizado (al igual que esta
ocurriendo en otras poblaciones).
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Figura 3: Distribucion de la edad de muerte de mujeres espafiolas en 2019 y su proyeccion en 2040.
(Fuente: Elaboracioén propia a partir de datos del Human Mortality Database).
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Ademas, se van a comparar con las
poblaciones de Japdn (en mujeres) y
de Francia (en hombres), ya que son
consideradas como las mas longevas.
También se calculara el shift en el
tiempo entre ambas poblaciones para
darnos una idea de cuando, aproxima-
damente alcanzariamos los indica-
dores que a fecha de 2019 tienen la
poblaciéon de hombres de Francia y la
de Mujeres de Japon.

En la Figura 4 vemos como diferencia
en la edad modal entre las mujeres
espanolas y japonesas se ha ido
haciendo mas grande con el paso de
los afos. Aungque ambas tienen un
patréon ascendente claro, en el caso de
las mujeres espafiolas este aumento se
ha ido ralentizando y el gap entre
ambas poblaciones ha aumentado. En
el caso de los hombres, podemos ver
como la edad modal de los espafioles
superaba a los franceses al inicio de la

La buena muerte

década de los 80, pero rapidamente
Nnos superaron, sin embargo, la tasa de
aumento de la edad modal es similar
desde los anos 90 hasta la actualidad.
La edad modal tanto de hombres
como de mujeres se extrapolado hasta
el afo 2040, en el que se estima que
la edad modal de las mujeres estara
cerca de los 94 afos, mientras que las
de los hombres se situara en torno a
los 90. Estas proyecciones de la edad
modal nos permiten inferir que los
hombres espafioles no alcanzaran
hasta 2026 la edad modal de los
hombres franceses en la actualidad,
estas diferencias se agrandan en el
caso de las mujeres las cuales no
alcanzaran la edad modal actual de
Japodn hasta el 2033.

En el caso de la deviacidn tipica sobre
la moda, la Figura 5 muestra como en
el caso de las mujeres no sigue un

patréon uniforme, durante la década de
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Figura 4: Evolucion de la edad modal de muerte en mujeres y hombres para las poblaciones de Espaia,
Japon y Francia. (Fuente: Elaboracion propia a partir de datos del Human Mortality Database)
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Figura 5: Evolucion de la desviacion tipica sobre la
moda en mujeres y hombres para las poblaciones
de Espafa, Japodn y Francia.(Fuente:

Elaboracién propia a partir de datos del Human
Mortality Database).

los 90 vy en los primeros afnos del siglo
XXl, la deviacion tipica de las mujeres
espanolas era inferior a la de las
japonesas, lo que indicaba habia una
mayor compresion de la mortalidad,
sin embargo, este pardn se ha rever-
tido en los ultimos afos. En el caso de
los hombres, si que la compresion de
la mortalidad ha sido mayor en la
poblacién francesa (menor deviacion
tipica) que en la espafola a lo largo de
los ultimos 40 afos.

Todos los indicadores apuntan a que
la longevidad en Espafa seguira
aumentando: lo hara la edad modal de
muerte y disminuira la desviacion

N/7Q

Desviacién Standard

7.5 d o | ° 4 Hombres

7.0 ] L

6.5 ] * e

6.0

1980
;90
;OO

>
>
o

tipica, y por lo tanto aumentara la
esperanza de vida (aunque es
necesario ser prudentes por la
incertidumbre creada en los patrones
de mortalidad debido al COVID-19).
Este esperado envejecimiento de la
vejez refuerza los interrogantes sobre
la calidad de los afios de esperanza de
vida ganados, como anticipaba en
1997, Hiroshi Nakajima (Director de la
Organizacion Mundial de la Salud): “Al
celebrar nuestros afnos de vida
ganados, debemos reconocer que una
mayor longevidad sin calidad de vida
es un premio vacio, la esperanza de
vida en salud es mas importante que
la esperanza de vida”;
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La buena muerte

Life
settlements
vy bonos

de muerte

Los seguros de vida con
cobertura por fallecimiento
pagan a los beneficiarios una
suma predefinida, en el
momento de producirse el
deceso de la persona asegu-
rada. En contraprestacion, el
tomador, que identificaremos
para simplificar la exposicion
con el asegurado, debe
satisfacer un conjunto de
primas. En el momento de
pactarse el seguro, prestacion
Y primas son equivalentes
segun la esperanza de vida
estandar asociada por edad al
asegurado.

Si bien, el objetivo primordial del
seguro es proteger monetariamente a
las personas allegadas al tomador/a
como hijos o conyuge, ante la contin-
gencia de su fallecimiento, desde un
punto de vista econdmico-contable,
una padliza puede entenderse como un
activo para el tomador vy, por tanto,
parte de su patrimonio.
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Dado gue un seguro de vida es un
activo del asegurado, puede ser
valorado mientras esta en vigor y el
titular no ha fallecido. Una primera
aproximacion a dicho valor podria ser
la provision matematica que debe
dotar el asegurador en el pasivo de su
balance, que se calcula considerando
la esperanza de vida “promedio”
acorde a la edad del asegurado. Una
segunda aproximacion es el valor de
rescate del seguro; esto es, la cantidad
monetaria que efectivamente pagaria
la compaiia de seguros al tomador en
el caso de que éste solicitase cancelar
la pdliza anticipadamente. En la
practica, dicho rescate es un montante
notablemente mas pequefo que la
provision matematica. Una tercera
alternativa consistiria en conocer el
precio estaria dispuesto a pagar un
eventual inversor para convertirse en
beneficiario. En este caso, el inversor
valoraria la pdliza de forma individual
y no en el contexto de una cartera de
polizas, que es como debe calcular la
provision matematica la compania de
seguros. Por tanto, el potencial
comprador evaluaria la podliza a partir
de la esperanza de vida real de la
cabeza asegurada en lugar de utilizar
la estandar empleada por el asegu-
rador. Si la expectativa de vida real es
notablemente inferior a la tedrica, el
precio de la pdliza obtenido por esta
via deberia ser sustancialmente
superior al valor de rescate y a la
provision matematica.

En el mercado asegurador espaiiol y
en la mayor parte de los europeos, la
unica forma que tiene el tomador
para liquidar anticipadamente un
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seguro de vida es aceptar el valor de
rescate. Por tanto, en la practica,
existe un mercado secundario de
podlizas de seguros de fallecimiento
en el que el asegurador ejerce un
monopsonio sobre las pdélizas que
emitié (de Andrés y Gonzalez-Vila,
2021). En cambio, en Estados Unidos,
los tomadores, para liquidar anticipa-
damente sus pdlizas, tienen la
alternativa de venderlas a terceros a
través de las operaciones denomi-
nadas como Jife settlement.

Estas pueden definirse como acuerdos
en el gue un asegurado obtiene una
cantidad monetaria al transferir su
podliza a un inversor, de forma que el
este ultimo se convierte en benefi-
ciario, pero asume la obligacion de
pagar las primas pendientes
(Ingraham y Salani, 2004). Este tipo
de transacciones emergen a mediados
de los anos 80 del siglo pasado bajo
el nombre de viatical settlement. En
estas transacciones, el asegurado
implicado era un enfermo terminal de
SIDA que merced a esta transaccion,
obtenia por su pdliza un precio
sustancialmente superior al valor de
rescate. De esta forma, podia costear
en mejores condiciones los caros
cuidados paliativos para su dolencia
(Giacolone, 2001). En la década de
1990, debido a los avances médicos, el
SIDA pasa a ser una enfermedad
crénica y comienza entonces el
crecimiento de las operaciones que
comunmente se denominan como life
settlements. En estas operaciones, el
asegurado no necesariamente padece
de una enfermedad terminal, sino que
suele ser una persona mayor de 65
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La posibilidad de pactar un life settlement como
alternativa al rescate genera una mayor liquidez
al mercado secundario de los seguros de vida.
No obstante, las pdlizas de vida, que son activos
no estandarizados y nominativos, contintan
siendo muy iliquidas y dificiles de negociar en
mercados financieros organizados.
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afNos con una esperanza de vida
inferior a la estandar segln su edad y
sexo (Giacalone, 2001).

La posibilidad de pactar un life
settlement como alternativa al rescate
genera una mayor liquidez al mercado
secundario de los seguros de vida. No
obstante, las pdlizas de vida, que son
activos no estandarizados y nomina-
tivos, continuan siendo muy iliquidas y
dificiles de negociar en mercados
financieros organizados. Por esta
razon, igual que otros activos con los
gue comparten caracteristicas como,
por ejemplo, los préstamos hipoteca-
rios, son transformados en activos
negociables en bolsas de valores a
través de un proceso de titulizacion.
En virtud de dicho mecanismo, la
titularidad de las podlizas pasa a ser de
un fondo de titulizacién ad-hoc, que
agrupa multitud de pdlizas en

paquetes de contratos similares. Estas
emiten bonos de titulizacion que se
asientan sobre los paquetes de pdlizas
aglutinadas por el fondo (los denomi-
nados como life settlement asset
backed securities) y serdn los activos
qgue finalmente adquieran los inver-
sores. Dichos bonos, son conocidos
popularmente como death bond's
(bonos de muerte), ya que los flujos
de caja que proporcionan (principal y
dividendos) provienen de las presta-
ciones de las polizas en que se
asientan dichos activos, que devengan
cuando los asegurados fallecen. Una
amplia panordmica de todo el
complejo proceso que media desde
gue un proveedor de pdlizas de vida
contacta con un tomador hasta que se
emiten bonos de titulizacion puede
consultarse en Braun, Affolter y
Schmeiser (2016).
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¢En qué puede beneficiar la
existencia de /ife settlements
y bonos de muerte a los
mercados aseguradores y
financieros?

Sin un mercado de life settlements y
bonos de muerte, un seguro de vida
solo puede liguidarse anticipadamente
a través del pago de rescate por parte
del asegurador inicial. Al ser este el
unico comprador posible, fijara el
precio. Los monopsonios no son ni
justos para los vendedores ni econo-
micamente eficientes para la
economia. Un mercado secundario
amplio y liquido elimina el monop-
sonio de los aseguradores y, como
consecuencia, facilita al asegurado
obtener un precio de liquidacion
anticipada mas justo. El hecho de que
en las transacciones secundarias no
actuen unicamente los asegurados e
inversores, sino también otros agentes
como el bréker, el evaluador médico,
el proveedor, etc. cuyos ingresos
dependen de sus habilidades profesio-
nales y su honestidad, facilita que la
poliza se acabe valorando de forma
mas justa.

Un mercado secundario de seguros
de vida amplio aumenta la liquidez
de las podlizas y, por tanto, su valor.
Asimismo, la posibilidad de acuerdos
life settlement permite al asegurado
liquidar anticipadamente su péliza
por un valor superior al de rescate
cuando su esperanza de vida es
notablemente inferior al estdndar que
le corresponderia. Por tanto, la
existencia de un mercado secundario
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para las pélizas de vida profundo y
liquido deberia conducir a un
crecimiento de su demanda en el
mercado primario (Gatzert, 2010).

La posibilidad de vender las polizas de
vida mediante /ife settlement aumenta
su versatilidad y, por tanto, su atrac-
tivo. A la tradicional funcidén de
cobertura ante el fallecimiento de la
persona asegurada, que es de especial
interés cuando ésta se encuentra en
una edad activa y tiene personas
dependientes a cargo como los hijos,
también se anade su funcidn de
instrumento de prevision de la
jubilacién; ya que es en este rango de
edades en el que se registra el grueso
de venta de las pdlizas. Cuando la
persona asegurada llega la edad de
retiro, seguramente sus hijos se hayan
emancipado vy la cobertura de la
mortalidad de la “cabeza de familia”
pierda interés; mientras que, en
cambio, hacer frente a su longevidad
sea un problema mas relevante. La
utilidad de los life settlements para
tomadores jubilados en este segundo
aspecto queda potenciado por el
hecho de que el precio de las podlizas
en un /ife settlement se revaloriza
notablemente en circunstancias que
impliguen un mayor nivel de
dependencia.

Giaccotto, Golec y Schmutz (2017)
reportan que los bonos derivados de
los life settlements proporcionan una
combinacién rentabilidad/riesgo muy
interesante a los gestores de carteras.
Si bien, su volatilidad es superior a la
de los mercados de bonos corpora-
tivos de Estados Unidos y la del indice



Cuando la persona asegurada
llega la edad de retiro,
seguramente sus hijos se
hayan emancipado y la
cobertura de la mortalidad de
la “cabeza de familia” pierda
interés; mientras que, en
cambio, hacer frente a su
longevidad sea un problema
mas relevante.

Standard and Poors 500, su rentabi-
lidad también es significativamente
mas elevada. Asimismo, otro aspecto
positivo que proporcionan los bonos
de muerte a los administradores de
carteras de inversion es que, dado que
este tipo de activos estan afectados
Unicamente por el riesgo de longe-
vidad, su rentabilidad no esta relacio-
nada con la de los activos financieros
convencionales. Paraddjicamente, a
pesar de que las companias de
seguros inicialmente se opusieron al
desarrollo de las transacciones sobre
podlizas de vida que no fueran los
tradicionales rescates, son actual-
mente actores muy relevantes en el
mercado de bonos de muerte que,
ademas de entender como una
inversion, forman parte de la estra-
tegia de cobertura de las polizas
emitidas (Wang, Hsieh, y Tsai, 2011).
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Aristas éticas y legales de los
life settlements y los bonos
de muerte

Sin duda, podemos simplificar la
inversion en poadlizas de vida como una
apuesta sobre la fecha de falleci-
miento de los asegurados. Tomando
esta perspectiva, Goldstein (2007)
califica a los bonos de muerte como
“el esquema de inversion mas
macabro ideado nunca por Wall
Street”. A finales de la primera década
de los 2000, tras la crisis hipotecaria
en USA (y, por tanto, de los impagos
de los bonos de titulizacion hipoteca-
rios) los bonos de muerte tomaron un
impulso importante ocupando una
parte del vacio que dejaban los bonos
hipotecarios. Ello llevo a algun
columnista econdmico afirmar que
Wall Street no se conformaba con
vender activos “muertos” (las
hipotecas subprime) sino que, con
total desverglienza, también vendia
personas muertas. Este argumento
lleva a algunos autores como Glac,
Skirry y Vang (2012) abogar por la
prohibicion de estas transacciones
sobre seguros de vida. Dichos autores
sefalan que, como oérganos del cuerpo
humano, propiedad no implica
automaticamente el derecho de venta
y, por tanto, las pdlizas de seguro de
vida deberian tener la misma conside-
racion. Un contrapeso al argumento
de “apuesta siniestra”, es que los
bonos de muerte no suponen una
apuesta directa sobre la fecha de
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fallecimiento de una persona concreta,
pues se emiten sobre un poo/ de
polizas. La “apuesta” real es que, en
promedio, las fechas de fallecimiento
del pool/ se comportaran conforme a
lo previsto. No obstante, debe
reconocerse que suscribir este tipo de
activos genera deseos “negativos” en
los compradores. Asi, por ejemplo, los
suscriptores de bonos de titulizacion
hipotecaria se ven beneficiados (y por
tanto, deberian desear) que se den las
condiciones necesarias para que el
éxito econdmico de los prestatarios
de las hipotecas que sustentan los
bonos sea, si cabe, superior al
previsto. En cambio, para un suscritor
de bonos de muerte, noticias positivas
como nuevos tratamientos contra una
determinada enfermedad, suponen
una noticia indeseable para la rentabi-
lidad de los bonos. Estd documentado
gue los rendimientos de los bonos de
muerte que, en general, no estan
correlacionados con las acciones y los
bonos corporativos, si presentan una
correlacion alta y negativa con los
activos emitidos por empresas
farmacéuticas y biotecnoldgicas
(MacMinn y Zhu, 2017).

Otra objecidn tipica a los life settle-
ments es que estos modifican el
propodsito del seguro de vida, que es
dar una proteccién econdmica a las
personas allegadas al titular de la
podliza; es decir, se pierde el denomi-
nado como interés asegurable. La
consecuencia mas inmediata segun
Martin (2010), es la creacion de los
bonos de muerte, que segun él se
trata de productos complejos, de
dificil comprension y en ocasiones,
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asentados sobre contratos fraudu-
lentos. Esta reflexion le lleva a
aconsejar la prohibicion de este tipo
de transacciones y productos. La
controversia sobre la inexistencia de
interés asegurable en los seguros de
vida tiene precedentes en el Reino
Unido del siglo XVIII, cuando se puso
de moda entre los miembros de la
burguesia apostar sobre la fecha de
muerte de celebridades con
problemas de salud contratando
seguros sobre su vida. La Life
Assurance Act aprobada por el
Parlamento inglés en 1774 prohibid
suscribir una podliza sobre la vida de
otra persona cuando no existiera
interés asegurable (Braun, Cohen,
Malloy y Xu, 2019).

Es evidente que un J/ife settlement
genera inexistencia de interés
asegurable para su nuevo propietario.
El primer caso legal relacionado con
este problema en un contexto de
venta de seguros de vida fue Grigsby
vs. Russell en 1911, en el cual la Corte
Suprema de Estados Unidos dicta-
miné que el Dr. Grigsby, que compré
la pdliza de vida de un paciente y
pago las primas hasta su muerte,
tenia derecho al capital asegurado.
La decisidn otorgaba a las pdlizas de
vida las caracteristicas ordinarias de
la propiedad privada y, desde
entonces, en Estados Unidos la
transaccién de una péliza de vida ha
tenido una base legal. Se priorizé por
tanto el derecho a la propiedad
privada a la necesidad de interés
asegurable en la venta de seguros de
vida. En lo que respecta al mercado
de seguros espaiiol, segin Mendoza



y Monjas (2011) no existen limitacio-
nes legales para cambiar a un
beneficiario de seguros de vida a lo
largo del tiempo.

Otra objecion tipica a los life
settlements es que estos
modifican el propodsito del
seguro de vida, que es dar
una proteccion econdmica a
las personas allegadas al
titular de la podliza; es decir,
se pierde el denominado
como interés asegurable.
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La inexistencia de trabas legales a un
mercado bursatil asentado sobre
polizas de vida supone la prevalencia
del seguro de fallecimiento como
activo financiero sobre su naturaleza
de proteccioén a seres allegados, que
es su proposito inicial. Este aspecto,
gue sin duda tiene los aspectos
positivos remarcados anteriormente,
no estd exento de problemas. Una
clara implicacion es la aparicién de
contratos fraudulentos conocidos
como STOLIS (Stranger Originated
Life Insurances) (Nurmberg y Lackey,
2010). Los STOLIS son pdlizas
suscritas a crédito por asegurados
cuya salud estd por debajo del
estandar, con el préstamo proporcio-
nado por un inversor final y para los
gue sus primas se determinan en el
mercado primario como comunmente
se hace, suponiendo una esperanza de
vida estandar. El objetivo de dicho
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inversor es convertirse en propietario
de la poliza y venderla al acabar su
periodo de desistimiento. En cualquier
caso, aunque las pdlizas sobre las que
se asiente el mercado secundario sean
perfectamente licitas, al ser objeto de
ulteriores transacciones, una critica
ampliamente extendida es que
socavan la dignidad humana
reduciendo a las personas a meros
activos financieros (Leimberg, 2005).
Por otra parte, los life settlements y
los bonos de muerte agudizan los
problemas morales inherentes al
negocio asegurador, generdndose
nuevas situaciones de seleccion
adversa y riesgo moral (de Andrés,
2020). Por ejemplo, el riesgo moral
puede llevar a los propietarios de
polizas a mejorar sus habitos de salud
después de vender el seguro, dado
gue sus seres queridos ya no tienen
proteccion financiera ante su muerte y
el precio obtenido por la venta de la
poliza puede dedicarse a mejorar sus
cuidados médicos (Ruf3, Bauer y Zhu,
2018). Desde luego, esta consecuencia
Nno necesariamente es indeseable, al
menos desde un prisma de salud
publica. El contrapunto a este
comportamiento es que, con anterio-
ridad a la venta, el mismo asegurado
puede sentirse tentado a actuar
conscientemente contra su salud para
obtener un mejor precio por la poliza.
Asi, estd documentado casos de
pacientes con SIDA que, con el fin de
obtener un mayor precio por sus
polizas, intentaron reducir sus valores
de linfocitos T dejando de tomar su
medicacion (Glac, Skirry y Vang, 2012).
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Entendemos interesante finalizar
remarcando que en el estudio elabo-
rado por de Andrés, Gonzalez-Vilay
Arias (2021) se pregunto a una
muestra de personas con conoci-
mientos solidos sobre mercados
financieros y del seguro (asesores
financieros, profesores universitarios,
corredores de seguros, etc.), sobre su
disposicién a vender o a aconsejar la
venta de un hipotético seguro de
fallecimiento en caso de necesidad. En
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este estudio se observaba que, si bien,
las respuestas reconocian la existencia
de problemas éticos y morales en los
life settlement, los principales
determinantes en la decisién de
vender eran la utilidad percibida en la
transaccion y la opiniédn que podrian
tener las personas allegadas sobre
dicha transacciéon. En cambio, las
cuestiones éticas y morales percibidas
no tenian influencia significativa en la
decision de vender la podliza.
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La realidad:
uha sociedad
que envejece
en las
ciudades

La sociedad espanola ha
conseguido un logro mucho
mayor del que podia esperar:
nuestra esperanza de vida ha
aumentado de forma paulatina,
sin pausa, hasta posicionarnos
como el séptimo pais mas
longevo del mundo.

Este logro es el resultado del descenso
de la mortalidad a edades tempranas
(tenemos una de las tasas mas bajas de
mortalidad infantil del mundo) de una
mayor tasa de supervivencia en todos los
rangos de edad y de un alargamiento de
la vida a edades avanzadas. La longe-
vidad es el nuevo mana, el nuevo
petréleo de nuestras sociedades.

Estas vidas mas largas se han acompa-
fado de otros cambios demograficos de
importancia, como la disminucién de la
fecundidad: Espafia es, por detras de
Malta, el pais con la tasa de natalidad
mas baja de la Unidn Europea. La
acelerada reduccion de hijos por mujer




(de los 2,8 hijos en 1975 hasta el 1,19 en
2020) no se ve compensada por la
inmigracion, lo que ha dado lugar a
una pirdmide de poblacion envejecida.
Esta realidad suele recibir numerosas
miradas y ser planteada en clave de
desafio (si no de problema), dejando
en segundo lugar el gran logro en la
gue se basa y el analisis de novedosos
aspectos de la realidad a la que ha
dado lugar: la redefinicidon de la vejez.

No solo mas personas viven mas anos,
sino que ademas lo hacen en mejores
condiciones de salud y en mejor
situacion econdmica que vejeces
anteriores. Para quienes han cumplido
yva los 65 anos en Espana se calcula
gue aun tienen por delante 21,4 afos
en media (19,1 los varones y 23,5 las
mujeres). La democratizacion de la
vejez es el gran logro de las socie-
dades modernas: que mas personas
vivan mas afos y en mejores
condiciones.

La transicion de la longevidad (el paso
hacia vidas mas longevas) se
acompana de otra tendencia también
mundial: la urbanizacion. A pesar de
gue las ciudades son a menudo
descritas en términos negativos, como
fuentes de segregacién, desigualdad y
fragmentacion, ademas de causantes
de problemas relacionados con el
medio ambiente y el cambio climatico
(Gbémez and Kuronen 2020) vy
plantean numerosos riesgos sobre la
salud urbana en clave de emisiones
(Lebrusan and Toutouh 2021b, 2021a),
presentan suficientes atractores como
para concentrar grandes grupos de
poblacién. Asi, a lo largo del ultimo
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siglo, la poblacidn que vive en
ciudades ha aumentado mas del
doble, de modo que, sien 1950 el 52 %
vivia en ciudades, hoy lo hace el 81 %
de la poblacién (World Urbanization
Prospects - Population Division

- United Nations n.d.). Esta es una
tendencia en aumento (se espera que
en 2050 el 88 % de la poblacion
espafola viva en ciudades (World
Urbanization Prospects - Population
Division - United Nations n.d.)) que no
se ha revertido a pesar de las expecta-
tivas de vuelta a lo rural concebidas
durante la pandemia de la COVID-19.

Por légica, el futuro de la vejez sera
urbano y, sin embargo, el proceso de
envejecer en la ciudad ha recibido
escasa atencion. Parece estarse
olvidando que este es uno de los
numerosos cambios que experimenta
la vejez y el envejecimiento: un mayor
porcentaje de personas mayores son
urbanitas desde su nacimiento o
desde edades muy tempranas, de
modo que han pasado la mayor parte
de su vida adulta en una ciudad y es
alli donde envejeceran. Este “olvido”
hiega en cierto modo la importancia
del espacio urbano en la calidad de la
vejez y provoca que las formas de
envejecer en la ciudad hayan recibido
la atencidn suficiente. Sabemos muy
poco sobre el papel de la ciudad en el
final de la vida.

La realidad de una vejez urbanita
contradice creencias generalizadas,
como la de que las personas mayores
desean volver al pueblo debido a que,
entre otros motivos, las ciudades
presentan enormes desafios para un
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envejecimiento de calidad. Respecto a
la primera parte de este argumento, el
error parte de una certeza: las zonas
rurales estdn mas envejecidas[1]. Este
es el resultado de una historia previa
de abandono (un éxodo rural que ya
termind hace tiempo y que especial-
mente protagonizada por mujeres) y
de una menor natalidad (resultado de
lo anterior), pero no de que, al
contrario de lo que en ocasiones
parece entenderse, las personas
mayores decidan “volver al pueblo”.
Gran parte de las personas mayores ya
no tienen un pueblo al que volver, bien
porgue nacieron en entornos urbanos
(nunca tuvieron ese pueblo) o bien
porgque rompieron los lazos emocio-
nales y simbdlicos con ellos (Lebrusan
Murillo 2017; Lebrusan Murillo 2019).
La segunda parte de la afirmacién, no
obstante, sefala algo cierto: las
ciudades presentan desafios para un
envejecimiento de calidad.

La edad media del conjunto de la

sociedad espaiola es de 43,6 aios,
pero en los municipios de menos de
5.000 habitantes se acerca a los 50.

Los desafios de envejecer en
la ciudad

El contexto fisico y espacial influye en
las personas a lo largo de toda su vida
(Phillipson 2011; Wahl and Weisman
2003), llegando a determinar cémo
envejecemos y codmo respondemos a
la enfermedad, a la pérdida de
funciones y a otras formas de adver-
sidad que podemos experimentar en
esta etapa final de la vida (World

oYV WA

Health Organisation and WHO Global
Network for Age-friendly Cities and
Communities n.d.). Las personas
mayores, ademas, son mas vulnerables
que otros grupos de edad a la
exposicion a contaminantes atmosfé-
ricos (Simoni et al. 2015) o a la
contaminacién acustica debido a la
lentitud del procesamiento mental y a
los cambios sensoriales que se
producen en el proceso de envejeci-
miento (Paul et al. 2019). También se
ven mas afectadas por la falta de
espacio publico (Lebrusan and
Toutouh 2020) y por las olas de calor,
incluso cuando presentan buenas
condiciones de salud (Wilson, Black,
and Veitch 2011). Las areas urbanas
son particularmente susceptibles a
sufrir el efecto “isla de calor” debido a
la alta densidad de poblacion, a la
escasa vegetacion, al resultado de
sustituir la cobertura natural del suelo
por pavimentos (aceras, asfaltos) y a
la concentracion de infraestructuras
qgue absorben mas calor y lo liberan
mas lentamente de lo que lo haria, por
ejemplo, un bosque.

La propia concepcion de la ciudad
supone un riesgo para la salud y el
bienestar de las personas mayores y, si
somos realistas, también para
personas de otras edades. Ademas,
los diferentes analisis sobre la
experiencia de la vejez en grandes
ciudades como Madrid (Espafia)
seflalan multiples desafios relacio-
nados con el diseflo del espacio
publico, la conservacion de los
entornos o el mobiliario urbano y el
transporte, lo que estaria dificultando
mucho mas un envejecimiento



La buena muerte

Disefio del epacio

Priorizaciéon del automovil

Ausencia de diseno intergeneracional (atomizacién de usos y usuarios)
Ausencia de diagndstico de uso previo y de perspectiva etaria en su disefio

Aceras estrechas

Inclusion de elementos que dificultan la movilidad
Priorizacion del disefio frente a funcionalidad

Conservacion del
espacioy
mobiliario urbano

Ausencia de conservacion

Ausencia de accesibilidad (y «falsa» accesibilidad)
Priorizacion del patrimonio urbano frente al usuario
Mobiliario urbano de expulsiéon

Aceras ocupadas

Transporte (insuficiente, inadecuado, sin perspectiva etaria)

Figura 1: Problematicas detectadas en el proceso del envejecimiento integrado en Madrid. Fuente:

(Lebrusan 2021).

saludable (Lebrusan 2020, 2021) y que
las personas mayores estén adecuada-
mente integradas en su entorno.

Existen ademas grandes diferencias
entre unos barrios y otros en la
disponibilidad de espacios verdes, la
existencia de mobiliario urbano
dirigido a la practica de ejercicio
moderado en la vejez e, incluso, en la
calidad del aire y la contaminacién
acustica (Lebrusdn and Toutouh
2021b), pero también de la cantidad
de bancos y espacios destinados al
descanso (Gémez and Lebrusan 2022)
e incluso en el acceso y calidad del
transporte publico (Toutouh,
Lebrusan, and Cintrano 2022). Estas
desigualdades darian lugar a envejeci-
mientos con distintos grados de

“calidad” en la misma ciudad
(Lebrusan 2021), funcionando como
expulsores potenciales de las
personas mayores (hacia otros barrios,
areas o, incluso, municipios) y de una
grave segregacion etaria: determi-
nados espacios parecen disefados
para no ser compartidos por personas
de diferentes edades.

Entonces... ¢Por qué las
personas desean envejecer
en las ciudades?

Recordemos que partimos de una
realidad contrastada: las personas
eligen, por motivos distintos, las
ciudades. Es alli donde mas del 80 %
de la poblacidén pasa la mayor parte

N /45



— |a buena muerte

de su vida, incluso si no son autoc-
tonos. Puesto que los adultos
mayores, tanto en Espafa como en
otros paises (Fernandez-Carro 2014),
prefieren experimentar la vejez de
forma independiente, en sus propios
hogares y en el entorno que conocen
(y que les “conoce”), es esperable que
permanezcan en la ciudad que les vio
envejecer. Estarian dando forma a lo
qgue se ha denominado ageing in place
y que traduciremos aqui por “envejeci-
miento en el lugar” o “envejecer en
casa”. Este seria el proceso de
envejecer en su propio entorno, con el
objetivo de mantener la continuidad
en el curso vital en una situacion de
independencia (Phillips, Ajrouch, and
Sarah Hillcoat-Nallétamby 2010). Este
es un proceso electivo que vincula la
residencia con el ciclo vital y con la
experiencia subjetiva de la vejez.
Depende de muchos factores, como
las caracteristicas de la vivienda, la
economia doméstica o el apoyo social
y familiar, entre otros, pero se basa en
el place attachment (apego al lugar,
apego al espacio) como aspecto clave.

Por apego al lugar entendemos el que
se construye sobre la vivienda vy el
barrio, que son considerados por las
personas mayores “su lugar”, “su
entorno”, y que serian espacios
construidos subjetivamente a partir de
los usos y de la experiencia, no
necesariamente coincidente con las
delimitaciones administrativas. El
apego espacial seria resultado de
procesos dinamicos influidos por
diferentes dimensiones interconec-
tadas entre si (en grado variable y
seguln experiencias particulares) y que
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tiene a su vez una profunda conexién
con la “identidad de lugar”. Esta
identidad forma parte de nosotros a lo
largo de nuestra vida y es clave para
nuestra autodefinicion.

Diferentes analisis cualitativos (Godmez
and Lebrusan 2022; Lebrusan 2021;
Lebrusan and Gémez 2022; Lebrusan
Murillo 2017; Lebrusan Murillo 2019)
han permitido comprender que la
permanencia en entornos familiares y
conocidos en la vejez, proporciona
seguridad, comprendida esta como la
ausencia peligro percibido. Mitiga,
ademas, el efecto de los procesos de
ruptura respecto a la experiencia vital
(lo que somos vy lo que nos define)
gue pueden (suelen) producirse en la
vejez con el cambio de roles (como
los que podria implicar la jubilacion) y
de manera mas notable entre los
hombres (Lebrusdn and Gémez 2022).
También se ha comprobado que, a
pesar de que las ciudades son a
menudo descritas en términos de
desarraigo vy liquidez, centrandose en
la impersonalidad, transitoriedad y
segmentacion de los vinculos entre los
habitantes urbanos (Ascher 2007;
Bauman 2006), existen, incluso en las
zonas mas gentrificadas, lazos sociales
(social ties) que propician la genera-
cion de cierto clima de confort entre
las personas gue viven en los barrios.
Esto es asi incluso si no existen lazos
fuertes; serian lazos conformados por
“desconocidos intimos” (ese vecino
cuyo nombre desconoces, pero al que
reconoces) que posibilitan que el
entorno esté libre de espacios ignotos
y de estrés ambiental, y que refuerzan
la sensacion de seguridad y bienestar.
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Por apego al lugar entendemos el que se construye sobre la
vivienda y el barrio, que son considerados por las personas
mayores “su lugar”, “su entorno”, y que serian espacios
construidos subjetivamente a partir de los usos y de la
experiencia, no necesariamente coincidente con las delimita-

ciones administrativas.
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En este sentido, mas que de envejecer
en el lugar estariamos hablando de
Envejecer En Sociedad. La perma-
nencia en el entorno conocido donde
uno es reconocido hace posible que la
dimension del envejecimiento trans-
mute de ser un identificador del
individuo (porque fuera del entorno
donde no te conocen, te ven como
«un viejo mas» y la edad se convierte
en el identificador preponderante) a
convertirse en una caracteristica
anadida de la identidad, pero que no
es necesariamente la mas importante.
De este modo, cumple una funcién
fundamental, que es dar continuidad
al ciclo vital a través del reconoci-
miento externo. El refuerzo de la
identidad que supone no estar
desconectado del ciclo vital y la idea
de continuidad emergen como
auténticos pilares del apego al lugar.

También resultan de importancia los
lazos familiares y la tendencia a la
neolocalizacién en la configuracion del
apego al lugar, aspecto especialmente
relevante en Espafa, en la medida en
que proporcionan recursos de apoyo
diferentes -y a menudo esenciales-. En
un sentido mas inmaterial, la

permanencia en el espacio en el que
se ha vivido durante la mayor parte de
la vida adulta o al menos los ultimos
anos, permiten revivir y proyectar los
momentos vividos en el pasado sobre
las experiencias del momento
presente.

Por ultimo, es un espacio controlable,
conocido, en el que la adaptacion
requiere menos esfuerzo.

Asi, de forma sintética y aungue con
diferente orden e importancia variable
segun la persona mayor, los estudios
referidos recogen una serie de
dimensiones que explican que las
personas deseen permanecer en sus
ciudades, incluso si esta ciudad les
presenta constantes desafios urbanis-
ticos: (i) la dimension simbodlica
adquirida por las experiencias en el
hogar, generalmente vinculadas a la
familia que hemos creado o en la que
hemos crecido; (ii) la percepcién
subjetiva de seguridad que se tiene
sobre el hogar y el barrio (también
entendida y construida subjetiva-
mente); (iii) la solidaridad y el apoyo
social que puede ofrecer el tejido
social del barrio (manifestado de muy
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diversas formas y con diferentes
grados de intensidad y profundidad);
(iv) la dimensidn de identidad social,
entendida como la continuidad del rol
de vecino en el contexto de una etapa
vital caracterizada por la potencial
pérdida de otros roles, y el reconoci-
miento social (por parte de los iguales,
en este caso los vecinos) de esta
identidad social; (v) la propia historia
vivida en el entorno, que es una
construccion psicosocial basada en la
experiencia personal en el barrio a lo
largo de la vida o, al menos, en los
anos previos a la vejez (al respecto,
vedse (Lebrusan and Gomez 2022).

En definitiva, esta permanencia en el
entorno conocido seria un mecanismo
que permite a los mayores
«apropiarse» del entorno en el que
envejecen, de modo que se proyecta
una fuerte inversién emocional,
estrechamente ligada al sentimiento
de familiaridad y de pertenencia al
lugar (o barrio) en el que se vive.

Algunas reflexiones y
recomendaciones finales:
ciudades para toda la vida

Envejecer en el entorno conocido
desempeiia un papel fundamental en
el autoconcepto y en el bienestar de
una etapa que presenta diversos
desafios a nivel personal. La perma-
nencia en el entorno familiar
proporciona ademds un aumento de
la seguridad subjetiva y esta profun-
damente relacionada con la
construccion del apego al lugar, la
solidaridad grupal y la pertenencia.
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Por estos motivos, el envejecimiento
en el lugar, imbricado al apego al
lugar, mitiga el efecto de los proce-
sos de ruptura respecto a la
experiencia vital que pueden produ-
cirse en la vejez con el cambio de
roles asociado a la jubilacién y otros
procesos vitales. Envejecer en el
lugar permite vivir la vejez como una
parte mas del ciclo vital, una etapa
anadida y no disruptiva. Esta eleccién
y proceso simboliza la capacidad de
independencia y autonomia y esta
arraigado en la identidad y la
seguridad que ofrecen el hogar vy el
entorno familiar. Es una forma de
apropiarse de la propia vejez y
constituye la forma mas positiva de
afrontar una etapa vital caracterizada
por las creencias negativas y por la
ausencia de socializacion previa en lo
que constituye esta etapa, pues no
nos preparan para ser viejos. En
definitiva, envejecer en el lugar es
altamente funcional para la persona
“envejeciente”.

Puesto que la mayor parte de la
poblacién decide residir en entornos
urbanos, nuestras ciudades habran de
estar preparadas para dar respuesta al
creciente nimero de personas
mayores gque caracterizaran nuestra
sociedad en los préximos afos. Las
agendas urbanas habran de tener en
cuenta las necesidades asociadas al
cambio poblacional, creando comuni-
dades amigables con los mayores vy,
sobre todo, vecindarios para toda la
vida. Serd necesario no solo evitar y
solucionar los problemas referidos
(claves también para el bienestar del
resto de la poblacion,



La ciudad para toda la vida
(concepto que necesitamos
acunar) es aquella en la que
las oportunidades de acceso
a los bienes materiales y
simbodlicos son equitativas
para todas las personas a lo
largo del ciclo vital.
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independientemente de su edad).
También serd necesario desarrollar
medidas adecuadas que garanticen la
permanencia de las personas mayores
en el entorno en el que desean
envejecer, participando en la vida de
sus comunidades, durante el mayor
tiempo posible.

A la vista de estas cuestiones, una
conclusion inevitable es el necesario
[lamamiento a las politicas publicas
para que pongan en marcha medidas
gue incidan en la construccion de una
sociedad gue garantice entornos
seguros para las personas mayores. Si
bien existen numerosos documentos
que sefalan cuestiones clave,
debemos superar la atomizacion de
abordajes que a veces acusan: la
ciudad adecuada para el fin de la vida
es aquella que permita a cualquier
persona de cualquier edad y condi-
cion fisica y socioecondmica sentirse
integrada en el espacio urbano. La
ciudad para toda la vida (concepto
gue necesitamos acufar) es aquella en
la que las oportunidades de acceso a
los bienes materiales y simbdlicos son
equitativas para todas las personas a
lo largo del ciclo vital.
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Para esto, serd necesario crear
espacios de socializaciéon en los que
las personas de cualquier edad se
sientan cémodas y seguras, y que
fortalezcan el caracter de barrio y de
comunidad, incrementando la disponi-
bilidad de zonas verdes y de aquellas
que permitan la actividad fisica, pero
también de zonas en las que, simple-
mente, estar. El espacio publico debe
convertirse en un lugar de encuentro,
convivencia, e integracion social,
poniendo en valor la vida cotidiana,
recuperando el espacio para el uso
peatonal y limitando la privatizacion
del espacio publico. El espacio ha de
ser concebido para quien corre, para
quien juega, para quien camina muy
despacio y para quien no puede,
asegurando la accesibilidad universal.
Las ciudades para toda la vida
deberdn también garantizar la calidad
del aire, limitando al minimo inevitable
la contaminacidon acustica y luminica.

Estas medidas, junto a la adecuada
conservacion del espacio, la adecua-
cion del transporte y del mobiliario
urbano no son las Unicas cuestiones
qgue necesitaremos para un envejeci-
miento de calidad en las ciudades,
pero sin duda, serdn un primer paso.
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Todos nos aburrimos de vez en
cuando, al vernos envueltos en
situaciones o actividades poco
estimulantes, carentes de
interes, repetitivas o forzosas,
insignificantes, al fin y al cabo,
que no responden a nuestras
necesidades de excitacion
cognitiva.

Se trata de un estado de malestar que
experimentamos con mayor o menor
frecuencia, en todo lugar y tiempo,
dependiendo tanto de factores
exdgenos, que obedecen a las posibili-
dades del entorno, como enddgenos,
relacionados con la propia personalidad
individual.

A lo largo de la historia, pensadores
provenientes de distintas disciplinas han
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puesto la mirada en este fendmeno
cotidiano para tratar de comprender
sus misterios. Los primeros filosofos lo
entendieron como una emocioén
vergonzosa, resultante de la falta de
dedicacion al autocultivo de la virtud
bajo los cadnones culturales de la
Antigua Grecia. Escritores como
Séneca, en la época del Imperio
Romano, decretaron que su padeci-
miento durante el tiempo ocioso
podia llegar a ser insoportable hasta
el punto de conducirnos al suicidio.
Los tedlogos del Medievo lo inclu-
yeron en la lista de los pecados
capitales bajo la forma de la acedia
gue distraia a los hombres de fe de
sus obligaciones contemplativas. En la
Edad Moderna, representd la negacion
de la ética capitalista del trabajo,
alcanzando posteriormente el estatus
del mal du siécle, la enfermedad del
XIX gque despojaba la vida de todo
sentido (Ros Velasco, 2022a).

Con puntuales excepciones, el
aburrimiento ha sido considerado
como el castigo de la humanidad. Solo
en contados casos se ha observado en
sentido contrario. Para la ética
epicurea, por ejemplo, el alcance de la
virtud precisaba del tiempo de ocio en
el que a veces nace el aburrimiento.
En el Renacimiento, se decia que el
tedio, fusionado entonces con la
melancolia, era el caldo de cultivo
ideal para la elevacion de los espiritus
geniales. Incluso en la actualidad
estamos siendo testigos de una
original —aunque ingenua—revaloriza-
cion del aburrimiento que pretende
convencernos de que el simple hecho
de sufrir este estado puede potenciar
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la creatividad (Ros Velasco, 202243,
2022b).

Sin embargo, si por algo ha desper-
tado nuestra curiosidad el aburri-
miento por tanto tiempo es por su
cariz patoldgico. Se caracteriza por
ser molesto hasta el extremo en que
no podemos ignorarlo y nos vemos
obligados a hacer cualquier cosa a
nuestro alcance para desasirnos de él.
Cuando lo sufrimos, somos
conscientes de que algo esta fallando
en nuestra relacion con el entorno,
gue se ha quedado obsoleto y ha
dejado de representar un reto. Una
vez localizada la fuente de aburricion,
lo habitual es disefiar en nuestra
mente —a veces de manera incons-
ciente— una estrategia de huida de
aquello que nos provoca fastidio y
tratar de llevarla a la practica,
cambiando asi la situacién que nos
causa incomodidad por otra mas
gratificante. Si hay algo positivo en el
aburrimiento es que actla como una
sefal de descontento con el presente
para instarnos a explorar lo descono-
cido, manteniéndonos siempre en
movimiento y evitando el
estancamiento.

Existen, no obstante, circunstancias en
las que nos quedamos atrapados en
este estado indefinidamente, especial-
mente cuando no damos con la clave
para facilitar el paso a lo siguiente o
Nno nos estd permitido desasirnos de la
fuente de aburricion. Desde que se
estudia el aburrimiento, los expertos
han insinuado que algunas personas
son incapaces de escapar del dolor
por ser propensas a darse de bruces



con el tedio en toda circunstancia.
Todo les aburre, nada les causa
satisfaccion. La razon de su aburri-
miento crdénico radica en ellas mismas,
en su personalidad o en un trastorno
de la conciencia, como han apuntado
los psicoanalistas, en su incapacidad
para interesarse por el mundo a su
alrededor, como dirian los cogniti-
vistas, o en un malfuncionamiento a
nivel neuro-fisioldgico, como tratan de
averiguar los neuropsiquiatras (Ros
Velasco, 2022a).

Hace mas de un siglo que los especia-
listas en salud mental estan
estudiando las particularidades
individuales que determinan que
algunas personas sean mas propensas
al aburrimiento que otras. Se han
creado escalas de medicion del
aburrimiento para identificar sus
causas en funcidon tanto del entorno
como de los rasgos especificos del
gue se aburre. Muchos trabajos se han
conducido para entender el papel que
juegan en su experiencia factores
demograficos tales como la edad o el
sexo, u otros de cardcter socioeconé-
mico como son el poder adquisitivo, el
nivel cultural, el lugar de residencia o
el sector laboral al que se pertenece.
También se han considerado aspectos
ineludibles los relacionados con el
ambito de la salud como el convivir
con todo tipo de patologias.

El hecho de que en ciertos contextos
especificos muchas personas hetero-
géneas refieran sufrir aburrimiento de
manera permanente nos hace pensar
gue es imposible que todas se definan
por una alta propension al
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aburrimiento. Por el contrario,
podemos sospechar que son esos
mismos entornos los que generan un
aburrimiento situacional cronificado
(Ros Velasco, 2022a) porque impiden
gue nuestras estrategias de huida
frente al aburrimiento se lleguen a
materializar. Hablamos de situaciones
constrictivas y limitantes que no
favorecen la escapada, incluso si
somos capaces de trazar en nuestra
mente el camino hacia un nuevo
horizonte, esto es, si sabemos qué nos
gustaria hacer para poner fin al tedio.

Cualquiera puede ser victima de esta
ultima forma de aburrimiento
generado por dindmicas coercitivas de
la libertad que se distinguen en
determinados contextos. No obstante,
nuestra sociedad actual propicia que
sean los mayores —especialmente los
dependientes— quienes mas frecuen-
temente se ven atrapados en situa-
ciones en las que el sufrimiento por la
imposibilidad de dar respuesta al
tedio es tan comun que acaba
rozando el hastio o el aburrimiento
profundo, aguel que hace poner en
duda el valor de existencia. Los
investigadores hemos dedicado
muchos esfuerzos a analizar las causas
y las consecuencias del aburrimiento
cronificado en entornos como el
escolar o el laboral, como fruto de la
cultura del consumo inmediato o de
esos ritmos vertiginosos en los que se
sume nuestro actual estilo de vida. Sin
embargo, sorprende la poca atencion
que se ha prestado a aquellos
espacios y contextos que alimentan el
tedio cronificado en quienes llegan al
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final de la vida en situacion de
dependencia.

El numero de estudios llevados a cabo
con el objetivo de entender cémo
afecta el aburrimiento a las personas
mayores es preocupantemente escaso,
por no mencionar que los enfoques
desde los que se han realizado
muestran una dispersion tematica
digna de ser reseflada en sentido
negativo. En la actualidad, carecemos
por completo de un mapa conceptual
capaz de ilustrar en detalle este
fendmeno y desde el que partir para
proponer intervenciones eficaces que
compensen el fastidio que el tedio
cronificado provoca en quienes no
logran dar portazo a su fuente de
aburricién situacional.

En el ano 2020, apenas 49 trabajos
cientificos habian abordado la
cuestidn del tedio en los adultos
mayores, de entre los cuales solo 13 lo
trataban de manera directa; los 36
restantes lo hacian de forma tangen-
cial. El 45 % del total habia visto la luz
entre los aflos 2012 y 2017. Un 35 %
provenian del ambito geografico
estadounidense, seguido con mucha
diferencia por paises como Francia,
Reino Unido y Espafa. Mas del 85 %
eran en lengua inglesa y alrededor del
80 % lo componian articulos acadé-
Micos gue seguian en su mayoria
disefos exclusivamente cualitativos.
En cuanto a los escenarios en los que
se centraban, el 39 % de la investiga-
cion estaba concentrada en residen-
cias de mayores, otro 39 % en el
domicilio particular, un 12 % en centros
para jubilados y el resto estaba
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distribuido entre centros de dia,
hospitales y centros de rehabilitacion.
Las muestras con las que se habia
trabajado representaban especial-
mente a la poblacidon femenina de una
edad media de 76 anos (Ros Velasco,
2021a).

En lo tocante a la tematica de este
corpus literario, los estudios se
encontraban repartidos entre aquellos
que ponian el foco en a) la vivencia
del aburrimiento segun factores
demograficos y psicoldgicos, b) la
experiencia del aburrimiento de los
mayores en dependencia del lugar de
residencia, ¢) la aparicion del aburri-
miento tras la jubilacion y el aumento
del tiempo libre, d) la conexidn entre
aburrimiento, soledad no deseada y
sentimiento de inutilidad y e) la
presencia del aburrimiento en
trastornos mentales y la Terapia de
Reminiscencia (Ros Velasco, 2021a).

Lo que evidencian las
conclusiones de todos estos
trabajos, en funcion del
bloque tematico en el que se
enmarcan, puede resumirse
en lo siguiente (Ros Velasco,
2021a)

La vivencia del aburrimiento segun
factores demograficos y psicoldgicos.
Desde los afios setenta, los geronto-
logos han apuntado a que el aburri-
miento en los mayores es una
enfermedad virulenta que afecta a dos
de cada tres personas que sienten que
no tienen nada que hacer y a la que
hay que dedicar mucha mas inversion.
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El aburrimiento es un problema persistente para los
mayores que pasan sus ultimos anos de vida institucionali-
zados en residencias. Esto se debe a que los centros
adolecen de una oferta de entretenimiento adecuada e
incapaz de comprometer a los residentes, pero también a
que en ellos hemos dado prioridad a la seguridad, obtenida
a través de la rutinizacion, la estandarizacion y la repeticion,
en detrimento de la espontaneidad, la personalizacion y la
variedad tan necesarias para vivir una vida sin aburrimiento.
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Se ha mostrado que el tedio ataca
mas a quienes tienen tendencia a
pensar mucho las cosas, a aquellos
gue van de casa en casa de manera
rotativa para recibir cuidados y a los
gue viven solos y sin opciones de
cuidar de otros. Ademas, afecta mas a
los hombres que no saben cémo
entretenerse en su tiempo libre y a las
mujeres que dejan de lado el rol de
cuidadoras. Los estudios son contra-
dictorios cuando se trata de deter-
minar a qué edad se vuelve mas
punzante el aburrimiento, aungue los
85 suelen aparecen como un
momento clave.

La experiencia del aburrimiento de los
mayores en dependencia de la
residencia. El aburrimiento es un
problema persistente para los mayores
gue pasan sus ultimos afos de vida
institucionalizados en residencias.
Esto se debe a que los centros
adolecen de una oferta de entreteni-
miento adecuada e incapaz

de comprometer a los residentes,
pero también a que en ellos hemos
dado prioridad a la seguridad,
obtenida a través de la rutinizacion, la
estandarizacion y la repeticion, en
detrimento de la espontaneidad, la
personalizacion y la variedad tan
necesarias para vivir una vida sin
aburrimiento. Se ha detectado que en
algunos casos la coyuntura con el
aburrimiento procede directamente
de los propios residentes, que se
cierran en banda a participar de la
vida residencial. Otras causas que
dan lugar al aburrimiento en este tipo
de instituciones son la falta de
compafia y de oportunidades para
ofrecer cuidados. Las investigaciones
aseguran que el aburrimiento soste-
nido en el tiempo afecta siempre
negativamente a la salud mental de
los residentes y contribuye a crear
entornos poco seguros. Este
problema se replica en menor medida
en otras instituciones como son los
hospitales, los centros de dia y los
centros de rehabilitacion.

0O /57




— |a buena muerte

La aparicion del aburrimiento tras la
jubilacién y el aumento del tiempo
libre. El aburrimiento en la jubilacién
fue estudiado principalmente en los
anos sesenta y los setenta. Las
publicaciones sefalaron que el tedio
provenia de que los jubilados, tras
romper con sus roles y rutinas
habituales, no tenian nada que hacer
o no sabian qué hacer con tanta
cantidad de tiempo libre. Esto
aplicaba especialmente a hombres
con bajo poder adquisitivo y escaso
nivel cultural que habian desempe-
flado trabajos sin cualificacion. El
aburrimiento se establecia entonces
como uno de los desencadenantes de
la depresion, la apatia e incluso la
ideacion suicida tras la jubilacion.

Al margen de lo que subrayan los
estudios existentes, yo misma elaboré
una serie de entrevistas a jubilados en
el afno 2020 (a-e) para preguntarles
acerca de su relacion con el aburri-
miento y pude concluir que, en efecto,
las mujeres tienen menos problemas a
la hora de adaptarse a esta nueva
etapa porgue siguen dando conti-
nuidad a muchas de las actividades
—sobre todo domésticas— que
realizaban con anterioridad, asi como
a los roles del pasado relacionados
con el cuidado. Curiosamente, detecté
gue la religién suponia para muchos
de ellos un pilar esencial en la lucha
contra el hastio.

La conexidon entre aburrimiento,
soledad no deseada y sentimiento de
inutilidad. El aburrimiento es una
plaga que afecta a las personas
mayores siempre de la mano de otras
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dos como son la soledad no deseada
y el sentimiento de inutilidad. Las tres
fueron definidas por la iniciativa The
Eden Alternative, fundada por el
Doctor Bill Thomas a principios de los
afnos noventa. Forman un circulo
vicioso que se retroalimenta. Quienes
se aburren suelen carecer de la
compafia que precisan y de oportuni-
dades para cuidar de otros y sentirse
realizados. La ausencia de compafia, a
Su vez, provoca aislamiento en las
personas, convirtiéndolas en seres
retrotraidos y menos dispuestos a
involucrarse en actividades tanto de
crecimiento como de cuidado. La
sensacion de sentirse inutil, final-
mente, es el reflejo de no poder hacer
cosas por los demas y por uno mismo
y aboca necesariamente a la soledad y
al aburrimiento (Ros Velasco, 2020f).

La presencia del aburrimiento en
trastornos mentales y la Terapia de
Reminiscencia. La falta de estimulos
gue se traduce en la experiencia
constante del aburrimiento es
altamente perjudicial para las
personas que viven con demencia,
pues incrementa la agitacion y el
nerviosismo, desencadena escenas de
violencia, recurrencia de delirios y
confabulaciones paranoides cuando el
dia se pasa sin hacer nada. También
aumenta la sensacion de soledad,
provoca disminucion del afecto,
acelera el declive cognitivo y empeora
la fragilidad psicoldgica y los niveles
de estrés (véase Ros Velasco, 2021b,
2021c). Es responsable de incentivar la
depresion y puede conducir a
trastornos de la conducta como la
adiccioén al juego e incluso al suicidio



La presencia del aburrimiento
en trastornos mentales y la
Terapia de Reminiscencia. La
falta de estimulos que se
traduce en la experiencia
constante del aburrimiento es
altamente perjudicial para las
personas que viven con
demencia, pues incrementa la
agitacion y el nerviosismo,
desencadena escenas de
violencia, recurrencia de
delirios y confabulaciones
paranoides cuando el dia se
pasa sin hacer nada.
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(véase Ros Velasco, 2021d). En los
casos de personas que padecen
Alzheimer, depresién o ansiedad,
ademas, el tedio desvirtua las
bondades de la Terapia de Reminis-
cencia, incitando a los mayores a
revivir recuerdos dolorosos del
pasado.

Lo que se desprende del conoci-
miento cientifico de que disponemos
hasta ahora sobre el aburrimiento en
las personas mayores es que, cierta-
mente, puede llegar a ser un problema
gue ponga en riesgo la consecucion
del envejecimiento saludable cuando
no se cuenta con opciones para llevar
a la practica una estrategia de huida
de la fuente de aburricion que
permanece en el tiempo. Su causa
puede ser enddgena (aburrimiento
cronico), pero la mayoria de las veces
es exdgena (aburrimiento situacional
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cronificado). En otras palabras, el
problema proviene de la proliferacion
de escenarios generadores de
aburrimiento erigidos sobre
asunciones edadistas, capacitistas y
paternalistas.

El proceso de envejecimiento viene
aparejado de cambios que nos obligan
a readaptarnos al entorno para tratar
de seguir viviendo en condiciones que
hagan la vida digna de ser vivida.
Como sociedad, no ponemos las cosas
faciles a quienes comienzan a
mostrarse dependientes al final del
camino. Cometemos el error de dar
por sentadas muchas de sus necesi-
dades en lo que respecta a sus deseos
e ilusiones y empezamos a preocu-
parnos mas por el cuidado del cuerpo
que por el del alma. Especialmente en
las residencias, muchos mayores
sienten que estan obligados a ser
sujetos pasivos, sumidos en unas
rutinas que no han elegido e inmersos
en actividades que consideran poco
estimulantes y repetitivas, sobre las
gue nadie les ha preguntado, que no
fomentan la continuidad de su
biografia y sus habitos pasados ni la
emergencia de nuevos proyectos
personales.

En este tipo de entornos, quienes
acaban cayendo presas del tedio mas
profundo sufren cambios de humor
extremos que se materializan en
estados de enfado, agitacion y
frustracion. Con el tiempo, estos se
acompanfnan de reacciones violentas,
episodios de agresividad y conductas
autolesivas. Este doloroso periplo
culmina con el desarrollo de una

N /59



— |a buena muerte

actitud retrotraida que se manifiesta
en el desinterés por la vida residencial
y por el mundo exterior, y que siembra
las semillas de la soledad y la depre-
sion. Algunos estudios han demos-
trado que el aburrimiento cronificado
también da pie a padecer desdérdenes
del suefio o trastornos alimenticios, asi
como favorece el decremento de las
habilidades cognitivas, la reduccion de
la movilidad y el aumento de la
dependencia.

Cada vez estamos siendo mas
conscientes de que cuando las
personas mayores experimentan
aburrimiento situacional cronificado,
porque quienes les rodeamos no les
apoyamos a la hora de llevar a la
practica sus estrategias de huida
frente al tedio, o no facilitamos que
puedan comprometerse con nuevos
proyectos de crecimiento, entran en
una fase de riesgo de consecuencias
nefastas para su bienestar fisicoy
mental. Pero todavia queda mucho
trabajo por hacer en este sentido.

Lo expuesto en este capitulo muestra
gue aun sabemos poco sobre las
causas y las consecuencias del
aburrimiento en las personas mayores,
pero también que lo poco que
sabemos es razoén suficiente para
ponerse en alerta y profundizar mas
en el tema con el objetivo de afrontar
esta problematica. Es necesaria mucha
mas investigacion empirica para
determinar el alcance de este
fendmeno y ofrecer soluciones
coherentes con las demandas de los
mayores y con los recursos con los
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qgue cuentan en los lugares en los que
viven.

Como otros paises del mundo, Espaina
estd a la cola en esta tarea. Sin
embargo, recientemente se ha puesto
en marcha bajo mi liderazgo el
proyecto PRE-BORED. Well-being and
prevention of boredom in Spanish
nursing homes, financiado con fondos
del programa Horizonte 2020, para
dar visibilidad a esta realidad,
estudiarla de primera mano en centros
residenciales y promover la creacion
de protocolos de prevencioén para
evitar que el aburrimiento merme la
calidad de vida de aquellos que pasan
sus ultimos anos institucionalizados.

PRE-BORED parte de la hipodtesis de
que el aburrimiento sostenido en el
tiempo que muchos mayores refieren
padecer en las residencias es perjudi-
cial para su salud. En la actualidad, su
ejecucion se encuentra en la fase de
trabajo de campo, en la cual estan
participando numerosos centros que
abren sus puertas al equipo para la
realizacion de entrevistas a directores,
técnicos, gerocultores y residentes
que quieren compartir su experiencia
con el aburrimiento en las institu-
ciones —no solo respecto al que
padecen los mayores en si, sino
también al de los propios trabajadores
(Ros Velasco, 2021e)—.

Cada residencia se convierte en un
caso de estudio al que se le facilita, al
final de la intervencion, un informe
sobre su situacion, junto con algunas
sugerencias de mejora y una oportu-
nidad de acompafiamiento y asesoria



a la hora de implementar los cambios
que se estimen convenientes. Pero el
objetivo a largo plazo es que aquellas
instituciones comprometidas en la
lucha contra el aburrimiento —inclu-
yendo, mas alld de las mismas
residencias, a otras entidades sin
animo de lucro y a responsables
sociales y politicos— generemos un
didlogo en torno a los resultados de
este proyecto pionero en el mundo
gue nos permita prevenir la aparicion
del aburrimiento mas peligroso.

Aunque es pronto para avanzar
conclusiones sobre este estudio, dado
el escaso conocimiento que tenemos
en la actualidad sobre este fendmeno
no es irresponsable aventurarnos a
anunciar que el principal problema del
gue parte el aburrimiento que se
cronifica en nuestras instituciones
tiene que ver con la falta de canales
de comunicacion que estimulen que
las personas mayores puedan expresar
a la direccién y a los técnicos, libre-
mente y sin miedo a represalias, como
quieren emplear su tiempo en la
residencia.

A menudo son los propios centros los
gue deciden qué actividades ofertar a
los residentes, cdmo se les permite
participar en la vida residencial y de
gué manera van a pasar sus dias. Estas
decisiones, que se toman pensando en
el bienestar de los mayores, no
siempre se corresponden con sus
deseos. En este sentido, se trata de
incentivar que los mayores sigan
decidiendo lo maximo posible sobre
cdmo quieren vivir, adoptando el
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personal de los centros la posicion del
facilitador.

Parece que la solucion para combatir
el aburrimiento va a pasar previsible-
mente por un proceso de empodera-
miento de los mayores, un
replanteamiento de la cultura del
cuidado vy la creacion de departa-
mentos de comunicacidn interna.
Obviamente, todo esto no tendra
ningun recorrido a menos que
observemos de manera simultdnea
otros problemas de sobra conocidos
en el sector como los que representan
las ratios actuales, la insuficiente
formacion en modelos de atencion
centrada y dirigida por las personas o
la escasa financiacién e implicaciéon
por parte de las administraciones.

«Creo que podemos ser optimistas
dada la cantidad de movimiento y
expectacion que esta creando la
perspectiva de un cambio de la
cultura del cuidado y de la atencién
al envejecimiento en nuestro pais.
Pensar en el papel del aburrimiento
en una sociedad cada vez mas
longeva y necesitada de cuidados de
larga duracién es imprescindible para
cumplir con el objetivo de garantizar
que el final de la vida venga cargado
al menos de tanto significado como
el que marcé el resto de las etapas
conducentes a ese destino.»
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Una vida llena
de planes

Una experiencia de como
contribuir a que las personas
con discapacidad intelectual
que envejecen alcancen sus
suenos y metas.

¢Por qué pensar en el futuro y
en planificarlo?

A medida que envejecemos y reflexio-
namos sobre el futuro, normalmente la
preocupacion e incertidumbre se
aduefan de nuestros pensamientos,
siendo inevitable tratar de imaginar las
complejas circunstancias que presumi-
blemente traera. Es una realidad que se
ha convertido en algo casi cultural,
asociada a todo un entramado de
cuidados y recomendaciones médicas
que debemos seguir, gestiones que
tenemos que realizar, asi como
decisiones que debemos tomar, tales
como la gestion del patrimonio, las
ultimas voluntades, etc.

Cuando reflexionamos sobre la vejez, lo
hacemos desde nuestro propio esquema
mental, es decir, utilizamos nuestros
conocimientos y suposiciones sobre el
envejecimiento para interpretar y
procesar todo aquello que se le asocia.
Por lo tanto, es facil pensar que, si
nuestra percepcion del envejecimiento
se caracteriza por tener una vision




negativa o derrotista del mismo,
nuestros pensamientos sobre el futuro
también tengan esa misma
perspectiva.

Lo cierto es que no debemos entender
la vejez solo como la ultima etapa de
la vida en la que uno se convierte en
mero espectador y en la cual se
presentan, entre otros, necesidades,
limitaciones, cambios, pérdidas, etc.
También es el momento en el que hay
ilusion, se mantienen y se pueden
generar nuevas capacidades, se
presentan oportunidades, afloran
fortalezas humanas, y se pueden
plantear retos que se vivan desde la
motivacion. Todo lo anterior, junto a
una buena red bien organizada de
recursos y apoyos, sera determinante
en la vision de futuro esperado y
deseado gque la persona que envejece
construird desde su imaginario, y sin
duda, se convertiran en fuente de
bienestar.

Nuestra vida es un proceso constante
de planificacion en el que vamos
teniendo diferentes niveles de
participacion a medida que vamos
creciendo y envejeciendo. En las
etapas iniciales de la vida somos parte
de los planes de quienes nos engen-
dran, protegen y educan, y nuestra
vida esta determinada por las
decisiones que otros toman por
nosotros. Pero una de las cosas que
nos caracteriza a los seres humanos,
es nuestro interés por el “mafana”,
por lo que, una vez superada esta fase,
iniciamos un periodo en el que
asumimos la responsabilidad de elegir
el rumbo que queremos tomar en
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Podemos decir que desde que
nos sentimos capacitados
para ello, planificamos la
manera en la que vamos
envejeciendo, aun sin ser muy
conscientes de ello.
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nuestra vida y los pasos que
tendremos que dar para llegar a él.
Dicho de otra forma, empezamos a
planificar nuestra vida y a tomar las
decisiones, unas veces acertadas,
otras veces arriesgadas, dolorosas,
inadecuadas... pero que, en definitiva,
todas ellas con sus consecuencias,
formaran parte de nuestra experiencia
vital y construirdn nuestra identidad.

Por lo tanto, podemos decir que
desde que nos sentimos capacitados
para ello, planificamos la manera en la
que vamos envejeciendo, aun sin ser
muy conscientes de ello.

Solo pensamos en el envejecimiento
cuando se nos manifiestan algunos de
los signos o circunstancias que
culturalmente asumimos como tales,
pero la realidad es que envejecemos
desde el momento en que nacemos
(Ferndndez -Ballesteros, 2018), ya que
el desarrollo fisico y cognitivo de un
bebé, el “estiron” de una joven,
establecer amistades, practicar un
deporte, el primer amor, elegir los
estudios, formar una familia... también
son signos y circunstancias que vamos
sintiendo y viviendo y que forman
parte del proceso de envejecer.
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Es facil concluir, por lo tanto, que
planificar el futuro cuando se es
mayor no supone hacer nada nuevo,
sino dar continuidad a uno de los
mecanismos que mas placer y
satisfaccion genera al ser humano a lo
largo de su vida: tomar las decisiones
necesarias para alcanzar aquello que
anhela y le genera bienestar.

La discapacidad, la existente y la
venidera, es un factor que puede
tener un papel determinante en el
proceso de envejecimiento, por lo
que es importante entenderla,
asumirla y darle una respuesta que
permita afrontar el futuro con las
mejores garantias.

Si nos centramos en las personas con
discapacidad intelectual que
envejecen, es facil percibir que existen
grandes diferencias entre cémo
piensan ellas en su futuro y cémo lo
hace el resto de la poblacion, entre
otras cosas porque casi siempre han
tenido alguna figura que se ha
encargado de hacerlo por ellas.

También se observa que a pesar de los
grandes avances gue se han conse-
guido a nivel social, es fundamental
seguir concienciando a la ciudadania
para que asuman un papel activo y
facilitador en la consecucion de vidas
plenas y deseadas por parte de las
personas con discapacidad.

Sin embargo, es habitual encontrarnos
con situaciones en las que la preocu-

pacion sobre el futuro y la responsabi-
lidad de planificarlo recae en el circulo
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familiar mas cercano, gue asume este
reto, en muchas ocasiones con una
importante falta de recursos (Verdugo
y Navas, 2017), como una conse-
cuencia mas de la discapacidad de su
familiar. En estas circunstancias, la
persona con discapacidad suele
convertirse en un agente pasivo que,
dadas sus limitaciones, de forma
involuntaria deposita en su familia
esta tarea.

Pero no hay que olvidar que, frente a
las limitaciones propias de la discapa-
cidad, también existen capacidades
(Schalock y Verdugo, 2003), que bien
aprovechadas, con los apoyos
necesarios y con buenas oportuni-
dades promovidas desde comuni-
dades inclusivas, permiten que cada
dia, mas personas estén asumiendo el
protagonismo y liderazgo en lo
referente a la planificacion de su
futuro. De esta forma, las entidades
prestadoras de servicios a personas
con discapacidad intelectual cobran
una especial relevancia, asumiendo su
responsabilidad como un servicio
comunitario mas que apoya a la
persona, y actlua como catalizadora en
los procesos de planificacion, promo-
viendo, y de alguna forma garanti-
zando que las personas, con la ayuda
de otras personas importantes de su
vida, se desenvuelvan como cualquier
ciudadano, con unos sistemas de
apoyo ajustados a sus necesidades y
en comunidades que respetan, valoran
y promueven la diversidad (Plena
Inclusidn, 2014).



Tener un plan representa
mucho mas que tener ciertos
anhelos: implica tener inten-
ciodn, ganas de cambiar lo que
soy, tengo o hago, para
convertirlo en lo que quiero
ser, tener o hacer.
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Yo también puedo tener
mi plan

Por lo general, los planes, entendidos
como visiones de futuro, conviven en
nuestra mente con otras muchas
ideas, quehaceres, rutinas y preocupa-
ciones, por lo que, con el tiempo, si no
se les presta atencion y se les atribuye
ilusion, van perdiendo protagonismo
en nuestras reflexiones y se van
desterrando hacia los rincones mas
lejanos e inaccesibles del
pensamiento.

Si lo analizamos desde la perspectiva
de las personas con discapacidad
intelectual que envejecen, pueden
coexistir tres variables que nos dan
pistas de la importancia que va a tener
la elaboracion de un plan. En primer
lugar, pueden surgir ciertas limita-
ciones o complicaciones asociadas a
la edad, que ponen de manifiesto la
necesidad de anticiparse y prever las
posibles consecuencias en la persona
y en sus aspiraciones. En segundo
lugar, la falta de recursos y de una red
de apoyo capaz, pueden condicionar
la viabilidad de las metas personales,
por lo tanto, es fundamental propiciar
un equilibrio entre lo que es positivo y
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posible, y lo que es positivo pero
imposible. Y en tercer lugar, es posible
que se dé lo que los escritores llaman
el sindrome de la hoja en blanco,
donde la persona, ante el reto de
[lenar su vida de deseos, ponga de
manifiesto su incapacidad para
expresarlos, ya sea por falta de habito,
o por la ausencia de oportunidades de
elegir y tomar decisiones que haya
tenido a lo largo de su vida.

Tener un plan representa mucho mas
que tener ciertos anhelos: implica
tener intencién, ganas de cambiar lo
gue soy, tengo o hago, para conver-
tirlo en lo que quiero ser, tener o
hacer. Requiere altas dosis de
voluntad, compromiso y valentia. La
Planificacion Personal por Adelantado
(en adelante PPA), es una herramienta
basada en la filosofia de la Planifica-
cion Centrada en la Persona (en
adelante PCP) que ayuda a las
personas a planificar y tomar
decisiones sobre su futuro cuando
necesitan un mayor apoyo o al final de
sus vidas (Creaney, 2009). Se trata de
un proceso continuo de escucha,
aprendizaje y accion, en el que la
persona es el centro, y el objetivo es
ayudarla a definir lo que es para ella
una buena vida y acompanarla en su
consecucion.

A medida que envejecemos o cuando
emergen problemas graves de salud,
hos preguntamos si huestra manera
de entender y vivir la vida también se
vera comprometida, no sélo por la
naturaleza de las limitaciones, sino
también por el hecho de depender de
otros. Pero la realidad es que, en ese
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momento vital, seguimos teniendo
derecho a mantener la ilusidn, a
formular y a perseguir suefios y
deseos, aunque quiza tengan que
transformarse y adaptarse, por lo que
esperamos de los demas que nos
respeten y nos apoyen (Carratal3,
Mata y Crespo, 2017).

El uso de metodologias de planifica-
cion como la PPA, garantizan oportu-
nidades para que las personas que
envejecen o se acercan al final de su
vida sigan siendo los actores protago-
nistas de su propia pelicula, y puedan
expresar cOmo guieren envejecer o
morir. También dan pistas a aquellos
gue las acompanan sobre coémo
pueden ser buenos aliados.

En definitiva, cualquier persona con
un buen grupo de apoyo, que sea
comprometido y que apueste por su
felicidad y contribuya a brindar una
buena vida, puede tener un plan. En
este sentido, las entidades que
prestan servicios a las personas con
discapacidad intelectual que
envejecen, juegan un papel determi-
nante como promotoras de vidas
plenas a través de este tipo de
procesos de planificacion. Los
enfoques centrados en las personas
deben ser la base desde la que se
construyan sus practicas. Por tanto,
pueden contribuir a que las personas
rescaten de aquel rincdn lejano todas
esas ideas y pensamientos, a que las
hagan presentes, y a que las pongan
en lo mas alto de su orden de
prioridades.
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é¢Por donde empezamos?

La PPA es un instrumento que sirve
para recoger y organizar informacion
especifica de la vida de la persona, de
lo que es importante para ella, para
después apoyarla en conseguir sus
metas y objetivos. También incorpora
informacioén sobre la etapa final de la
vida, donde la persona puede
expresar sus inquietudes ante su
propia muerte y sus deseos para el
final de su vida.

Podemos decir que es una guia para
ayudar a las personas a planificar y
tomar decisiones sobre su vida. Es una
forma organizada de recoger y
registrar informacion y aprender coémo
la persona quiere ser apoyada.

Es importante que quede reflejado en
algun sitio cdmo queremos Vivir,
cudles son nuestros gustos y preferen-
cias, qué nos ayuda a estar mejor,
independientemente de quién esté a
nuestro lado. Y asi conseguir que la
persona tenga una vida plena, una
vida de calidad y sea feliz hasta el
final de su vida (PPA. Cuadernos de
Buenas Practicas de Plena Inclusién
2017).

Empecemos por el principio...

Para tener una vision global de la vida
de la persona, hay que tener en
cuenta que la persona se compone de
un pasado, de un presente y de un
futuro. El presente se construye dia a
dia y el futuro podemos planificarlo,
pero ambos van a estar marcados o



condicionados por el pasado, por
como hemos afrontado los retos vy las
dificultades, como hemos experimen-
tado las distintas situaciones de las
gue hemos sido participes, qué
sucesos nos han hecho cambiar o
adaptarnos... Por tanto, para hablar de
la Ultima etapa de nuestra vida
tenemos que dar mucha importancia a
codmo hemos vivido y a qué vision
hemos ido creando de nosotros
mismos y del mundo que nos rodea,
ya que nos va a ayudar en gran
medida, a seguir construyendo
nuestro futuro.

Hay que tener en cuenta que hasta
hace relativamente poco tiempo, las
personas con discapacidad intelectual
solamente “tenian” pasado y presente,
el futuro no existia. Su esperanza de
vida era menor que la de las personas
sin discapacidad intelectual. Afortuna-
damente, hoy en dia la esperanza de
vida de las personas con discapacidad
intelectual ha aumentado considera-
blemente, incluso para las personas
gue tienen Sindrome de Down, donde
la media estd en 60 afios (Berzosa
2017).

Proceso de elaboracién de un
Plan Personal por Adelantado

Todas las personas nos sentimos mas
seguras si tenemos a nuestro lado a
alguien de confianza, que nos conozca
bien y que pueda prestarnos el apoyo
gue necesitamos en diferentes
momentos de nuestra vida.

Para que las personas puedan
construir su futuro, cuentan con la
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Hay que tener en cuenta que
hasta hace relativamente
poco tiempo, las personas
con discapacidad intelectual
solamente “tenian” pasado y
presente, el futuro no existia.
Su esperanza de vida era
menor que la de las personas
sin discapacidad intelectual.
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figura del “facilitador”. Es una persona
de confianza que va a acompafarla en
todo el proceso. Este facilitador sera
elegido por la persona y serd el
encargado de crear junto a ella un
“mapa de relaciones” que les oriente a
la hora de captar posibles candidatos
que participen en su PPA. Este mapa
de relaciones contendra familiares,
compaferos o amigos, profesionales
(en el caso de que reciba apoyos en
algun centro o servicio), vecinos o
miembros de la comunidad, todos
ellos en contacto con la persona.

Una vez hecho el mapa de relaciones,
la persona junto a su facilitador
constituird su “grupo de apoyo”,
formado por algunas de las personas
mas significativas de su mapa de
relaciones, que le apoyaran a la hora
de planificar y conseguir las metas
que se marquen como deseadas.

Uno de los pilares mas importantes
para la persona es su familia. Siempre
tienen que formar parte de su grupo
de apoyo por la confianza que tiene
en ellos, por el carino y afecto que
depositan y por el valor que dan a que
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apoyen sus decisiones y les ayuden a
conseguir sus suefos.

La persona tiene que buscar con sus
facilitadores el dia y la hora de cada
reunion, preparar las invitaciones para
cada participante de su grupo de
apoyo vy hacérselas llegar, al igual que
la informacidon que trataran en la
reunion, confirmar que cada miembro
de su grupo puede asistir a la cita 'y
rellenar informacioén personal
relevante para la reunién junto con el
facilitador.

Desde el enfoque de la Atenciodn
Integral Centrada en la Persona, la
vision ha cambiado, la persona ahora
estd en el centro de nuestros apoyos,
la atencidon es personalizada y uno de
los puntos fuertes es que la persona
sea la protagonista de su vida y tome
sus propias decisiones al respecto.
Pero no podemos pretender pasar de
la “sumision” a la “independencia”, de
la nada al todo en tan corto periodo
de tiempo. Tenemos que darle los
apOoYyos necesarios para que poco a
poco vaya decidiendo pequenas
Ccosas, que se vea con el poder de
hacerlo, hasta conseguir que crea en
gue él y solo él, es el que tiene que
Vivir su vida.

Tenemos que apoyar a la persona para
gue tenga un rol activo. Como dice
Gonzalo Berzosa, lo primero que
tenemos que hacer para que las
personas participen (que den parte y
tomen parte) es darles la informacion
gue necesiten. Con esta informacion
podran dar su opinidn y a partir de
aqui ya podran decidir qué hacer y
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qué elegir. Pero no podemos
pretender que decidan, sin haber
opinado antes y sin haber tenido
informacién de antemano, el proceso
tiene que seguir un orden logico.

Pero éy si la persona tiene grandes
necesidades de apoyo o un avanzado
grado de deterioro? cY si no se puede
comunicar? Para ello trabajaremos
con la figura del “traductor vital”, es
decir, con personas que por su
trayectoria junto a ella y por el nivel
de complicidad y confianza que han
generado, se sienten legitimados
para ponerle voz desde el conoci-
miento que tienen de ella, ponién-
dose en su lugar y eligiendo por
consenso lo que mas se adapte a ella.

Continuando con el proceso de
elaboracién de la PPA, preguntaremos
a la persona y a todos los miembros
del grupo de apoyo sobre: cdmo seria
un buen/mal dia para la persona, unas
buenas vacaciones, como le gustaria
ser apoyado, qué lugares son impor-
tantes para ella, qué le gusta hacer,
gué admiramos de la persona, si esta
enfermo codmo le gustaria que le
cuidasen, etc. También es importante
contemplar la posibilidad de que en
alguna de estas reuniones se aborde
todo lo relacionado con el final de la
vida, siempre respetando la necesidad
y voluntad de la persona.

También se extrae informacion
relevante para realizar el “Mapa de
Rutinas” de la persona. En este Mapa
se plasma como desea ser apoyada:
codmo le gusta que la despierten,
cudndo le gusta ducharse y coémo



quiere hacerlo, qué le gusta desayunar,
merendar, su comida favorita, qué le
gusta hacer en su tiempo libre, etc.
Cada uno de nosotros tenemos en
nuestro dia a dia una serie de rutinas
gue hacemos siempre de la misma
manera, porque es asi como nos
gusta. Esto nos permite apoyar a las
personas del mismo modo indepen-
dientemente de quién lo haga,
garantizando asi su bienestar.

Para completar el plan de la persona,
podemos apoyarnos en la lectura de
las historias de vida que surgen de la
ReVISEP (Revision de Vida de Sucesos
Especificos Positivos, técnica con la
gue recogemos los acontecimientos
positivos y concretos mas significa-
tivos de la vida de la persona, que
hacen que al recordarlos la persona
experimente la misma sensacion de
felicidad, alegria e ilusion que sintid en
el momento pasado -Serrano 2002-),
en el caso de que la tuviese, ya que
nos van a dar una vision global de la
persona y van a permitir tener
informacion relevante de cara a
abordar futuras reuniones.

Finalmente, ya podemos dar forma a
los suefos, metas y deseos de la
persona. Definir con la persona qué
CcOosas quiere conseguir en un futuro;
para ello se asigna uno o varios
miembros del grupo de apoyo por
cada meta, que seran los responsables
de que se lleven a cabo las acciones
necesarias para conseguir que se
cumpla en un plazo determinado. Es
importante que haya un compromiso y
un seguimiento para que esos plazos
se cumplan, habra metas a corto plazo
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con facil resolucidon y otras mas a
largo plazo que requieren de mayor
planificaciéon, implicacion de mas
personas en el proceso, mayores
costes econdmicos que precisan de un
ahorro previo, etc.

La PPA nunca se acaba, tiene la misma
duraciéon que la vida de la persona, y
como ella, tendrd modificaciones en la
medida que cambien sus preferencias,
sus gustos, sus capacidades, etc.

Nuestra experiencia nos ha demos-
trado que la persona se siente
protagonista en la medida en que es
por ella por la que se han reunido las
personas que mas la conocen y con
las que se siente mas a gusto y en las
que mas confia. Es feliz por sentir
que le aprecian, por el valor que le
dan en cada intervencién y por creer
que puede conseguir las cosas que
desea para su vida.

¢Como hablar de mi futuro y
de mis sueios cuando el
silencio ha sido siempre mi
voz?

Desde los grupos de apoyo hay que
trabajar para que las personas tengan
ideas claras de cdmo quieren vivir su
futuro, definir y marcar bien las metas
a conseguir, las cuales deben ser
positivas para la persona, que les
generen bienestar, felicidad, armonia
con su estilo de vida; y también deben
ser posibles para que se garantice su
consecucion.
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Lo mas deseable es que sea la
persona la que tome las decisiones, y
los demas miembros del grupo la
deben apoyar desde un principio de
realidad, dando el valor y el poder que
por derecho le corresponde.

Al principio, va a ser dificil concretar
deseos o sueffios como la mayoria de
la poblacién entendemos, es decir, es
muy dificil que la persona nos exprese
un deseo como el de viajar a conocer
una ciudad importante para ella y
habra, poco a poco, que dar credibi-
lidad a la consecuciéon de deseos en
cada una de las reuniones. No hay que
poner limite a sus suenos, la cantidad
de metas que se fijen dependerd de la
persona y del momento de su vida y
no debemos forzar la situacion ni
limitar sus expectativas.

Se fijardn metas a corto y a largo
plazo. Las metas a corto plazo son
necesarias para dar continuidad al
Plan, ya que la persona va a ir viendo
cumplidos sus suefos de forma mas
inmediata, y eso le va a animar a
seguir construyendo su futuro con la
incorporaciéon de nuevas metas. Pero
la experiencia nos dice que las metas

Lo mas deseable es que sea
la persona la que tome las
decisiones, y los demas
miembros del grupo la
deben apoyar desde un
principio de realidad, dando
el valor y el poder que por
derecho le corresponde.
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a largo plazo son las gue mas marcan
a las personas, las que mas motivan,
ya que también requieren un mayor
esfuerzo y su consecucion hace que
sea mas gratificante, por ejemplo, la
realizacion de un gran viaje. Cumplir
este tipo de deseos es gratificante
para la persona, pero lo es también
para quienes le dan el apoyo para su
consecucion, al igual que para el resto
de las personas que formen el grupo
de apoyo.

Por poner algunos ejemplos, una
persona cuya maxima aspiracion era ir
a una gasolinera del barrio a tomar un
café, poco a poco, fue creyendo en si
misma y en sus posibilidades, y junto a
su grupo de apoyo, ha concretado y
conseguido suefos como comprarse
una moto de interior o ir a conocer
Sevilla con uno de sus amigos, que
ademas, es miembro de su grupo de
apoyo. Otra persona, tenia la ilusién de
visitar Berlin y conocer en persona el
Mmuro, y gracias a su implicacién, y a
pesar de las complicaciones de
desplazarse en silla de ruedas,
finalmente consiguid viajar a Berlin
junto a un amigo. También es significa-
tiva la experiencia de una persona que
antes de fallecer alcanzd uno de sus
grandes suefos, montar en globo
aerostatico.

&Y cuando el final esta cerca?

Como el envejecimiento es un
proceso, llega un momento en el
transcurso de la vida en el que
podemos ir sufriendo pérdidas en las
capacidades. Es posible padecer algun



tipo de enfermedad irreversible como
una demencia o un cancer incurable.
Pero también es posible que simple-
mente vayamos envejeciendo con
algun achaque y sigamos sumando
anos y anos, y por supuesto,
experiencias.

Todas las personas, independiente-
mente de la condicién en la que nos
encontremos, tenemos derecho a una
vida plena y contar con una buena
calidad de vida, y aun sabiendo que el
final se acerca, debemos seguir dando
significado a la vida y seguir
cumpliendo objetivos, metas y suefos.

Como hemos dicho, es importante
saber que en el caso de las personas
que padecen algun tipo de enfer-
medad degenerativa o terminal, poco
a poco van a ir perdiendo facultades
y el nivel de apoyo va a ir siendo
mayor hasta pasar a ser generalizado.
Los cuidados van a ser fundamen-
tales si queremos mantener su
dignidad y una buena calidad de
vida. Cuando alguien se encuentre en
esta situacién, posiblemente se
tengan que tomar decisiones como
por ejemplo, dénde recibir cuidados
paliativos. En este caso, se podra
pensar si en un entorno hospitalario,
en uno residencial o en otro mas
particular y familiar. Si las preferen-
cias hubieran quedado recogidas en
la PPA, seria mas facil decidir ante
estas situaciones.

En casos en los que la enfermedad es
grave e irreversible, los objetivos a
cumplir pasaran a ser algo mas
basicos, siempre teniendo como
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referencia la informacién que tenemos
de la persona. Por ejemplo, si sabemos
gue a la persona siempre le ha
gustado la Coca-Cola, podemos hacer
gue siga disfrutando de ella ayudan-
donos de espesante, u ofrecer un
Chupachups para que tenga la
oportunidad de experimentar sabores
de los que siempre ha disfrutado.

Pero antes de llegar a situaciones
como la mencionada anteriormente,
es positivo que, si es posible, conoz-
camos los deseos que tiene la persona
sobre el final de su vida. Si todos
pensamos en la muerte, épor qué no
hablar de ella? Habra personas que no
quieran hablar de ese tema y otras
con las que serd mas facil hacerlo,
pero es importante conocer cada
detalle, para asi poder conseguir que
la vida y lo que conlleva el final de
esta, sea elegida por la propia
persona. Habra gente que prefiera un
funeral catdlico enterrando los restos
y otros que prefieran la incineracion,
algunas personas pueden disponer de
un pantedn familiar y otras no, algunas
tendrdn un seguro de decesos... Y
aunqgue la muerte sigue siendo un
tema tabu para muchas personas, se
debe dar la oportunidad de hablar de
ella sin reparos, creando un espacio
seguro y de confianza para tratarla
con naturalidad junto a las personas
elegidas, de manera que todo lo
hablado quede recogido, y llegado el
momento, se lleve a cabo respetando
su voluntad.

Una persona durante la reunion en la

que se da espacio para hablar de
esto, se alegré bastante e incluso le
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alivié el hecho de poder expresar sus
deseos explicando con pelos y
sefales que contaba con un seguro
de decesos, que queria ser incinerada
Yy ho enterrada, y que llevaran sus
cenizas al lugar del que guardaba sus
mejores recuerdos.

Como la muerte puede llegar de
manera anunciada o de manera
inesperada, la experiencia nos ha
hecho ver la importancia de tratar
estos temas y, sobre todo, en personas
gue no cuentan con un apoyo familiar.
El grupo de apoyo debe ayudar a
decidir como quiere que sea ese
momento por muy dificil que pueda
ser. La persona es el centro, y es tan
importante apoyarla en su diaa diay
respetar sus decisiones, como hacer
gue sus ultimos dias y su muerte sean
dignos y como haya elegido.

A este plan le doy un 10

En los centros y servicios hacemos un
gran esfuerzo por conocer a cada
persona en profundidad, quizas
centrandonos demasiado en el aqui y
ahora, pero gracias a la PPA, hemos
ido conociendo a las personas en base
a su historia de vida, encontrando
sentido a muchas cosas que antes, por
falta de informacién o de espacios de
escucha, no entendiamos.
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Con esta forma de trabajar, ganamos
todos. Ganan las personas con
discapacidad al verse mas empode-
radas e ir viendo que esos suefos, al
principio inalcanzables o que incluso
ni existian, toman forma y con buenos
apoyos, se hacen realidad, demostran-
donos que si pensamos a lo grande y
no ponemos limites a los suenos,
abrimos todo un universo de oportu-
nidades para tener buenas vidas.
Ganan sus familias al cambiar el punto
de vista, pues pasan a creer posible
aquello que nunca antes habian
imaginado, poniendo en valor el
talento y las potencialidades de la
persona, y siendo los primeros en dar
un paso al frente asumiendo un rol
mas activo en la consecucidn del
futuro deseado de su familiar, y por lo
tanto, contribuyendo a su felicidad. Y
ganamos los profesionales por tener
la oportunidad de ser parte de la
experiencia, crecer junto a las
personas, y sentir lo gratificante que
resulta contribuir a que en su dia a dia
primen sus preferencias y se haga
todo lo posible para que sus vidas
sean plenas y estén llenas de
momentos unicos.
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La vida hasta
el final

Experiencia de
acompanamiento a personas
con discapacidad intelectual en
proceso avanzado de
envejecimiento en un entorno
residencial.

La Fundaciéon Gil Gayarre en sus mas de
60 anos de experiencia ha ido afron-
tando muchas necesidades y retos de las
personas con discapacidad intelectual y
del desarrollo y sus familias. Nacid por la
falta de respuestas educativas y
laborales de personas que en los afnos
50 del pasado siglo vivian una realidad
de abandono y estigma.

En aquellos anos pensar en el envejeci-
miento de las personas era una verda-
dera utopia, su esperanza de vida estaba
muy por debajo de la poblacidn sin
discapacidad. Después de algo mas de
un siglo todo es muy distinto, es otro
mundo y en el apoyo a las personas
mayores con discapacidad intelectual
gue envejecen, también lo es.

Desde los afios ochenta en la Fundacion
Gil Gayarre ya se crearon servicios de
apoyo especialmente destinados a los
mMas mayores. Se observaban procesos
de envejecimiento y deterioro que no
siendo muy numerosos ya solicitaban
una respuesta especial. Entonces surge
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la Residencia El Cabezo para las
personas mayores con un enfoque de
hogar, familiar y de grupo reducido.
Participamos en los primeros estudios
y proyectos impulsados por el
IMSERSO vy la Confederacion FEAPS
(hoy Plena inclusion) para conocer
una realidad que entonces era
emergente.

Durante todo este tiempo hemos
tenido una fuerte inquietud, inspirada
por nuestros valores orientados por el
humanismo cristiano, de acompanar a
las personas y sus familias a lo largo
de todo su itinerario vital. No es
infrecuente, que tengamos la respon-
sabilidad de atender a personas que
no tienen familia, o esta es muy lejana,
en esos casos nos sentimos todavia
mas comprometidos por la ausencia
de su red de apoyo. Hemos ido
generando un proyecto que ha ido
sumando conocimientos diversos de
apoyo a personas con discapacidad,
otros que vienen de la gerontologia,
los cuidados paliativos, la psicologia
positiva, tecnologias de apoyo, ética
de los cuidados. En este crecimiento y
especializacion hemos utilizado
estrategias de participacion de las
familias y las propias personas en
grupos de mejora y avance. Hemos
aprendido de otras organizaciones y
participamos activamente en las redes
de servicios que mas destacan por sus
buenas practicas.

Por tanto, lo que pretendo exponer es
la experiencia y el compromiso de
muchas personas que aportan desde
distintos lugares, conocimientos y
formas de ser pero gue nos une
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nuestro deseo de dar un apoyo
esmerado a cada persona con
discapacidad intelectual y su familia,
hasta el ultimo momento de su vida.
Un reto muy dificil, no exento de dolor,
tristeza, pero también de afecto, calor
y reconocimiento del valor absoluto
que tiene una vida y que por ello es
merecedora de todos nuestros
esfuerzos.

A lo largo de nuestra trayectoria
profesional, nos enfrentamos a
diversos retos personales y laborales.
Sabemos que la preparacién universi-
taria se queda corta cuando uno
tiene que dar el do de pecho en un
puesto de trabajo y demostrar que
todo lo aprendido en las bancas de
un aula, necesita ser combinado con
un sinfin de variables que ponen a
prueba nuestra valia y nuestros
recursos. Nos enfrentamos a los
grandes momentos de la vida, esos
que vivimos con mayusculas.

Muchos trabajos ademas implican la
relaciéon directa y cuidado de
personas. En estos casos, indiscutible-
mente las competencias técnicas
tienen que ir de la mano con otras
competencias igual o mas impor-
tantes, gque son las competencias
empaticas o relacionales, y las
competencias éticas. Estamos
hablando de tener la capacidad para
ponernos en el lugar del otro, y de
prestar la misma atencidén que a
nosotros nos gustaria recibir. Una
formacién humana que aguante la
técnica y el conocimiento. Acompanar
personas y familias en un contexto de
final de vida exige de nosotros tener



una madurez y serenidad que solo se
adquiere con experiencia, preparacion
y apoyo.

Trabajar con personas con discapa-
cidad intelectual en proceso de
envejecimiento implica tener sensibi-
lidad para prestar unos apoyos de
calidad que contribuyen a una vida
plena y digna de ser vivida hasta el
final. Implica apoyar en la consecucion
de metas, planificacion del futuro,
hablar de temas tal vez menos faciles
como son la enfermedad y la muerte,
desde la normalidad y serenidad,
entendiendo que el declive y la
muerte son parte de nuestra vida. Tal
vez, como decimos, estas destrezas no
se aprendan sdélo en la universidad,
pero pueden ser la clave para
promover la felicidad de muchas
personas. No es facil transmitir la
satisfaccion profesional que supone
haber facilitado un apoyo y cuidados
al final de la vida donde las familias
viven consuelo y las personas han
terminado sus dias con serenidad y
sintiéndose queridos.

Estar al frente de un servicio residen-
cial de personas mayores con discapa-
cidad, supone liderar un proyecto
complejo donde participan un equipo
de profesionales multidisciplinar
(profesionales sanitarios, cuidadores
de atencién de directa, terapeutas
ocupacionales, etc.) que debe ser
capaz de apoyar de forma coordinada
a cada persona y su familia hasta el
final de sus dias, a tener una buena
vida atendiendo a sus creencias e
intereses personales. Y es inevitable,
gue el final de nuestros dias pasa por

La buena muerte

la temida muerte, a la que mas pronto
o0 mas tarde nos debemos enfrentar.
Tema que debemos abordar, y si es
antes, mejor que después. Por tanto,
el acompafamiento a personas
mayores ineludiblemente nos lleva a
abordar el final de la vida y todas las
cuestiones que rodean a este aconte-
cimiento, algo que solemos evitar.

En el ambito de las entidades presta-
doras de apoyo a personas con
discapacidad es comun compartir la
misidn de mejorar la calidad de vida
de las personas con discapacidad
intelectual y sus familias, proporcio-
nando apoyos personalizados y
promoviendo al maximo la participa-
cidn comunitaria. Asi procuramos
prestar los mejores apoyos en los
primeros afos de vida a través de la
atencion temprana, posteriormente
durante la etapa escolar preparamos a
los alumnos para que adquieran el
maximo grado de autonomia y
competencias, y del mismo modo
promovemos la insercién laboral u
otro tipo de apoyos personales o
laborales en la etapa adulta, pasando
por apoyos para poder llevar a cabo
una vida independiente... etc. &Y qué
pasa cuando la persona se hace
mayor? ¢Cuando aumenta la depen-
dencia? ¢Qué pasa cuando recibimos
el diagndstico de una enfermedad
crénica o terminal? Nuestra opinion,
es que no podemos bajar la guardia
en los momentos de enfermedad vy
mayor fragilidad, sino que es cuando
debemos estar mas unidos equipo vy
familia, asegurando la dignidad de la
persona y su mejor calidad de vida,
con el fin de minimizar el sufrimiento y
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el dolor y proporcionarle el maximo
confort. Muchos profesionales que se
han preparado para ensefar, rehabi-
litar, aumentar competencias, tienen
que cambiar el chip y comprender la
importancia en este momento del
ciclo vital. También resulta satisfac-
torio y gratificante acompafar y
apoyar a la persona y su familia a
cumplir sus deseos durante los ultimos
anos de vida, y cerrar el ciclo vital de
la mejor manera.

El edadismo es un fendmeno
que determina una mirada
qgue minusvalora las
diferentes maneras de vivir y
saborear cada momento

S W T Y a S W Ura W W

Cada etapa precisa definir un
proyecto de vida que dé significado y
tenga coherencia con los valores,
creencias y necesidades de la persona.
Socialmente vivimos cierta desco-
nexion con las personas mayores y
una desvalorizaciéon del proceso de
hacerse mayor. El edadismo es un
fendmeno que determina una mirada
gue minusvalora las diferentes
maneras de vivir y saborear cada
momento. Ademas, los derechos de
las personas pueden estar en peligro
por creencias infundadas o juicios: “si
no les importa, si no se enteran”, etc.
Por todo lo dicho, en nuestra entidad,
desarrollamos el Proyecto Buena
Vejez, con el objetivo de contar con
estrategias, servicios y apoyos que
preparan para la vejez, previenen el
proceso de deterioro cognitivo y
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promueven un envejecimiento activo
con oportunidades. Nos parece
importante mantener una vision
holistica, y contemplar a la persona en
su globalidad: conociendo su pasado
(biografia), construyendo un presente
atractivo y apoyando en la planifica-
cion del futuro. Para ello, utilizamos
diferentes instrumentos:

/ La técnica denominada ReViSEP,
/ Revision de Vida de Sucesos
Especificos Positivos (Serrano,
2002), nos ayuda a conocer la
biografia de la persona. A través
de una entrevista estructurada,
va guiando al sujeto en el
recuerdo de su autobiografia a lo
largo de todo su ciclo vital. Esta
centrada en el recuerdo de
sucesos especificos positivos. El
acceso a este tipo de sucesos
permite revivir los sentimientos
asociados a los recuerdos,
mejorar el estado de animo,
disminuir el sentimiento de
desesperanza y aumentar la
satisfaccion con la vida (Latorre
et al. 2008)

La entrevista es administrada de
forma individual a lo largo de 4
semanas consecutivas. Cada una de
las entrevistas que tienen lugar esta
orientada a un periodo de vida: 1)
Infancia, Familia y hogar; 2) Adoles-
cencia; 3) Edad Adulta; y 4) Resumen
de vida. En ancianos con sintomato-
logia depresiva, la técnica ReVIiSEP ha



mostrado su eficacia en la mejora del
estado de animo (Serrano, Latorre,
Gatz y Montanés, 2004). Después de
las cuatro sesiones, se produce un
aumento estadisticamente significa-
tivo del recuerdo especifico, aumenta
la satisfaccion vital, disminuyen la
desesperanza y la sintomatologia
depresiva.

Avia et al. (2012) realiza una adapta-
cion de la ReVIiSEP, afladiendo a la
revision de vida un componente
adicional: a) la confeccidn por parte
del entrevistador de un relato escrito
gue entregaba a la persona en el
contexto de una fiesta donde se leia
en grupo un extracto del relato
obteniendo refuerzo en forma de
reconocimiento, y se le entregaba
ademas un diploma por su participa-
cion y b) el entrevistador realizaba un
poster con imagenes personales
generadoras de emociones positivas
(Positive Portfolio).

A la luz de estos resultados, parece
interesante aplicar la técnica a
personas mayores con discapacidad
intelectual. La Fundacion Gil Gayarre
ha sido pionera en la aplicacion de
esta metodologia en personas con
discapacidad intelectual provocando
en ellas emociones positivas y una
mejora en su estado de dnimo.
Estamos convencidos que conocer la
biografia de la persona nos aporta
otra mirada, y provoca estrechar un
vinculo diferente con la persona desde
Sus experiencias y vivencias mas
personales. Ayuda a todo el equipo a
conocer a cada persona con la
profundidad de su historia, la

La buena muerte

complejidad de su vida y su marco de
valores, creencias. Las personas no
son un sujeto solo de cuidados vy
asistencia, es mucho mas y este tipo
de instrumentos nos ayudan a
escuchar lo que las personas nos
dicen desde como han sido sus vidas.
También es muy importante porgue
evita un proceso de despersonaliza-
cion que ocurre cuando vamos
perdiendo capacidades y canales de
expresion.

Construir un presente atractivo
para las personas mayores es un
reto que debemos enfrentar con
ilusion y creatividad. Que cada
dia sea diferente, estimulante y
que las personas mayores con
discapacidad puedan tener una
ilusion por la que levantarse cada
maifana. La actividad cotidiana
debe ser fuente de
oportunidades, y desde ahi
programar propuestas con
sentido, acordes ala edad y
preferencias individuales. Para
ello debemos tener un
conocimiento importante de la
persona, y sin duda el habernos
adentrado primero en su
biografia nos dara muchas pistas.

%

En las personas en una fase avanzada
de envejecimiento, su actividad
cotidiana ira necesariamente vincu-
lada a un Plan Personal de Cuidados
que serd disefado con esmero

N/Q7
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atendiendo a sus horarios de aseo y
alimentacion, pautas de hidratacion,
fisioterapia, descanso, etc. En estos
momentos nos parece clave diseiar
con “mimo” el dia a dia, incluyendo
también momentos de disfrute y
placer: masajes, estimulacion con
material especifico, musica, etc.

La generacion de contextos estimu-
lantes tiene como elemento clave la
actitud de las personas. Vivir esta
etapa de la vida no significa en ningun
modo renunciar a la alegria, el buen
humor, la complicidad. La actitud del
equipo es clave en este aspecto.
Concebir el centro como un lugar
abierto, que acoge a los visitantes es
muy importante. Es verdad que la
COVID nos ha limitado mucho, pero
hay que ir reconquistando esa
necesidad de apertura, convivencia y
promover comunidad. Con el maximo
cuidado a aquellos momentos vy
circunstancias mas delicadas.

/ Para abordar las cuestiones

/ relativas al futuro, utilizamos la
Planificacion Personal por
Adelantado (PPA), una guia que
ayudara a las personas con
discapacidad intelectual a
planificar y tomar decisiones
sobre su vida: coémo quieren
vivir , cudles son sus gustos y
preferencias, qué les ayuda a
estar mejor... Es importante que
toda esta informaciéon quede
plasmada en un documento para
asegurarnos que las cosas se van

N/Qo

a hacer al propio estilo de la
persona independientemente de
quien esté a su lado.

La PPA es una metodologia de apoyo
muy importante para todos pues
orienta y coordina las acciones
garantizando la centralidad de la
persona. Es especialmente importante
gue participen personas gue conozcan
mucho a la persona mayor, lo que
denominamos circulo de apoyo.

En el contexto de la PPA, también se
pueden abordar cuestiones relativas
al final de la vida: si la persona querra
ser incinerada o enterrada, si dispone
de sepultura, que querrd que se haga
con sus cenizas, si le gustaria realizar
algun rito o ceremonia especial, etc.
Poder hablar de estas cuestiones
cuando la persona esta bien, y
conocer sus deseos nos ayudara
mucho a las personas que presta-
remos apoyo en la etapa final.

Esta forma integral de abordar la
etapa del envejecimiento nos aporta
mucho conocimiento individualizado,
gue resulta fundamental para
personalizar los apoyos y asegurar un
final de vida de calidad. En este
contexto, nos sentimos mas comodos
y seguros para afrontar el diagndstico
de una enfermedad croénica o
terminal.

Los cuidados paliativos empiezan a
partir del diagndstico de la enfer-
medad crdnica y constituyen un
verdadero sistema de apoyo y



soporte integral para la persona y su
familia. Se incluyen los tratamientos
médicos y farmacoldgicos, pero
ademas en los cuidados se integran
aspectos psicoldgicos, sociales y
espirituales, considerando activa-
mente a la persona y su familia.

Es importante tener en cuenta la
enorme variabilidad de cada proceso
de enfermedad y muerte, en cuanto a
signos y sintomas y en cuanto a
duracion. En nuestra experiencia
hemos afrontado desde muertes
repentinas e inesperadas hasta
procesos de enfermedad y cuidados
paliativos o de larga duracion. Esto
nos exige una flexibilidad y capacidad
de adaptacion que supone un gran
reto.

A través de nuestra experiencia
hemos identificado algunas estrate-
gias que nos han ayudado a realizar
los acompanamientos en el final de la
vida de forma satisfactoria:

En primer lugar, la importancia de
conformar un equipo de soporte
centrado en la persona. Es necesario
trabajar unidos, la familia y el equipo
interdisciplinar (médico, enfermera,
psicdlogo, trabajador social, profesio-
nales de atenciodn directa, fisiotera-
peuta) y desde la permanente
comunicacion, enfrentar el reto de
encontrar las mejores respuestas.
Sabiendo que nadie tiene la solucién,
y a veces las decisiones no son
faciles, pero desde el conocimiento, la
cooperacion y la confianza, llega-
remos a buen puerto. Cualquier
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Es necesario trabajar unidos,
la familia y el equipo interdis-
ciplinar (médico, enfermera,
psicologo, trabajador social,
profesionales de atencidon
directa, fisioterapeuta) y
desde la permanente comuni-
cacion, enfrentar el reto de
encontrar las mejores
respuestas.
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accion ird orientada a proporcionar
bienestar a la persona y asegurar sus
derechos.

En segundo lugar, la personalizacion
de los cuidados. El equipo médico
valora permanentemente el estado
base de salud tomando decisiones
casi a diario sobre las necesidades
que pueda presentar la persona el
resto del equipo en los apoyos
sociales y emocionales. Este proceso
encaja dentro de una valoracion
global donde se da respuesta a las
necesidades que puedan surgir
respecto al descanso, eliminacion,
alimentacion, hidratacion, higiene
postural, aporte de oxigeno, apoyo
emocional, atencidn espiritual, visitas
y acompanamiento etc. Procurando
minimizar los riesgos potenciales que
puedan presentarse. Por tanto, cada
persona dispone de un plan de
cuidados individualizado en actuali-
zacion permanente, que es conocido
por todas las personas que inter-
vienen con él o ella.

N/QZ
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Es momento de poner encima de la
mesa toda la informacidon recogida en
la Planificacion Personal por Adelan-
tado sobre los deseos para el final de
la vida, y compartirla con todo el
equipo. Integrar los aspectos psicolo-
gicos, sociales y espirituales. Cumplir
en la medida de lo posible los deseos
expresados por la persona.

En tercer lugar, necesariamente se
produce una reorganizacion del
servicio en torno a las necesidades
gue se derivan del Plan de cuidados
de la persona. Una de las premisas del
modelo de la atencion centrada en la
persona en los servicios gerontolo-
gicos, menciona que el ambiente fisico
influye en el comportamiento y en el
bienestar subjetivo. Es preciso lograr
entornos confortables, predecibles y
seguros y esto conlleva:

O1 Cambio de horarios: aseo,
/ alimentacién, etc.

02 cambio de rutinas: es preciso
/ pautar habitos de hidrataciéon y
alimentacion, control de la
temperatura, administraciéon de

aerosoles, etc.

Cambio de lugares (por ejemplo:
cambio de habitacion,
fisioterapia en cama,
alimentacion en lugares
tranquilo, incluir medidas
técnicas como gruas, etc.)

N/QL
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Flexibilizacién de roles
profesionales: los roles estan al
servicio de la persona, y desde
nuestro compromiso ético “todos
vamos a una”, y en muchas
ocasiones es preciso la formacion
por parte de la enfermera en el
conocimiento de las técnicas
(administracion de alimentacion
por sonda, aerosoles,) y aprender
a detectar signos de alarma, lo
que implica supervision y
comunicacioén constante,
aclaraciéon de dudas o busqueda
de soluciones ante posibles
dificultades que puedan surgir.

El servicio gira alrededor de las
necesidades de la persona, y no al
contrario. Es cierto que a veces no
contamos con todos los medios y
personal que nos gustaria y tenemos
gue estirarnos y hacer grandes
esfuerzos para conseguir estos
redisenos.

Mantenimiento de la dignidad de |a
persona como compromiso perma-
nente. A menudo, hacemos consciente
en el equipo que todas las personas
tenemos dignidad con independencia
de las circunstancias que nos toque
vivir. En estos momentos de mayor
vulnerabilidad, nos esforzarnos por
mantener el respeto por la persona y
cuidar especialmente los momentos
de intimidad. En nuestro caso,
llegamos a realizar un Decalogo de
intimidad, para asegurar nuestro
compromiso ético. Garantizar el buen



trato como aspecto definitorio de
nuestra apuesta de cuidados.

En nuestras formaciones solemos
utilizar esta historia que ejemplifica
gué significa “no olvidarnos” de quién
es la persona:

Un hombre de 80 aiios llegd a
urgencias para que le suturaran una
pequeia herida. Se notaba nervioso y
pidié por favor que lo atendieran lo
mas rapido posible. A cada momento
miraba su reloj como si fuera a perder
su ultimo vuelo. Al mirarlo
impaciente el doctor lo llamé para
atenderle y le cuestioné:

—Qué pasa, hombre, la herida no
tiene mucha importancia, no se
preocupe... ¢Tiene usted otra
consulta?

—No, -le respondié el anciano-, pero
tengo que ir al geriatrico a desayunar
con mi esposa.

=Y équé le pasa? ¢cTiene alguna
enfermedad? -pregunté el doctor.

El anciano dijo: «Hace tiempo que
estd ahi porque padece de
Alzheimer...» «Fijese desde hace 2
afnos, ya no me reconoce, nhi siquiera
sabe quien soy».

El doctor le dijo: «Y usted sigue
yendo cada maifiana, aunque ni
siquiera lo conozca... Y ni sepa que
usted es su marido».

La buena muerte

El anciano sonrid y le contesté: «Es
verdad, ella no sabe quién soy, pero
yo aun sé quién es ella».

No debemos olvidarnos nunca de
quién es, y que nunca dejara de ser,
por mucho que sea el deterioro en el
gue se encuentra la persona a la que
prestamos apoyo.

Por ultimo, desde nuestra experiencia
ha sido fundamental Generar espacios
de dialogo: para hablar de cdmo nos
sentimos ante la evolucién de la
persona o ante la toma de ciertas
decisiones. Crear espacios de didlogo
con los compafieros y amigos de la
persona, especialmente en los dias de
pérdidas y después...incluso tras la
muerte mantener estos espacios de
comunicacion con los profesionales y
las familias. Favorecer el drenaje
emocional y los rituales de duelo.
Mantenemos lazos de cercania con los
familiares de personas que nos han
dejado y participan con nosotros en
actividades y encuentros como forma
de mantener esa relacion de afecto y
cercania que hemos construido.

A modo de conclusion, en estos anos
hemos aprendido mucho porgue cada
persona y su vida han supuesto una
experiencia profunda y significativa,
una lecciéon de vida que trasciende un
contexto de analisis solo profesional o
técnico. Cada acompanamiento nos
modifica como equipo y como
personas pues somos testigos de un
transito uUnico, un afrontamiento
especial del momento de cierre de esa
vida humana. Poder pensarlo y
sedimentarlo en nuestra organizacion
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nos ha ayudado a extraer algunos
aprendizajes, entre los que destacaria:

Es importante definir una estrategia
como organizacion para apoyar a las
personas en el final de la vida. Hay
gue incorporar en nuestro propdsito
esta meta. Aumentar nuestras
capacidades, innovar y medir cédmo lo
estamos haciendo.

Los profesionales que prestan apoyo a
las personas mayores deben estar
formados en Cuidados Paliativos y
Duelo. La manera mas importante que
tenemos de cuidar y acompanar
Somos nosotros mismos y debemos
procurar una formacion integral que
incluya el final de la vida y las medidas
de apoyo en este momento tanto
fisicas, sociales, emocionales, espiri-
tuales y éticas.

Son necesarias las alianzas con otras
organizaciones. Aprender de otros,
compartir. Generar redes y alimen-
tarlas, pues nos fortalecen y evitan el
peligro de ser llaneros solitarios sin
capacidad de contrastar y buscar
fuentes donde nutrirnos.

Cada acompanamiento nos
modifica como equipo vy
CoOmo personas pues somos
testigos de un transito unico,
un afrontamiento especial del
momento de cierre de esa
vida humana.

N/Q-

Trabajar desde un enfoque proactivo:
ir por delante. No esperar para
abordar cuestiones que sabemos que
van a llegar. No temer ser propositivos
0 no hacer por evitar dolores que
inevitablemente hay que afrontar.

Naturalizar el tema de la muerte:
aprender a vivir es aprender a
envejecer, y también aprender a morir.
La cercania con la muerte nos ensefa
a valorar de forma mas rotunda la vida
y todas las cosas que nos regala, las
grandes, pero también las pequenas.
La muerte forma parte de la vida.

Es fundamental el compromiso del
equipo. Nada es posible sin un
proyecto compartido, un compromiso
sentido por todas las personas que
participamos. Cuidar y valorar los
equipos es fundamental, también
reconocer el valor que generan.
Socialmente no se suele tener en
cuenta la importancia y complejidad
de nuestra tarea.

Expresar nuestro dolor en el contexto
profesional nos une y humaniza. A
veces pensamos gue como Somaos
profesionales no debemos exteriorizar
nuestros sentimientos, nuestros
dolores, frustraciones y también
debemos reconocer nuestros logros y
celebrarlos. En muchas organizaciones
da miedo generar espacios y
promover contextos de contencién y
expresion. Creemos que es vital para
evitar la despersonalizacion en los
procesos de acompafiamiento.



Naturalizar el tema de la
muerte: aprender a vivir es
aprender a envejecer, y
también aprender a morir. La
cercania con la muerte nos
ensena a valorar de forma
mas rotunda la vida y todas
las cosas que nos regala, las
grandes, pero también las
pequenas. La muerte forma
parte de la vida.
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Me vienen a la memoria muchos
momentos muy importantes de mi
vida acompafando personas y
familias, de llanto compartido, de
despedidas sentidas, de huecos
vacios, de cobijo y consuelo, cosas

La buena muerte

que han sido posibles porgue lo que
nos hace mas humanos estaba
presente, la capacidad de amar desde
el respeto vy la celebracién de cada
vida como un regalo irrepetible en
nuestra historia.

Para terminar, voy a citar la frase de
Cicely Saunders, fundadora de los
cuidados paliativos, que dice:

«Usted importa por lo que es, e
importa hasta el ultimo momento de
su vida, por tanto, haremos todo lo
que esté a nuestro alcance, no sdélo
para que muera de manera pacifica,
sino también para que, mientras viva,
lo haga con dignidad.»

N/Q7
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La
espiritualidad
V religiosidad
en el final de
la vida

Definir que es la espiritualidad
y qué es la religiosidad es una
de las tareas mas complicadas
que podriamos encontrarnos.
No sdélo por su propio
significado sino por lo dificil
que resulta también
diferenciarlo. Son dos
conceptos que en ocasiones se
toman incluso como sinonimos
mientras que lo que los
enriquece es precisamente la
diferencia real entre ellos y lo
unidos que van al mismo
tiempo.

Definir qué es la espiritualidad y qué es
la religiosidad es una de las tareas mas
complicadas que podriamos encon-
trarnos. No sdélo por su propio signifi-
cado sino por lo dificil que resulta
también diferenciarlo. Son dos
conceptos que en ocasiones se toman
incluso como sindnimos mientras que lo
gue los enriquece es precisamente la




diferencia real entre ellos y lo unidos
gue van al mismo tiempo.

Podemos definir religion como la
creencia en un dios (o dioses) con un
conjunto de normas de comporta-
miento, asi como con un coédigo ético
gue hay que seguir para mantener la
relacion con El. Por otro lado, la
espiritualidad es algo mas personal, es
la manera de entender el mundo por
parte del individuo que se basa en el
corazon.

En la religidn encontramos un dogma
determinado que aplica de forma
comun a todas las personas mientras
gue la espiritualidad pertenece a un
ambito mas privado del individuo. Si
bien la espiritualidad no es depen-
diente de ninguna religién, al tratarse
de un aspecto intimo de las personas
no estd conectado con un dogma, la
religiosidad requiere de la reflexidon
profunda que la espiritualidad trae
consigo.

El desarrollo espiritual, segtin el
psicélogo Stanislav Grof (1995), es
una capacidad innata al ser humano,
que se va desarrollando evolutiva-
mente. Por ello, la espiritualidad es
natural a las personas. Esto es asi
porque el ser humano es consciente
de si mismo, y por ello se interroga
por el sentido de la vida, se pregunta
por el por qué y para qué de su vida
y busca dar solucidon a estas
cuestiones. El humanista Victor
Frankl defiende que todos los seres
humanos buscan un sentido a su vida,
va que toda vida por adversa que sea
tiene un sentido.

La buena muerte

Pero écudl es la importancia de ambos
conceptos al final de la vida?
Envejecer es algo mas que la prepara-
cion hacia la muerte y degeneracion
del cuerpo humano. Es también una
etapa de reflexion personal e intros-
peccioén, en el que los conflictos no
resueltos y éxitos en las etapas
pasadas adquieren un gran papel
protagonista. Y es que, lamentable-
mente, en esta introspeccién no todos
estan satisfechos con su historia.

Al llegar al final de su vida, miles de
personas reconocen arrepentirse de
las cosas que no hicieron, o temen
encontrar la muerte sin haber cerrado
asuntos pendientes: reconciliarse con
un ser querido, declararse a un
antiguo amor o simplemente disfrutar
mas de las pequefas cosas de la vida
diaria.

Y es precisamente la creencia de lo
que vendra después lo que llena de
esperanza a todos aquellos adultos
mayores que no ven la muerte como el
final, sino que creen en la existencia
de un mas alla, una supervivencia o
reencarnacion. Son ellos los que
tienen espiritualidad.

Por otro lado, revisando la literatura
de las actitudes de los adultos
mayores ante el final de la vida, el
reconocido autor Juan Vilches (2000)
destaca que ésta se relaciona con el
miedo y el sufrimiento ante la propia
muerte, y por otro lado, la mayor
preocupacion ante el sufrimiento de
sus seres queridos y no poder
acompanarles en el mismo.
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Al llegar al final de su vida,
miles de personas reconocen
arrepentirse de aencontrar la
muerte sin haber cerrado
asuntos pendientes: reconci-
liarse con un ser querido,
declararse a un antiguo amor
o simplemente disfrutar mas
de las pequenas cosas de la
vida diaria.
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Y es precisamente donde la espiritua-
lidad juega un rol fundamental en el
afrontamiento de la muerte y todas las
emociones negativas alrededor de
ella. La tesis de Rivarola (2016) revela
gue hay una relacién inversa entre la
espiritualidad y el propio miedo al
final de la vida, ya que la espiritualidad
ofrece la posibilidad de trascender y
de dar significado a la existencia.
Defiende que, al tener una existencia
con objetivos, el ser humano se siente
mas que la suma de sus partes. El ser
humano espiritual afronta la muerte
con paz, con el deseo de reconciliarse
con las personas, pudiendo (en el caso
de ser religioso) pidiendo perddn a
Dios, y a las personas que haya
podido hacer algun dano.

Pero la espiritualidad sirve también
para sobrellevar el duelo por el
fallecimiento de un ser querido. La
confianza de saber que se encuentra
en un lugar mejor es reconfortante y
tranquilizador.

N/979

Ademas, gozar de una espiritualidad
en las que crees en un Dios benevo-
lente (y no castigador) también tienen
un efecto positivo en la conservacion
de la propia salud. Esto es debido a
gue las personas espirituales agregan
un elemento de control a su mundo
interno, lo que les genera mayores
niveles de bienestar.

En primer lugar, las personas con
espiritualidad tienen una mayor
longevidad de vida, asi como una
mejor calidad de vida al final de la
misma, como ha demostrado el
estudio de Martin de Bustamante
(2015) de la Universidad de Comillas.
La espiritualidad influye de manera
positiva en el sentido de bienestar del
individuo enfermo. El estudio muestra
también la importancia de la espiritua-
lidad en la calidad de vida de
pacientes terminales, y codmo la misma
puede mejorar el momento del final
de la vida si se cubren esas necesi-
dades espirituales.

Por otro lado, los adultos mayores
espirituales presentan menores
niveles de estrés, miedo y ansiedad,
asi como mayores actitudes favora-
bles ante la muerte. Asi mismo,
Pargament, Feuille y Burdzy (2011)
demostraron que la espiritualidad se
asocia con menores sintomas
psicosomaticos.

Por ultimo, es importante resaltar los
cuidados gue necesitan las personas
en el final de la vida, entre los que
destacamos el acompaiamiento con
un buen clima de sus seres queridos,
el amor, la estima y el reconocimiento



Por ultimo, es importante
resaltar los cuidados que
necesitan las personas en el
final de la vida, entre los que
destacamos el acompana-
miento con un buen clima de
sus seres queridos, el amor, la
estima y el reconocimiento
de sus logros en el transcurso
de su vida, y las necesidades
espirituales.
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de sus logros en el transcurso de su
vida, y las necesidades espirituales. Es
fundamental cuidar y acompafar en el
final de la vida no sélo de las necesi-
dades de estima y sociales, sino
también espirituales. Y es que el
cuidado que damos a los familiares
mayores y enfermos demuestran la
categoria moral de la sociedad.

Actualmente, como resalta el articulo
de Lopez (2022) “Vivir un buen morir
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y el arte de acompanar” mas del 80 %
de las personas que mueren en
instituciones sanitarias se plantean
interrogantes espirituales y se los
dirigen al personal sanitario. Actual-
mente, el personal sanitario esta
mostrando un gran interés y sensibi-
lidad a las cuestiones espirituales del
final de la vida, asi se demuestra en la
participacion de los mismos en
jornadas y congresos y en el cuestio-
nario realizado a profesionales
sanitarios realizado por el SECPAL
(Sociedad Espafola de Cuidados
Paliativos).

Desde nuestra perspectiva, conside-
remos fundamental la formacion en
acompafnamiento espiritual de los
sanitarios que acompanan en el final
de la vida, entendiendo los cuidados
paliativos como parte integral de los
modelos de cuidado de los pacientes,
y dando la importancia que los
mismos tienen, tratdndolos con la
misma atencién y cuidado que el
tratamiento para el dolor.
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Cansancio
de vivir: un
fendmeno
creciente

Molly tenia 88 anos y gozaba
de buena salud. Habia
sobrevivido a dos maridos, a
sus hermanos, a la mayoria de
Sus amigos y a su unico hijo.

—No me queda ninguna relacion signifi-
cativa, querido —me dijo—. Todos han
muerto. dY sabes qué? En el fondo, yo
también quiero dejar este mundo.
—Inclindndose un poco mas, como si me
estuviera contando un secreto,
continué—: En el transcurso de mi
investigacion he entrevistado a muchas
personas mayores. De vez en cuando, me
sorprende la sinceridad con la que
algunas personas sienten que su vida ha

«éTe digo lo que soy? Soy
fuerte. Puedo admitir ante mi
misma y ante ti que aqui no me
gueda nada. Estoy mas que
preparada para irme cuando
llegue mi hora. De hecho, no
creo que llegue todo lo rapido
gue me gustaria.»




terminado. Parecen cansados de estar
VIVOS.

Soy miembro de la red europea
Understanding Tiredness of Life in
Older People Research Network, un
grupo de geriatras, psiquiatras,
cientificos sociales, psicélogos y
estudiosos de la muerte. Queremos
entender mejor el fendmeno y
desentrafar qué tiene de Unico. La red
también trabaja en el asesoramiento a
politicos y practicas sanitarias, asi
como en el apoyo a cuidadores y
pacientes.

La catedratica de ética asistencial Els
van Wijngaarden y sus colegas de los
Paises Bajos escucharon a un grupo
de personas mayores que, sin estar
gravemente enfermas, sentian el
deseo de poner fin a sus vidas. Los
problemas clave que identificaron en
estas personas fueron: la soledad
dolorosa, el dolor asociado a no
importarle a nadie, el freno a la
autoexpresion, el cansancio existencial
y el miedo a verse reducidos a un
estado completamente dependiente.

No tiene por qué ser la consecuencia
de toda una vida de sufrimiento, ni la
respuesta a un dolor fisico intolerable.
El cansancio de la vida también
parece surgir en personas que
consideran haber vivido vidas plenas.
Un hombre de 92 afos dijo a los
investigadores de la red:

«No influyes en nada. El barco zarpa y
todo el mundo tiene un trabajo, pero
tu sdélo navegas. Yo soy la carga para
ellos. Eso no es facil. Yo no soy asi.

La buena muerte

Humillacion es una palabra demasiado
fuerte, pero casi. Simplemente me
siento ignorado, completamente
marginado.»

Otro hombre dijo:

«Mira cdmo estan esas ancianas del
edificio de enfrente. Demacradas y
medio muertas, conducidas inutil-
mente en silla de ruedas... Ya no tiene
nada que ver con ser humano. Es una
etapa de la vida por la que simple-
mente no quiero pasar.»

Un sufrimiento unico

El novelista estadounidense Philip
Roth escribid que “la vejez no es una
batalla, la vejez es una masacre”. Si
vivimos lo suficiente, podemos perder
nuestra identidad, capacidades fisicas,
pareja, amigos y carrera.

Para algunas personas, esto provoca
una sensacion muy arraigada de que
la vida ha sido despojada de su
sentido. Y también de que las herra-
mientas que necesitamos para
reconstruir un sentido de propodsito
son irrecuperables.

La catedratica sueca Helena Larsson y
sus colegas han escrito sobre un
“apagon gradual” en la vejez.
Sostienen que la gente se va despren-
diendo de la vida hasta que llega a un
punto en el que estd preparada para
apagar el mundo exterior. El equipo
de Larsson plantea la cuestion de si
esto podria ser inevitable para todos
nosotros.
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Por supuesto, este tipo de sufrimiento
comparte caracteristicas (es depri-
mente y doloroso) con la angustia que
encontramos en otros momentos de la
vida. Pero no es lo mismo. Pensemos
en el sufrimiento existencial que
puede derivarse de una enfermedad
terminal o de un divorcio reciente. En
estos ejemplos, parte del sufrimiento
estd relacionado con el hecho de que
aun gueda por recorrer el camino de
la vida, pero que el resto del viaje es
incierto y ya no tiene el aspecto que
habiamos imaginado.

Este tipo de sufrimiento suele estar
relacionado con el duelo por un futuro
gue creemos que deberiamos haber
tenido o con el miedo a un futuro
incierto. Uno de los rasgos distintivos
del cansancio de vivir es que no hay
deseo de futuro ni duelo por él: sélo
una profunda sensacion de que el
viaje ha terminado, pero se prolonga
dolorosa e indefinidamente.

La visidon global

En los paises donde la eutanasia y el
suicidio asistido son legales, médicos
e investigadores debaten si el
cansancio de la vida alcanza el umbral
del tipo de sufrimiento emocional
incesante que otorga a las personas el
derecho a la eutanasia.
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El hecho de que este problema sea lo
bastante comuin como para que los
investigadores lo debatan puede
sugerir que la vida moderna ha
excluido a las personas mayores de la
sociedad occidental. Quiza los
mayores ya no son venerados por su
sabiduria y experiencia. Pero no es
inevitable. En Japdn, la edad se
considera una primavera o un renaci-
miento tras un ajetreado periodo de
trabajo y crianza de los hijos. Segun
un estudio, los adultos mayores de
Japdn obtuvieron puntuaciones mas
altas en crecimiento personal que los
adultos de mediana edad, mientras
gue en Estados Unidos se observo el
patron de edad opuesto.

El cirujano y profesor de medicina
Atul Gawande afirma que, en las
sociedades occidentales, la medicina
ha creado las condiciones ideales para
transformar el envejecimiento en un
“largo y lento desvanecimiento”. Cree
gue se ha pasado por alto la calidad
de vida al canalizar nuestros recursos
hacia la supervivencia bioldgica. Esto
no tiene precedentes en la historia. El
cansancio de la vida podria ser el
precio que estamos pagando.




Diana Molina Villaverde
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Los ultimos
dias desde la
perspectiva
enfermera

La situacion de udltimos dias
es el proceso que aparece en
la fase final de muchas
enfermedades, en la que la
vida se extingue
gradualmente. Para la
profesion enfermera, la
atencion a los ultimos dias es
de especial interés por el
impacto que tiene el proceso
de morir en el individuo y en
su familia.

Aurora, enfermera de oncologia, nos
cuenta en que consiste este final de
vida y como se vive esta situacion de
dltimos dias.

El final de la vida: un proceso
natural, Gnico e irrepetible

Cada persona vive sus ultimos dias de
una manera particular, influido por la
combinacioén de la dimensidn cogni-
tiva, conductual, social y espiritual que
tenga para afrontar de una manera
determinada el final de la vida.

La buena muerte

Hay muchas formas de morir: de
forma subita o de forma lenta, con
dolor o sin dolor, de forma violenta o
dulce, solo 0 acompanado, sabiéndolo
0 no sabiéndolo. Hay infinidad de
posibilidades, como si del genoma
humano se tratara. Precisamente, todo
ello es lo que hace que se convierta en
un proceso de alta complejidad,
ocasionando una fuerte demanda de
atencion y apoyo emocional para el
paciente y la familia.

La enfermeria tiene un papel funda-
mental dentro del equipo multidisci-
plinar, ya que es la que pasa la mayor
parte del tiempo descifrando cada
caso concreto para poder brindar
cuidados de calidad, humanizados,
adaptados a cada situacion, a través
de crear un vinculo interpersonal
potente. La imagen tradicional de la
enfermeria centrada en el enfermo
recuperable, en la prevencion de la
enfermedad y en la promocién de la
salud, se ha redimensionado, englo-
bando también los cuidados al final de
la vida, donde se puede dar calidad de
vida y confort, aliviando los sintomas,
dando apoyo emocional, facilitando el
proceso de adaptacion, contribuyendo
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a la comunicacion entre enfermo-fa-
milia-equipo multidisciplinar y
planificando los cuidados segun las
necesidades de cada momento.

Paliativo deriva del latin pallium, que
significa “manto”. Precisamente se
trata de arropar a quien lo necesita. La
enfermeria paliativa es un trabajo que
se labra con tesdn y paciencia,
marcado por el ritmo de la enfer-
medad y las necesidades que surgen,
lo que hace que estemos en constante
adaptacion. Se precisa una adecuada
capacitacidon enfermera y habilidades
personales para conseguir los
cuidados holisticos que precisan los
pacientes en sus ultimos dias, sin que
suponga un dafo o desgaste
emocional para quien los proporciona,
ya que se trata de unos cuidados
“sensibles”.

A través de mecanismos de protec-
cion y entrenamiento para conseguir
destreza, se puede disminuir el
impacto y alcanzar una alta implica-
cion. Para ello, se precisa también de
un conglomerado de cualidades
personales y valores, como empatia,
compasion, comunicacion y escucha
activa, respeto, confianza, honestidad
y seguridad, entre otras, para
proyectar sobre el paciente y su
entorno, la tranquilidad y paz que
todos necesitan en esa etapa final.
Este clima de confianza hace que,
progresivamente, disminuya la
desesperanza, mejore el afronta-
miento y la conducta del paciente y
de su familia, lo que se traduce en
calidad de vida a nivel psicoldgico,
generando bienestar mental para

O/10°

Paliativo deriva del latin
pallium, que significa
“manto”. Precisamente se
trata de arropar a quien lo
necesita. La enfermeria
paliativa es un trabajo que se
labra con tesén y paciencia,
marcado por el ritmo de la
enfermedad y las necesi-
dades que surgen, lo que
hace que estemos en
constante adaptacion.
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ambas partes y convirtiéndose en una
experiencia vital enriquecedora.

Podemos aplicar la “Metafora del
iceberg personal” de Virginia Satir,
donde explorando y profundizando en
la base del iceberg del paciente
terminal, conseguiremos conocer,
entender y trabajar aquello que le
inquieta para mejorar el afrontamiento
y la conducta ante la muerte, aplicable
con efecto feedback entre todos los
gue participan en esa relaciéon
vinculante.

éCuales son los sentimientos
ante la muerte?

Estamos en un periodo de tanatofobia
generalizado, donde la muerte se
entiende como decadencia y fracaso,
como una antitesis del éxito y la
tendencia es alejarla de nuestra
realidad inmediata. Sigue siendo un
tema tabu en esta sociedad



tecnoldgica que vivimos, donde se
intenta ocultar un proceso natural que
viene impuesto al nacer y es que, sin
duda, la vida y la muerte, cabalgan
juntas todo el tiempo.

En las unidades de oncologia y
cuidados paliativos, la muerte se
hace nuestra compaiera de trabajo.
Tenemos que comprenderla y darle
cabida en nuestro dia a dia. Su
presencia constante es la que nos
hace reflexionar sobre la vida y lo
cotidiano, sobre las experiencias
vitales, y es la que nos impulsa a ser
mejores profesionales y personas. Asi
como una conciencia en calma
produce un dulce sueiio, una vida
bien vivida conduce a una muerte
tranquila.

Si hay algo que se evidencia en esta
etapa, es cdmo cambia la escala de
valores, donde comienza a tener total
importancia el “ser” y no el “tener”. La
pirdmide de A. Maslow veria alterado
su orden natural, siendo cumbre en la
escala al final de la vida la necesidad
de sentirse querido y protegido.

Uno de los momentos que se vive con
mas estrés en la profesion, comienza
cuando se desestima el tratamiento
activo y se le comunica al paciente y a
su familia que ya no hay mas recursos
para tratar la enfermedad. Tenemos
gue estar preparados para contener y
encauzar el impacto que ocasiona esa
informacion. El paciente entra en
estado de shock por las noticias que
recibe, generandole incertidumbre y
temor por la proximidad de la muerte.
Se vive como una agresion
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psicoldégica, donde el paciente
presenta una conmocion interna que
es dificil de manejar en primera
instancia. A este nivel, enfermeria
compagina la informacion médica con
la actitud de escucha activa, respe-
tando los silencios del paciente y
aclarando todas las dudas que le
empiezan a sobrevenir. Comienza el
proceso de cambios emocionales
profundos y reflexivos de la vida del
paciente, donde el papel de enfer-
meria cobra especial importancia para
manejar la situacion con el paciente y
su familia desde un primer momento.

La psicologa Kubler-Ross cred uno de
los modelos psicoldgicos mas
conocidos de todo el mundo, fue
pionera en el estudio al final de la
vida, con cinco etapas emocionales
basicas que se producen en mayor o
menor medida en la mayoria de
pacientes terminales: la negacion, la
ira, la negociacion, la depresién y la
aceptacion. Cuando se alcanza la
aceptacion, el paciente esta prepa-
rado para enfrentarse a la muerte con
relativa tranquilidad, aungue ésta no
es la ultima etapa antes de fallecer.
Todos pasaremos por la decatexis,
donde la persona finaliza toda
comunicacién con su entorno porque,
a través de un complejo mecanismo
de sefales internas, sabe que la
muerte es inminente.

Tras este analisis del contexto, Jose,
enfermero de soporte hospitalario
dentro de la Unidad de Cuidados
Paliativos, nos sigue introduciendo
desde la vision enfermera.
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Si hay algo que se evidencia
en esta etapa, es como
cambia la escala de valores,
donde comienza a tener total
importancia el “ser” y no el
“tener”. La piramide de A.
Maslow veria alterado su
orden natural, siendo cumbre
en la escala al final de la vida
la necesidad de sentirse
querido y protegido.
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¢Qué se puede hacer tras
recibir las malas noticias?

Ser enfermera de practica avanzada
(EPA) en un equipo de soporte
hospitalario de una unidad de
cuidados paliativos, supone conocer a
personas que, al tener un avance en el
estado de su enfermedad, oncoldgica
0 no oncoldgica, reciben informacion
acerca de una toma de decisiones en
la que ya no se benefician de un
tratamiento curativo. En ocasiones,
nos consultan para colaborar como
parte de un proceso de planificacion
anticipada y compartida con objetivo
de dirigir los cuidados a paliar y aliviar,
teniendo la persona una indepen-
dencia fisica 0ptima para continuar
recibiendo tratamiento activo, pero
existiendo a su vez una evidencia de
un mal prondstico sin poder estimarse
un tiempo aproximado.

Existen diferentes patrones analiticos

y escalas, segun sea la enfermedad
causante, usados en una valoracion
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inicial, realizada de manera conjunta
por el equipo multidisciplinar. El
propio estado y deterioro de la
persona va a ser determinante, porque
es frecuente que nos encontremos
con una funcionalidad mermada. En
esta valoracion, la enfermera presta
especial atencion, de manera sensible
y cercana, a todos sus sentidos. Con la
mirada y el tacto, la piel y las mucosas
nos aportan informacién importante.
Con el color e hidrataciéon podemos
detectar problemas (diagndsticos
enfermeros) y formular el plan de
cuidados mas adecuado a la situaciéon
del paciente, para marcar unos nuevos
objetivos y asi poder atender a estos
problemas con las intervenciones
enfermeras adecuadas. Los ruidos o
percepciones por el olfato que pueden
aparecer en cualquier momento, y ser
detectados por la enfermera, son
relevantes a nivel de posibles sintomas
a tratar de forma médica y con los
cuidados enfermeros adecuados. A su
vez, con la propia mirada, y ésta
acompanada con el oido, somos
capaces de intuir las sensaciones que
la persona percibe durante la valora-
cion, como la tristeza, incredulidad, el
desanimo, anhedonia, etc. Son
momentos de acercamiento y de
respeto segun la demanda de cada
persona, de compasion, de acompana-
miento, en los que la enfermera busca
la forma de dar calidez al entorno
donde estamos realizando la
valoracion.

El impacto emocional en estos
momentos, tanto para la persona
receptora de la informacion como
para su entorno, es notable en mayor



o menor medida. Por eso es impor-
tante individualizar cada situacién, dar
el tiempo necesario para conocer a
cada persona tras el estudio de su
proceso de enfermedad avanzada.
Para ello consideramos que adoptar
una “perspectiva humanista” es
relevante.

En el marco de la humanizacion de
los cuidados, la enfermeria actual da
valor a la “dimensidén esencial” de
cada persona, sin olvidarnos de las
demas (fisica, social...). Validamos
sintomas en los que podemos
detectar alterados su distrés emocio-
nal, su espiritualidad y su dignidad.

Existen distintos instrumentos que nos
darian una informacion detallada de la
dimension esencial de cada persona,
pero para dar uso a los mismos se
precisa de una formacion especifica
previa y compleja. Por ello conside-
ramos la relevancia de los aspectos de
la dimensién esencial, como parte de
nuestras entrevistas durante la
valoracion de enfermeria de Soporte
Hospitalario y en las sucesivas visitas
de seguimiento, para asi considerarlas
en la planificacion de los cuidados
enfermeros, segun las necesidades
detectadas en las mismas.

Explicar la atencion en los ultimos dias
supone, como profesional de cuidados
paliativos, tener en cuenta que
cualquier tipo de reaccidén a la propia
informacioén es posible. Podemos
saber o no saber dar respuestas a las
muchas cuestiones que pueden surgir.
Pero lo verdaderamente importante
para nosotros es que las personas
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comprendan las respuestas que van a
recibir.

La transicidon a los cuidados
paliativos. ¢Como se hace?

La atencion paliativa encuadra un
puzzle de diferentes recursos disponi-
bles para las personas que presentan
estas necesidades. Atendiendo a la
complejidad que marca la propia
enfermedad, activamos unos u otro,
segun los distintos planes autono-
micos. Por ejemplo: en el plan andaluz
de cuidados paliativos, se realiza el
uso de la IDC-PAL, instrumento
diagndstico de la complejidad en
cuidados paliativos, que identifica la
situacion como “No Compleja” (no
requiere el uso de un recurso especi-
fico de cuidados paliativos),
“Compleja” (puede o no requerirlo, a
criterio de su médico responsable), y
“Altamente Compleja” (requiere
atencion paliativa con un recurso
especifico).

En decisidn conjunta del equipo
multidisciplinar, en consenso con la
persona gque se beneficiara de la
misma y teniendo en cuenta a su
familia, coordinamos nuestros
recursos si las necesidades paliativas
lo precisan. En algunas regiones, al
alta a domicilio su médico de atencidén
primaria darad continuidad a los
cuidados, decidiendo en qué
momento hacer uso de los recursos.
También damos valor en la transicion
a si previamente se ha elaborado un
Documento de Voluntades Antici-
padas. Tener en cuenta los deseos de
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la persona, para dar respuestas al
doénde, cudndo y cdémo sobre la
continuidad de cuidados al final de la
vida, requiere de una formacioén previa
en habilidades en comunicacion para
poder ser lo mas asertivos posibles.

Una enfermera del equipo de soporte
ofrece todo tipo de informacion
acerca de los diferentes recursos que
vamos ofrecer a la persona, segun se
detecte lo mas idoneo para la misma,
ya sea una continuidad de cuidados
en una unidad de cuidados paliativos
agudos o de media-larga estancia, en
una residencia, o en el domicilio
cuando detectamos que los cuidados
son asumibles por su cuidador
principal y resto de familia. En el caso
gue observemos que en el propio
domicilio debe tener un seguimiento
por algun sintoma que precise control,
damos informacion detallada sobre la
necesidad de un seguimiento estrecho
con el equipo de soporte de atencidn
paliativa en el domicilio, ESAPD, que
les va a aportar un control de la
situacion con visitas programadas y
[lamadas telefdnicas segun sus
necesidades. Informamos ademas
sobre la disponibilidad del recurso de
atencion de urgencia telefénica 24h,
de lunes a domingo, fuera del horario
de atencion del ESAPD, mediante el
contacto telefdnico con el servicio de
emergencias sanitarias de la region
donde se encuentre la persona. En la
Comunidad de Madrid se dispone del
recurso PAL24, dentro del servicio de
emergencias SUMMA, con personal de
enfermeria y/o medicina con forma-
cion en cuidados paliativos.
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Con la gestion de estos recursos, la
enfermera consigue aportar un
acompafnamiento en esta etapa de la
vida, la del final, en la que los cuidados
se van a hacer tanto visibles cémo
invisibles al mismo tiempo, aportando
vida a los dias, semanas, meses.

Pero en este viaje de ultimos dias
desde la perspectiva enfermera, no
podemos dejar pasar la oportunidad
para tener la vision completa de la
percepciéon de la propia enfermera,
como se vive desde el lado del
profesional. Melisa, enfermera de
hospitalizacidn en la unidad de
cuidados paliativos, nos cuenta en
primera persona su experiencia y
percepcion.

Vivencias de una enfermera
en el final de vida

dQueé es el final de la vida? Si pregun-
tamos a diferentes personas vamos a
obtener multiples respuestas y
sentimientos. Por eso, queria trasmitir
mis vivencias como enfermera de
paliativos y cdmo me he desarrollado
a nivel personal y profesional.

Es muy importante para mi estar aqui,
me ha ayudado en mi diaa diay
considero una gran oportunidad y un
privilegio estar con pacientes con
necesidades en sus ultimos dias.

Desde pequefia me hacia preguntas:
“¢Qué pasara cuando mueres? éA
dénde vamos?”, esto provocaba en mi
ciertos miedos y pensamientos.
Supongo gue estos sentimientos se



dan en la nifiez, asi como ese miedo a
enfrentarse a lo desconocido. Seria
importante que desde las aulas se
hablara de la muerte igual que se
habla de otros procesos naturales.

Cuando me comunicaron el cambio
de unidad, ya solo la palabra PALIA-
TIVOS desperté en mi sentimientos
contradictorios. El gran impacto de
esta palabra, asi como el tabu a la
muerte que la sociedad tiene. Todas
las personas que me rodeaban me
decian: “No quiero que me cuentes
cosas tristes”, “no podria estar ahi”,
“tienes que ser muy fuerte”... Son
frases negativas generadas por el
propio rechazo social.

Antes de empezar a trabajar estuve
leyendo sobre pacientes con necesi-
dades de cuidados paliativos, la
enfermedad terminal, control de
sintomas, y me pregunté: éMe siento
preparada para acompanfar a alguien
en el final de su vida?

Me formé con mis compaferos de la
unidad, comencé a enfrentarme a esta
situacion y a ir adquiriendo herra-
mientas de comunicacién. Quedé
impresionada por los grandes profe-
sionales que trabajaban en esta
unidad, como acompafan a las
familias y el apoyo psicoldgico que
brindan, pero sobre todo aprendi a
escuchar y acompanar.

Queria mencionar la importancia de
esos “cuidados invisibles” que se
realizan, desconocidos por la gente, y
resaltar el papel de enfermeria en los
mismos, ya que las enfermeras son
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pioneras en ellos. Se han estado
haciendo desde siempre, pero no se
les ha dado la importancia que tienen.
Tenemos unos precedentes que nos
pueden guiar el futuro sobre la
investigacion y la practica enfermera
en los cuidados hasta el final de la
vida, como la Teoria Humanistica de
Enfermeria (da importancia a cuidar
desarrollando la empatia y encuentro
enfermera-persona), el modelo de
Adaptacion de Callista Roy (perspec-
tiva holistica de la persona en
constante interaccion con el entorno),
o la Teoria del déficit de Autocuidado,
de Dorothea Orem (déficit perma-
nente de autocuidado al final de la
vida, siendo cuidado central de la
enfermera el mantenimiento del
confort).

Existen proyectos actuales que siguen
la linea de investigacion sobre los
cuidados paliativos invisibles, como es
el de M2 Belén Martinez Cruz, enfer-
mera en la Unidad de Cuidados
Paliativos del Hospital General
Universitario Gregorio Maranoén y
pionera en este proyecto. Ella consi-
dera que los cuidados paliativos
invisibles son “todas aquellas interven-
ciones que conllevan acciones de
cuidados que atienden principalmente
las necesidades que la enfermera
detecta en las esferas social,
emocional y espiritual, asi como en la
necesidad de confortar”. Los enmarca
dentro de la relaciéon de cuidados
eficaces enfermera-paciente-familia,
considerando esenciales: el respeto, la
empatia, la compasion, la confidencia-
lidad, la confianza, la esperanza.
Existen infinidad de posibilidades
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dentro de los cuidados invisibles: una
caricia, un abrazo, una presencia...

Es muy importante para estos
pacientes y sus familias el control de
sintomas: dolor, disnea, astenia,
anorexia... La enfermera, junto a otros
miembros del equipo, explica y palia
estos sintomas.

Pero no es lo Unico importante, sino
también esos cuidados mencionados
anteriormente (invisibles) e indivi-
duales que nos dan mucha mas
informacién y permiten detectar en
cada paciente lo que necesita en cada
momento. ¢Qué hay detrads de ese
dolor? Quizas no sea dolor sino
ansiedad, o simplemente quiera hablar
o trasmitirnos sus ultimos deseos.
Incluso simplemente contar algo que
no se atreve a decir a su familia.

Esto es paliativos, y estos aflos de
trabajo me han ayudado a desarro-
I[larme a nivel personal y emocional. A
disfrutar de pequefas cosas como
tomar un café, dar un paseo al sol, una
cena un abrazo, un viaje. A no
marcarme metas altas que no puedo
cumplir y sé que no quiero ni me
aportan nada. Quiero rodearme de
esas personas vitamina que me
ayudan y facilitan la vida. Esto
responde a mi pregunta de si estoy
preparada para acompanar a las
personas en sus ultimos dias y mi
respuesta es si.

Porgue estas personas me han
ensefado qué es la vida y la muerte y
tengo que agradecerles mucho,
considero que ellos me han dado una
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gran leccidén de vida e incluso
ayudado mas que yo a ellos. También
quiero estar presente en la vida de
aquellos que lo necesiten y acompa-
Aarlos en sus ultimos momentos
desde mi posicion de enfermera.

Todos vamos a pasar por este
proceso, el final de vida tarde o
temprano llega y desde las unidades
de cuidados paliativos vamos ayudar
a cumplir sus ultimos deseos, a cerrar
ciclos y también liberarse emocional-
mente; incluso a resolver temas
pendientes. Siempre hay una ilusiéon
o un deseo: volver abrazar a un
familiar, ver a su mascota, celebrar un
ultimo cumpleafos, una boda etc.
Estamos presentes en estos
momentos y los vivimos con ellos.
Creamos vinculos emocionales muy
fuertes, proyectamos nuestros
sentimientos e incluso los vinculamos
a los suyos.

Seria muy importante que la sociedad
entendiera el trabajo que la profesion
enfermera hace en este camino junto
al paciente y su entorno en sus
ultimos dias y que algun dia se hablara
e la muerte como un proceso natural
por el que todos vamos a pasar, de
manera que fuera menos doloroso si
expresaramos nuestros ultimos
deseos, voluntades y preferencias. Hay
personas que necesitan morir junto a
sus familias, otros en soledad, en su
casa o en un centro hospitalario.

Tenemos dos oidos para escuchar y
una sola boca para hablar, prima la
escucha. Para mi es una gran leccidén
de vida trabajar aqui y quisiera



transmitir mi ultima vivencia con un
paciente que me marcd mucho y me
hizo crecer a nivel personal. Tenia mi
edad y me vi reflejada en él, tan joven,
con esos 0jos grandes llenos de
alegria, las palabras tan bonitas que
dedicaba a sus seres queridos vy al
personal sanitario. Hablaba de sus
sentimientos y de como habia vivido;
de las cosas que habia hecho a pesar
de su corta edad y como habia
disfrutado de la vida. Me costd mucho
asimilar su despedida, pero con el
tiempo senti que gracias a esa
persona habia aprendido muchas
cosas que en mi dia a dia me iban
ayudar. Se despidid diciéendome
muchas gracias por la carta que le
escribi, por la atencion prestada y por
los cuidados recibidos, asi como los
momentos de risas vy llantos vividos,
“nos echaria de menos”. Siempre
recordaré las conversaciones que tuve
con él y como cerrod su ciclo vital.

Vivir muchos afos es lo que todos
queremos, pero tengo claro que a
veces no son los afos lo que te dan
vida, sino la actitud en ella cerrando y
abriendo ciclos. Vive el dia a dia con
todo lo que te hace sentir bien y con
la intensidad que quieres, porque los
afos son un numero, pero la inten-
sidad y vivencias de cada momento
Nno necesitan afos sino ganas.

Sin duda, lo mejor qgue me ha pasado
es compartir mi trabajo en la Unidad
de Paliativos, y acompafar en sus
ultimos dias a los pacientes y familias.
Espero seguir haciéndolo y continuar
con este proceso de aprendizaje de
vida.

La buena muerte

Los pacientes en la fase final de la
vida tienen multiples necesidades que
deben ser satisfechas para alcanzar la
mejor calidad de vida posible. La
profesidon enfermera brinda a sus
profesionales la oportunidad especial
de ayudar y confortar a las personas
en sus ultimos dias, procurando unos
cuidados directos y siendo el enlace
entre el binomio paciente-familia y el
resto del equipo, en un momento muy
dificil y de acuciante necesidad de
apoyo humano, compartiendo una
amalgama de sentimientos.

«Vivir muchos aiios es lo que todos
queremos, pero tengo claro que a
veces no son los anos lo que te dan
vida, sino la actitud en ella cerrando
y abriendo ciclos. Vive el dia a dia
con todo lo que te hace sentir bieny
con la intensidad que quieres, porque
los aflos son un numero, pero la
intensidad y vivencias de cada
momento no necesitan afos sino
ganas.»
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La buena muerte

Sedacién
paliativa

La sedacion paliativa es una
técnica utilizada para aliviar el
sufrimiento de personas con
enfermedades en situacion
avanzada y de final de vida.

Consiste en la administracion deliberada
de farmacos de forma proporcionada y
en las combinaciones y dosis requeridas
para disminuir el nivel de conciencia
como Unica manera posible de disminuir
el sufrimiento de una persona que esta
préxima al final de la vida y que estd
afectada de uno o mas sintomas refrac-
tarios relacionados con una enfermedad
en situacion avanzada. La sedacion
paliativa debe contar con el consenti-
miento implicito, explicito o delegado del
paciente.

Requerimientos éticos

Para su realizacioén, la sedacion paliativa
precisa de cumplir unos requerimientos
éticos que el equipo interdisciplinar
valora en cada caso y que son los
siguientes:
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1. El paciente esta al final de
la vida:

La sedacion paliativa estd indicada en
situaciones de final de vida para aliviar
el sufrimiento. Aunque la sedacion
puede utilizarse en otras situaciones
(la intubacioén orotraqueal, la realiza-
cion de procedimientos dolorosos o
angustiantes para el paciente, entre
otros) no recibe entonces el adjetivo
de paliativa.

2. Presencia de un sintoma
refractario:

Se entiende por sintoma refractario un
sintoma gue no responde adecuada-
mente a los tratamientos previamente
realizados o no son adecuadas en el
contexto del paciente, es decir, que
sigue generando un impacto de
moderado a grave en la calidad de
vida del paciente. En estas situa-
ciones, la disminucion de conciencia
producida por los medicamentos
administrados es el ultimo recurso
para aliviar el sufrimiento que
ocasionan en el paciente. La conside-
racion que un sintoma es refractario
debe contar con el consenso del
equipo. En este sentido son ejemplos
de sintomas refractarios el dolor
cuando no se alivia con analgésicos
convencionales como los opioides en
combinacién con otras modalidades
de tratamiento interdisciplinar, el
ahogo en reposo a pesar de un
optimo tratamiento de la enfermedad
gue lo produce asi como de una
optimizacién del tratamiento sintoma-
tico o bien el delirium, un estadio de
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Se entiende por sintoma
refractario un sintoma que no
responde adecuadamente a
los tratamientos previamente
realizados o no son
adecuadas en el contexto del
paciente, es decir, que sigue
generando un impacto de
moderado a grave en la
calidad de vida del paciente.
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agitacion psicomotriz en el que el
paciente pierde la capacidad de
atencion y de conexidon con el entorno
como resultado del deterioro organico
cerebral ocasionado por la situacion
de enfermedad avanzada.

3. Intencion de la sedacion:

Significa que la intencién deliberada
en la sedacion paliativa es disminuir el
nivel de conciencia del paciente solo
hasta el punto de que sea suficiente
para aliviar su sufrimiento. Es decir, no
es necesario que el paciente esté
totalmente sedado para que la
sedacion paliativa cumpla con sus
objetivos. Asi mismo, no implica
necesariamente que el paciente no
pueda comunicarse con su entorno ni
ocasionar complicaciones médicas
derivadas de un grado de sedacion
excesiva.



4. Obtencidén del
consentimiento informado:

Como para cualquier procedimiento
terapéutico el paciente debe otorgar
su consentimiento. Este puede ser
explicito (cuando se discute abierta-
mente sobre las opciones terapéuticas
en un paciente plenamente informado
de su situacion y con capacidad para
decidir sobre su futuro), implicito
(cuando se discute sobre las opciones
terapéuticas en un paciente que por
su estilo comunicativo no acostumbra
a explicitar plenamente sus decisiones
pero en el que tanto paciente como
equipo entienden el concepto de la
sedacion y sus objetivos) o delegado
(cuando el paciente no puede tomar
dicha decisiéon por su estado clinico o
cognitivo y es la familia o el represen-
tante que haya designado el paciente,
quien traslada al equipo sanitario sus
preferencias previamente expresadas).
El consentimiento no implica un
procedimiento de firma de
documentos pero si que debe estar
claramente explicitado en la historia
clinica.

5. Registro y monitorizacion
del proceso:

Todo el procedimiento relativo a la
sedacion paliativa debe estar clara-
mente registrado en la historia del
paciente. Asi, deben constar los
motivos de la refractariedad del
sintoma vy los esfuerzos terapéuticos
realizados que llevan al equipo a
considerarlo como tal, la deliberacion
con el paciente y los acuerdos que se

La buena muerte

adopten, los farmacos utilizados vy el
registro de todo el proceso (nivel de
sedacion, complicaciones, segui-
miento de la familia, nuevas medidas
instauradas, etcétera).

Preparacion del proceso

Una vez discutida la situacion con el
paciente (y su familia o representante
designado en su caso) y acordado el
inicio de la sedacion paliativa se
pactara cuando es el mejor momento
para iniciar la sedacion paliativa. En
algunos casos el paciente preferira
instaurarla de inmediato pero en
ocasiones puede considerar esperar a
poderse despedir de personas
importantes o cumplir con algun rito o
deseo de su interés.

En funcién de donde se realice la
sedacion (en domicilio o en un
entorno hospitalario) se escogera la
via de administraciéon de farmacos
mas adecuada a la situacion que
puede ser por via subcutdnea o por
via intravenosa. Se estableceradn los
cuidados que precisard la viay la
persona que los va a realizar, especial-
mente cuando la sedacidn se produce
en domicilio. El equipo sanitario
debera reformular la pauta de trata-
miento farmacoldgico, eliminando
aquellos farmacos que dejen de ser
necesarios durante el proceso de
sedacion y adaptando los que deben
mantenerse a la via de administracion
elegida. Es importante mantener
siempre los analgésicos, los antiemé-
ticos y aquellos farmacos que sean
imprescindibles para garantizar el
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confort del paciente y evitar complica-
ciones prevenibles.

Farmacos utilizados en la
sedacion paliativa

El proceso se iniciara con la adminis-
tracion de farmacos de induccion de
la sedacion para conseguir el nivel de
sedacion adecuado para aliviar el
sufrimiento del paciente. A continua-
cion se instaurara una pauta de
medicacién continua para garantizar
el mantenimiento del grado de
sedacion indicado. Siempre debera
disponerse de dosis extra (o de
rescate) para administrar las veces
que sea oportuno en caso de no
conseguirse el nivel de sedacion
apropiado o la aparicidon de episodios
de malestar o inquietud. La pauta de
sedacion debera ser reevaluada de
manera frecuente por el equipo
sanitario para ajustarla a los nuevos
requerimientos del paciente. Las dosis
para conseguir la sedacion del
paciente pueden ser muy variables y
pueden depender del grado de
exposicion previa a opioides, de los
antecedentes de consumo de benzo-
diacepinas, alcohol u otras drogas, de
la edad del paciente, de su grado de
caguexia, del nivel de conciencia
previo y del grado de sedacioén
necesaria para aliviar el sintoma
refractario.

Los farmacos utilizados para la
sedacion paliativa son los farmacos
sedantes. Es importante considerar
gue no es adecuado para realizar una
sedacion, utilizar farmacos que como
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efecto adverso tengan somnolencia
como son los opioides.

En la mayoria de los casos los
farmacos de eleccién son las benzo-
diacepinas, preferiblemente las de
tiempo de inicio rapido y vida media
corta ya que permiten una mejor
titulacion de las dosis. Comunmente
se utiliza el midazolam aunque
también pueden utilizarse otras como
el clonazepam o el lorazepam. Como
ya se ha citado anteriormente es
importante administrar una dosis de
induccidén y una infusion continua que
deberd controlarse especialmente en
las primeras horas y modificar a
demanda en funcién del numero de
dosis extra administradas hasta
conseguir el nivel de sedacion
adecuado. La administracién de
benzodiacepinas se realiza en primera
linea en la mayoria de las indicaciones
de sedacion paliativa (dolor, disnea,
delirium por privacion de benzodiace-
pinas, hemorragias masivas, etcétera).

En determinadas situaciones como en
el delirium que no esta producido por
privacion de benzodiacepinas o
cuando éstas estén contraindicadas,
los farmacos de eleccién son los
neurolépticos con accién sedante
como la levomepromazina o la
clorpromazina. Al igual que con las
benzodiazepinas debe administrarse
una dosis de induccién de la sedacién
y una pauta de infusion continua para
conseguir el efecto deseado propor-
cionando la posibilidad de administrar
dosis extra para controlar posibles
exacerbaciones de inquietud del
paciente.



En caso de que el grado de sedacion
no sea posible con un solo farmaco, se
anadira a la pauta de tratamiento un
farmaco del grupo no utilizado: en
caso de fracaso del tratamiento con
benzodiazepinas se anadira un
neuroléptico y viceversa. En ambas
situaciones se administraran las dosis
extra con el segundo farmaco
introducido.

En algunas situaciones especiales es
posible que el paciente no se llegue a
sedar con una combinacion de
benzodiacepinas y neurolépticos. En
este caso estd indicada la administra-
cion de propofol. El propofol es un
anestésico general de accién ultra-
corta con un inicio de accién de 30
segundos y una vida media de 40
minutos a una hora. El propofol es de
uso hospitalario y de administracion
exclusivamente intravenosa. Se
administra inicialmente un bolus de
induccioén seguido de una infusion
continua en funcién del peso del
paciente y su titulacion se realiza
mayoritariamente durante la primera
hora de infusidon a través del incre-
mento de la velocidad de administra-
cion. Por el frecuente desarrollo de
tolerancia durante el tratamiento es
necesaria una monitorizacion muy
estricta y su uso debe restringirse a
equipos con experiencia en su manejo.

Finalmente, el fenobarbital, un
barbiturico de accion prolongada,
puede utilizarse en situaciones
especialmente refractarias en las que
no se ha conseguido la sedacién con
ninguno de los farmacos anterior-
mente citados o bien cuando la
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administracion de Propofol no es
posible por la ausencia de la posibi-
lidad de administrar farmacos por via
intravenosa. Su administracion es
intramuscular y debe indicarse una
primera dosis de induccién y una
pauta de tratamiento en bolus
repetidos.

Monitorizacion del proceso
de sedacion paliativa

Mientras dure la sedacién el equipo
debe garantizar que el paciente esta
adecuadamente monitorizado y que
podra recibir dosis extra cuando
precise. La monitorizacién la puede
realizar el propio equipo o bien la
familia del paciente si ha sido
adecuadamente entrenada para ello.

En esta situacion la medida de las
constantes habituales como la
frecuencia cardiaca, la tension arterial,
la pulsioximetria o la toma de glicemia
no suelen tener sentido y deben
reconsiderarse. La toma de tempera-
tura puede ser de interés en determi-
nadas circunstancias para indicar un
antitérmico en el caso que la fiebre
ocasionase malestar importante en el
paciente. En su lugar deben contro-
larse los siguientes parametros:

Habitualmente se utilizan escalas
disefladas para ello como son la
Escala de Ramsay o la de Richmond
(RASS). Es importante el uso de
alguna de dichas escalas para
objetivar y poder comparar en la
medicién repetida, el grado de
sedacion que guiara el ajuste de
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tratamiento para garantizar el nivel de
sedacion adecuado para cada
paciente. Estas escalas pueden ser
utilizadas por el equipo o por
familiares adecuadamente entrenados
en su uso. En ocasiones se han
utilizado dispositivos escasamente
invasivos para valorar el grado de
actividad cerebral del paciente aunque
SU Uso no esta extendido y por ahora
Ssu uso en esta indicacioén es
experimental.

2. Presencia de dolor:

A pesar de que el paciente esté
adecuadamente sedado puede
continuar experimentado dolor. Es por
ello por lo que no deben retirarse los
analgésicos cuando se indica una
sedacion paliativa. Ademas, en esta
nueva situacion, pueden aparecer
nuevas causas de dolor relacionadas
con la inmovilidad como contracturas,
Ulceras por decubito o retenciones de
orina o heces. La realizaciéon de
cambios posturales para prevenir
complicaciones de la inmovilizaciéon
también puede ser dolorosas y debe
considerarse la administracion de
dosis de analgésicos preventivas. La
evaluacion del dolor se realiza con
escalas adecuadas a la nueva situacion
como la escala de Wong o la escala
PAINAD.

3. Patencia de las vias de
administracion de farmacos:

Es necesario comprobar regularmente
gue las vias por las que se administran
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los farmacos sedantes funcionan
adecuadamente ya que esta es una
causa evitable de mala sedacion del
paciente. Debe comprobarse que el
farmaco fluye adecuadamente y que
no existen signos de inflamacion o de
infeccion asi com extravasacion de
medicacion.

4. Ausencia de retencion
aguda de orina o de
impactacion fecal:

Regularmente debe realizarse una
adecuada exploracion fisica para
descartar la presencia de estas dos
complicaciones, frecuentes durante la
sedacion paliativa. Ambas son debidas
a la inmovilidad, desregulacion de los
sistemas simpatico y parasimpatico
del final de la vida y como efectos
adversos de varios farmacos comun-
mente utilizados (opioides, anticoli-
nérgicos, etcétera). En caso de
apreciarse una retencion aguda de
orina debe procederse al sondaje del
paciente ya que en caso contrario el
paciente va a presentar inquietud de
dificil control farmacoldgico. Si existe
la sospecha de este diagndstico puede
completarse la exploracion fisica con
una ecografia a pie de cama del
paciente si esta disponible. En caso de
impactacion fecal deberd procederse
a la extraccién de las heces siempre
gue ocasionen malestar al paciente.
En ambos casos se administran dosis
extra de analgesia y sedantes previos
a la realizacion de los procedimientos.



5. Estado de la piel y de la
boca:

Durante toda la enfermedad, pero
especialmente en el paciente sedado
es fundamental la higiene bucal y la
integridad de la piel. Para ello se
monitorizardn ambas y se procederan
a proveer las medidas necesarias con
el objetivo de evitar la halitosis, las
infecciones sobreafadidas de la
cavidad oral o su sangrado. El cuidado
de la piel es un cuidado basico para
prevenir el desarrollo de Ulceras por
decubito. En el paciente sedado es
especialmente importante considerar
la posibilidad que aparezcan ulceras
en localizaciones poco habituales
como los pabellones auriculares, la
calota craneal o los codos.

6. Aparicion de estertores:

Es frecuente la aparicion de estertores
(ruido producido por la movilizaciéon
de secreciones respiratorias del tracto
respiratorio superior que no pueden
ser expulsadas por el paciente)
durante la sedacion. Por ello es
recomendable explorar frecuente-
mente al paciente para instaurar
medidas correctoras de manera
precoz asi como educar e informar a
la familia al respecto.

La atencion a la familia
durante la sedacion paliativa

En la atencidn paliativa el paciente y
su familia son la unidad para tratar.
Este axioma llega a su maximo
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exponente durante la sedacion
paliativa. Durante el proceso la familia
necesitara atencion especial del
equipo ya que son frecuentes las
dudas y necesidades de informacién y
acompafnamiento. La comunicacion es
fundamental para realizar este
acompafnamiento y la transmisién de
informacion debe realizarse a
demanda de la familia. Es especial-
mente importante tener en cuenta las
necesidades informativas y de
acompafnamiento especial que puedan
precisar los miembros mas vulnerables
de la familia (personas menores, de
edad avanzada o con diversidad
intelectual entre otras situaciones).

Durante el proceso de sedacidén
paliativa acostumbran a surgir dudas
respecto a cuando se va a producir la
muerte del paciente. Es importante
haber informado previamente a la
familia que la instauracién de la
sedacidén paliativa no suele ir acom-
pafada de una muerte inmediata del
paciente ya que no debe influir en el
tiempo de vida de este. Muchas
familias viven este tiempo en que el
paciente esta sedado como una
pérdida de tiempo ya que pueden
considerar que el paciente “ya se ha
ido” y pueden vivir con angustia,
desesperaciéon o enfado el paso de
las horas. Suele ser recomendable
contribuir a buscar un sentido en los
cuidados del paciente en este
tiempo, integrando a la familia en los
mismos para acompaia en sobrelle-
var mejor la situacién. Asi mismo es
importante informar de los cambios
clinicos que se vayan produciendo ya
que la situacién, aunque
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aparentemente sea estatica, es
dinamica y existen signos que
progresivamente van indicando que
el fallecimiento se acerca.

Suele ser motivo de preocupacion
saber hasta qué punto el paciente
puede ser consciente de la situacion,
especialmente cuando la sedacion
suficiente para aliviar el sufrimiento es
superficial. En estos casos cabe tener
en cuenta que el paciente, aunque
sedado, esta presente, vivo y continua
mereciendo respeto en el trato y
comentarios que se realicen en la
habitacion.

La preocupacion por la ausencia de
ingesta de comida y bebida puede ser
motivo de sufrimiento para la familia.
Este es otro de los temas que deben
ser abordados con anterioridad a la
instauracion de la sedacidn paliativa.
De todas formas es frecuente que los
familiares deseen hablar de este tema
por lo que pueden reforzarse las
informaciones transmitidas, decisiones
y acuerdos realizados con anterio-
ridad: el paciente no va a fallecer por
inanicién sino por la evolucidon de la
enfermedad. Deben procurarse unos
adecuados cuidados de la boca para
evitar la halitosis y tanto la sed como
el hambre no existirdn en el paciente
adecuadamente sedado.

Diferencias entre la sedacion
paliativa y la eutanasia

Aungue la sedacion paliativa y la

eutanasia son técnicas de alivio del
sufrimiento al final de la vida que

N/11Q

Suele ser motivo de preocu-
pacion saber hasta qué punto
el paciente puede ser
consciente de la situacion,
especialmente cuando la
sedacion suficiente para
aliviar el sufrimiento es
superficial. En estos casos
cabe tener en cuenta que el
paciente, aunque sedado,
esta presente, vivo y continua
mereciendo respeto en el
trato y comentarios que se
realicen en la habitacion.
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tienen diferencias significativas en
cuanto a objetivos y procedimiento.
Mientras que el objetivo de la
sedacion paliativa es aliviar el sufri-
miento de pacientes al final de la vida
sin interferir en el proceso de morir (ni
acelerar ni retrasar la muerte), el
objetivo de la eutanasia es acabar con
la vida del paciente. El proceso de
sedacioén paliativa debe contar con el
consentimiento del paciente, estar
monitorizado y se acompana de la
provision de la atencién y cuidados
necesarios al paciente y su familia
durante el tiempo que se precise y se
culmina como resultado de una
discusion de objetivos y preferencias
del paciente al final de la vida con su
equipo sanitario. Por su parte, el
proceso eutanasico consiste en la
administracion de farmacos letales
para conseguir una muerte rapida e
indolora del paciente. Sdélo se puede
administrar si el paciente cumple unos



requisitos legales y bajo unas determi-
nadas indicaciones médicas. En
nuestro pais el proceso eutanasico
precisa de un tramite burocratico que
tienen una duracidon no inferior a 45
dias y es una comisién quien final-
mente determina si el paciente cumple
los requisitos legales y médicos para
autorizar su realizacion.

Oportunidad para el cuidado

La sedacion paliativa, que como se ha
discutido en este articulo, se
administra cuando el paciente esta
proximo a su fallecimiento, puede ser
una oportunidad para el cuidado del
paciente por parte de la familia.
Diversos estudios muestran como los
pacientes valoran estrechar los
vinculos con sus seres queridos al final
de la vida y como los familiares se
sienten reconfortados pudiendo
cuidar de manera adecuada a sus
familiares enfermos hasta el final.
Aunque durante la sedacioén paliativa
el paciente va a tener necesariamente
alterado el nivel de conciencia por
efecto de la medicacion administrada
pueden sentirse muy reconfortados
sabiendo que sus familiares van a
poder continuar estando presentes y
cuiddndoles mientras transitan por
este procedimiento. Los profesionales
deben proponer a la familia integrarse
en los cuidados a los pacientes de
manera empatica, no punitiva ni
impositiva y aportar informacion que
valide su papel y reconozca la
importancia de su presencia. La
integracion de los familiares en los
cuidados de manera proporcionada y
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Aunque durante la sedacion
paliativa el paciente va a
tener necesariamente
alterado el nivel de
conciencia por efecto de la
medicacion administrada
pueden sentirse muy recon-
fortados sabiendo que sus
familiares van a poder conti-
nuar estando presentes y
cuidandoles mientras
transitan por este
procedimiento.
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razonable a sus capacidades en estos
momentos de gran malestar
emocional contribuye a disminuir el
riesgo de duelo patoldgico y mejora
su grado de satisfaccion con el
proceso. La citada integracion debe
ser propuesta independientemente del
entorno donde se practique la
sedacion paliativa: obviamente en el
domicilio estad claro que sera la familia
quien va a proveer los cuidados de
acuerdo con las sugerencias del
equipo pero en los entornos institucio-
nalizados (hospitales, centros de
atencidén intermedia o residencias) se
debe tener una especial sensibilidad
para que la institucion facilite que las
infraestructuras estan preparadas para
promover un entorno que facilite que
las familias puedan cuidar adecuada-
mente (atencién en habitacion
individual, espacios de descanso para
las familias, instalaciones para la
higiene de los familiares, etcétera).
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Conclusiones

La sedacion paliativa es un procedi-
miento médico que se administra para
aliviar el sufrimiento de los pacientes
al final de la vida cuando estan
afectados por uno o mas sintomas
refractarios y que consiste en la
disminucién del nivel de conciencia de
manera suficiente para que el paciente
no perciba la amenaza de dicho
sintoma. Debe cumplir con unos
determinados requisitos éticos como
son la proporcionalidad, la monitoriza-
cion del proceso y el consentimiento
explicito, implicito o delegado del
paciente. Se diferencia de la eutanasia
en los objetivos y el procedimiento y
supone una oportunidad mas para
estrechar los vinculos entre el
paciente y su familia asi como una
oportunidad para continuar cuidando
al paciente de manera afectiva y
efectiva.
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La sedacion paliativa es un
procedimiento médico que se
administra para aliviar el
sufrimiento de los pacientes
al final de la vida cuando
estan afectados por uno o
mas sintomas refractarios y
gue consiste en la disminu-
cion del nivel de conciencia
de manera suficiente para
que el paciente no perciba la
amenaza de dicho sintoma.
Debe cumplir con unos deter-
minados requisitos éticos
como son la proporciona-
lidad, la monitorizacion del
proceso y el consentimiento
explicito, implicito o
delegado del paciente.
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Las 6 cosas
de las que
mas se
arrepiente
la gente en

su lecho de
muerte

Cuando pierde la vida alguien
muy cercano, uno se plantea las
preguntas esenciales: de donde
venimos, a donde vamos, qué
sentido tiene la vida y un largo
etcéetera. El animal termina, el
hombre fallece.

Nadie quiere morirse. Hoy el tema de la
muerte brilla por su ausencia; en nuestra
sociedad no se habla de ella. Pero no
debemos perder de vista que toda
filosofia nace a orillas de la muerte.
Cuando muere alguien muy cercano, uno
se plantea las preguntas esenciales: de
donde venimos, a dénde vamos, qué




sentido tiene la vida y un largo
etcétera. El animal termina, el hombre
se muere.

Hace poco di una conferencia en el
Teatro Oriente de Santiago de Chile
bajo el titulo: éQuién soy yo, addnde
Voy, con quién y qué sentido tiene la
vida? Cuatro cuestiones fuertes. El
pensamiento y la filosofia son una
meditacién sobre la vida, que uno
tarda mucho en entenderla. No se
puede meditar sobre la vida sin tener
en cuenta la muerte. Cuando la muerte
esta proxima, salta una especie de
hora de la verdad y aparece una
especial iluminacion retrospectiva, una
lucidez extraordinaria. Hablamos de
un momento decisivo que sintetiza
muchas cosas y se podria decir que
uno hace como nunca balance
existencial: haber y debe de la propia
travesia y ahi se barajan partidas muy
distintas. La muerte es como un arpon
clavado en la vida y que cuando se
aproxima nos resistimos a creer que
vaya a suceder.

En distintos estudios y trabajos de
investigacion realizados por médicos y
enfermeras que atienden las [lamadas
unidades de cuidados paliativos o
médicos dedicados al cancer y que su
profesidon se mueve alrededor de
enfermos terminales, se ofrecen un
abanico de respuestas que son
interesantes y nos invitan a una
reflexion. Voy con esas 6 cosas, de
mas a menos importancia, segun las
estadisticas:
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1. Trabajar demasiado

Son muchos los que se arrepienten
de haber trabajado demasiado. De
haber pasado la vida con una sobre-
carga excesiva profesional o dicho de
una forma mas rotunda: haber vivido
para trabajar. Y esos instantes
estelares uno siente que la vida
personal ha estado descompensada
por ello. Amor vy trabajo conjugan el
verbo ser feliz. Y ademas tienen un
puesto clave: la cultura, la amistad y
las aficiones.

2. Sufrir por cosas que no
merecian la pena

Hay también bastante consenso en
esta segunda queja: haber sufrido
mucho por cosas y problemas de la
vida que realmente no eran tan
importantes. Es decir, no haber sabido
relativizar, quitarles importancia a
esos hechos y tener una visiéon mas
larga de las circunstancias vividas en
ese momento. Esto se podria resumir
del siguiente modo: es sabiduria y
equilibrio psicoldgico saber darles a
las cosas que nos pasan la impor-
tancia que realmente tienen. Esto es
justeza de juicio, saber valorar los
acontecimientos que nos suceden de
forma mas ecudnime. En una palabra,
ha faltado perspectiva y capacidad
para desdramatizar.

3. No haber disfrutado la vida

Otra queja que asoma es no haber
sabido disfrutar mas de la vida. Y esto
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tiene un amplio espectro: desde no
haber sido capaz de captar y gozar de
cosas y experiencias de la vida
ordinaria, en una especie de carpe
diem (aprovecha el momento),
pasando por no haber planificado el
tiempo libre para uno y buscar cosas
gue produzcan satisfaccion, alegria,
disfrute. Saber descansar es también
un arte. Y saber organizarse para dar
con lo que a uno Mmas le relaja en su
tiempo libre, que es una forma de
retratarse, de priorizar.

4. Poco tiempo con la familia

No haber dedicado mas tiempo a la
familia. Hoy lo vemos esto con
bastante frecuencia. De hecho, existe
hoy una figura que es la del padre
ausente, que en la actualidad tiene
bastante relieve: que es el padre que
casi no ha tenido influencia en la
educacion y formacién de sus hijos,
porque el trabajo le ha absorbido la
gran mayoria de su tiempo y no ha
tenido una presencia psicolégica con
ellos. Y que su papel fundamental ha
sido la de traer dinero a casa, siendo
esto algo muy importante para el
sustento econdmico de la familia,
pero que no ha sabido implicarse en
esos otros campos familiares. Y en
casos extremos, es lo que se llama en
inglés workalcoholic o adicto al
trabajo. Hay muchas profesiones en
las que, si ho se anda con cuidado,
terminan en esto.

Se da en mucha menor medida en las

madres, que hasta ahora han sido la
piedra basica de la familia y las
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La vida es un arte y es clave
saber armonizar bien las
diferentes piezas de la vida
personal: buena ecuacion
entre trabajo, presencia
familiar y participacion en la
formacion de los hijos y
saberles ensenar los princi-
pales resortes de la existencia.
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verdaderas formadoras de los hijos.
Este lamento suena fuerte, pero tiene
muchos visos de ser una verdad
estadistica, pues se da en muchos
casos. La vida es un arte y es clave
saber armonizar bien las diferentes
piezas de la vida personal: buena
ecuacion entre trabajo, presencia
familiar y participacién en la forma-
cion de los hijos y saberles ensefar los
principales resortes de la existencia.

5. No hacer lo que uno quiere

Otros han dicho: «Ojala hubiera tenido
el coraje de hacer lo que realmente
gueria hacer y no lo que los demas
esperaban de mi.» En el fondo esto
tiene mucho que ver con atreverse a
ser uno mismo. Sacar su personalidad,
su estilo de vida... En una palabra, esto
se refiere a una mezcla de naturalidad
y, a la vez, tener una forma de ser bien
armada y mostrarla asi ante los
demas, sin buscar la aprobacion de
otros.



6. Espiritualidad poco sélida

Finalmente, otros han lamentado no
haber sabido tener una espiritualidad
mas sdlida, que les diera respuesta a
los grandes interrogantes de la vida.
Las personas que no han tenido unas
creencias trascendentes reconocen en
esos instantes finales que esto ha sido
un fallo, que ha limitado mucho su
forma de entender la existencia.

La fuente de estas informaciones
procede de varios medios. Una, de
Bronnie Ware, enfermera australiana
gue pasé muchos afios trabajando en
unidades de cuidados paliativos y
enfermos terminales. También de la
doctora KlUbler-Ross, psiquiatra y
escritora americana, una de las
mayores expertas en el tema de la
muerte y en personas moribundas.
También del psicologo Barry Schwartz
o el economista y psicologo y premio
Nobel Daniel Kahneman, que han
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Otros han dicho: «Ojala
hubiera tenido el coraje de
hacer lo que realmente queria
hacer y no lo que los demas
esperaban de mi.»

e O B T Y S e We Ura S

trabajado de alguna manera sobre
todo esto. Y finalmente del Centro
Laguna de Madrid, dedicado a
cuidados paliativos, a través del Dr.
lgnacio Lépez-Jurado, su director
durante muchos afnos, y Lourdes Diaz
del Rio, una colaboradora de dicho
centro con muchos afos de
experiencia. Y, por supuesto, mi propia
experiencia como médico psiquiatra.

En la infancia, crece; en la adoles-
cencia, aprende; en la juventud,
descubre los grandes argumentos de
la vida; en la madurez, saca lo mejor
de ti mismo; en la vejez, perdona; y en
la agonia, abanddnate en Dios.
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La buena muerte

La Eutanasia
v la buena

o la mala
muerte

La eutanasia es una
manifestacion social
minoritaria, pero de suma
importancia para algunas
personas que se ven en el
entorno del final de sus vidas y
que en las circunstancias en las
que se desenvuelven no desean
continuar viviendo y consideran
que la eutanasia (a veces
también el suicidio) puede ser
la solucion para terminar con su
problema vivencial.

La disponibilidad de la propia
vida en la Constitucion

Es obvio que para el Derecho la
eutanasia es una cuestion de la maxima
relevancia, pues se ven implicados
derechos, intereses y principios juridicos
de diversa naturaleza, pero todos ellos
de primer rango. También es cierto que
los pocos casos que han llegado a los
tribunales de justicia y a los medios de
comunicacion han sido con frecuencia
dramaticos, extremos y, en algunos
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casos, han producido conmocién en la
poblacion.

Desde 2021 contamos con una ley
-orgdnica- sobre la eutanasia que
pretendiendo probablemente dar una
soluciéon humanitaria a casos
similares por esta exclusiva via, tal
vez ha ido mas alla, extendiendo esta
opcion a todos los ciudadanos que se
encuentren en los momentos finales
de su vida o en una situacién de
enfermedad no terminal o con una
discapacidad grave e invalidante;
todas ellas acompaiadas de intensos
dolores y sufrimientos corporales y
morales.

No es por ello de extrafar que desde
hace ya unos aflos se haya venido
discutiendo con cierta intensidad si
puede encontrarse en el marco
constitucional espafiol un fundamento
solido relativo a un derecho a la
disponibilidad de la propia vida como
presupuesto de la licitud de las
conductas suicidas, del rechazo de un
tratamiento vital y de la eutanasia, y el
alcance que deberia otorgarse a ese
supuesto derecho; en particular si
permitiria involucrar en su ejercicio a
terceras personas.

Es, ciertamente, una materia compleja,
respecto a la cual los juristas apenas
han encontrado puntos de unanime o
de no discutida coincidencia: desde
guienes han sostenido que al tratarse
de un derecho de garantia, se protege
la vida humana con independencia de
la voluntad de vivir o de morir de su
titular, pasando por quienes estiman
gue del derecho fundamental a la vida

N/179

gue garantiza la CE en su art. 15 no se
deriva este supuesto derecho, también
fundamental, hasta quienes sostienen
la disponibilidad de la misma,
guedando abierta en este caso la
discusion de si es compatible con el
texto constitucional que terceros
puedan participar en la muerte de
otro, a solicitud del mismo, pudiendo
llegar incluso a su ejecucion; finali-
zando, en el otro extremo, con quienes
lo entroncan como un verdadero
derecho fundamental, e inconstitucio-
nales los preceptos que se opongan a
Su ejercicio.

Concuerdo con quienes sostienen
que no existe un derecho a la
disponibilidad de la propia vida, o un
derecho a la muerte, en el art. 15 de
la CE o en otros preceptos de la
misma, sino una libertad o facultad,
no exigible constitucionalmente (es
decir, ni a los poderes publicos ni a
los terceros particulares), de
disponer de ella por uno mismo. Sin
embargo, tampoco existe el deber de
vivir contra la propia voluntad,
siempre que el nacimiento de la
voluntad de no continuar viviendo no
haya sido provocado o instigado por
terceros (inducciodn al suicidio). Por
tanto, al ser un derecho de garantia,
este derecho fundamental no faculta
a los particulares ni al Estado para
imponer seguir viviendo
coactivamente contra la decisién
individual.

El Tribunal Constitucional en relacidn
con la huelga de hambre en el ambito



penitenciario, reconoce que en
relacion con la disponibilidad de la
propia vida nos hallamos ante un
agere licere, una actuacién no prohi-
bida, concluyendo que «no es posible
admitir que la Constitucidon garantice
en su art. 15 el derecho a la propia
muerte (...).». Ha sido precisamente
este criterio del TC, no se olvide,
expresado en un recurso de amparo,
el que ha ido encontrado mayor eco y
apoyo entre los juristas.

Por consiguiente y en conclusion,
estan abiertas al legislador ordinario
tanto las opciones de que prohibay
sancione los comportamientos de
terceros relacionados con la conducta
o la voluntad de que una persona
disponga de su propia vida -pero
nunca los realizados por ella misma-
como que los permita, en este caso
rodedndolos de las garantias juridicas
necesarias y suficientes y con las
limitaciones que aquél considere
procedentes a la vista del texto
constitucional. A partir de aqui este
tipo de decisiones del legislador
constituye ya materia de politica
criminal, sobre las cuales los ciuda-
danos, como integrantes de una
sociedad plural y de un Estado
Democratico de Derecho, pueden
manifestar sus puntos de vista,
siempre que se halle garantizada por
una libre formacion de la opinidn:
transparente, imparcial y no
manipulada.

La nueva legislacion sobre la eutanasia
ha dado apoyo legal al criterio
restrictivo de eutanasia al que
acabamos de aludir: “el acto
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deliberado de dar fin a la vida de una
persona, producido por voluntad
expresa de la propia persona y con el
objeto de evitar un sufrimiento”
(Exposicion de Motivos). No obstante,
debatiremos mas abajo si el propio
legislador no ha ido mas alla del
marco eutanasico, pues la mencion de
“evitar un sufrimiento”, no necesaria-
mente eliminar o interrumpir, sino
adelantarse a la apariciéon del mismo.

En la actualidad debe incorporarse al
debate sobre la eutanasia como un
factor relevante el surgimiento y
desarrollo de una especialidad que
solo los constantes avances de la
Medicina han podido aportar: los
cuidados paliativos y las unidades del
dolor; y desde el punto de vista
social, el tratamiento de las personas
dependientes.

Los cuidados paliativos promueven
una atencion integral del paciente y su
disponibilidad efectiva determinaria
que la eutanasia directa solo seria
solicitada en situaciones muy excep-
cionales. Este es uno de los aspectos
nucleares que presenta la eutanasia,
constituye una excepcion y como tal
debe ser abordada, y no invertir el
enfoque: las situaciones excepcionales
no deberian ser nunca las que
orienten las propuestas generales mas
adecuadas para la poblacidn, pues
representan eso, una excepcion que
requiere una valoracién singular e
independiente de otras situaciones
relacionadas con el final de la vida. Al
menos se ofrecerian diversas opciones
a las personas que se encuentran al
final de sus vidas. Se ha criticado que
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En la actualidad debe incorporarse al debate sobre la
eutanasia como un factor relevante el surgimiento y
desarrollo de una especialidad que solo los constantes
avances de la Medicina han podido aportar: los cuidados
paliativos y las unidades del dolor; y desde el punto de vista
social, el tratamiento de las personas dependientes.
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el legislador no haya contemplado el
derecho a los cuidados paliativos,
como prestacion asistencial exigible,
su régimen legal y el de la mejora de
la prestacion asistencial e integracion
social de las personas dependientes;
pues las menciones que hace esta
nueva ley de ellos son puramente
retoricas (arts. 5.1, b y 8.1) LORE).

Ley Orgdnica de Regulacion
de la Eutanasia: garantias
generales

La despenalizacién de la eutanasia en
nuestro es todavia reciente (Ley
Organica 3/2021, de 24 de marzo, de
regulacion de la eutanasia) y ha
comportado un cambio radical en el
ordenamiento juridico espafol sobre
el tratamiento de la eutanasia.

La Ley establece un sistema de
garantias muy completo, al menos en
lo que se refiere a su enunciacioén, con
el que se pretende asegurar la
realizacion de la prestacion de
practica eutanasica (ayuda a morir) si
concurren los requisitos legales, entre
ellos confirmar por escrito en varios
momentos (fundamentalmente dos)
que persiste la voluntad libre de vicios
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en el reiterado acto de quien solicita la
eutanasia.

Esta perspectiva garantista que
adopta la Ley es correcta y pertinente.
Y lo es en una doble direccidon. Por un
lado, asegurar que se dara cumpli-
miento a la voluntad del paciente, sea
cual fuere la forma valida y fehaciente
en la que se haya expresado; y evitar
interferencias de terceros mas alla de
las atribuciones de intervencion que
les atribuye la Ley. No obstante, mas
abajo iremos viendo que unas y otras
pueden ser vulneradas en relacién con
algunas de las previsiones legales. Al
mismo tiempo, su abundancia y
prolijidad sugiere que el legislador ha
percibido la posibilidad de que se
cometan abusos (mas graves en mi
opinién cuando dan lugar a la muerte
de una persona que no la ha pedido
de modo inequivoco) y como conse-
cuencia de esta desconfianza en el
propio sistema legal ha tomado
medidas (ésuficientes, excesivas?)
para prevenirlos. Como colofén de
este marco garantista se establece
incluso la creacion de una comision de
garantias en cada Comunidad
Autonoma (Comision de Control y
Evaluacién), que no solo supervisa el



procedimiento, sino que interviene en
él.

Se puede concluir que este propdsito
garantista, intencién sin duda
asumible, puede llegar a convertirse
en el peor enemigo para la aplicacion
de esta ley, una ley reglamentista y
burocratica que prolonga desmesura-
damente un procedimiento paraddji-
camente concebido para abreviar los
sufrimientos del paciente o de la
persona impedida.

Actos eutanasicos permitidos

Sin perjuicio de la utilizacién del
término “eutanasia” en el mismo titulo
de la ley, éste término figura como tal
en el articulado de manera aislada,
prefiriendo la de “prestacion de ayuda
para morir”. Esta se define legalmente
como la accidon derivada de propor-
cionar los medios necesarios a una
persona que cumple los requisitos
previstos en la Ley y que ha manifes-
tado su deseo de morir.

Esta “prestacion” presenta dos
variantes, que consisten en actos de
intervencion ejecutiva y de coopera-
cidon necesaria no ejecutiva, respecti-
vamente, tipificados en el CP (en
principio, ambos en el art. 143.4,
donde se equiparan “causar y
“cooperar activamente”), sin ser
punibles si se cumplen los requisitos
de esta Ley (art. 143.5):

La administracion directa al paciente
de una sustancia por parte del
profesional sanitario competente.

La buena muerte

La prescripcidon o suministro al
paciente por parte del profesional
sanitario de una sustancia, de manera
gue esta se la pueda auto administrar,
para causar su propia muerte.

El régimen de prestacion de
la eutanasia: peticion

Pareceria que los dos basamentos
sobre los que descansa el régimen
legal que se establece sobre la
eutanasia son dos: 1° asegurarse en
todo caso de que desde el momento
en gque ha habido un pronunciamiento
por parte del interesado favorable a
que se le de la prestaciéon de ayuda a
morir aquél sea satisfecho en todo
caso; y esto con independencia de
gue sea o0 no posible que se manifieste
por escrito, utilice o no el tiempo de
reflexion establecido y quede
constancia de forma inequivoca de la
persistencia de su voluntad de que le
quiten la vida, otorgando un consenti-
miento en el mejor estado posible de
sus facultades; 22 garantizar que su
voluntad de morir serd satisfecha sin
excepcion, relajando en ciertas
circunstancias algunos requisitos
relevantes, lo que es motivo de dudas
sobre la oportunidad de las numerosas
consecuencias no deseables que
pueden derivarse de ello.

Después de reconocer el derecho de
toda persona que cumpla los requi-
sitos previstos en esta Ley a solicitar y
recibir la prestacién de ayuda para
morir (art. 4.1), se establecen los
requisitos necesarios (arts. 5 a7), el
procedimiento en sentido estricto que
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hay que seguir (arts. 8 a 12) y las
garantias previstas, sin perjuicio de
que figuran otras mas por diversas
partes del articulado (art. 13 a 16). Por
razones de espacio, en este estudio
solo voy a mencionar brevemente
algunos de estos puntos.

Requisitos para ejercitar el
derecho a solicitar la
prestacion de ayuda para
morir

En primer lugar, ha de ser una decision
autonoma, entendiéndose por tal
aquella que esta fundamentada en el
conocimiento sobre el proceso médico
por quien solicita la prestacion,
después de haber sido informado
adecuadamente por el equipo
sanitario responsable (art. 4.2). Y hay
gue asegurarse de que la informacion
ha sido recibida y comprendida,
dejandose constancia en la historia
clinica.

Se trata de garantizar que los solici-
tantes reciban la informacién, formen
y expresen su voluntad, otorguen su
consentimiento y se comuniquen e
interactuen con el entorno, de modo
libre, a fin de que su decision sea
individual, madura y genuina, sin
intromisiones, injerencias o influencias
indebidas, aportandoles para ello los
medios y recursos de apoyo necesa-
rios, especialmente a las personas
discapacitadas (art. 4.3). La alusién a
estas ultimas no incluye a las personas
con discapacidad mental severa, en la
medida en que no puedan formar y
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expresar una decision auténoma,
madura y genuina (v. art. 5.1, a).

El conjunto de estas previsiones es
acertado y adecuado, con la salvedad
de que el legislador parece estar mas
bien pensando en personas a las que
su situacion de dolor y sufrimiento en
el contexto de una enfermedad no ha
alterado o debilitado su estado
cognitivo o emocional ni se ha visto
afectado por el desdanimo o la depre-
sién, incluso aunque ésta no le haya
privado de su capacidad de decidir, si
bien desea asegurarse requiriendo un
segundo acto de voluntad.

Los requisitos en sentido estricto son
enunciados también por la LORE (art.
5.1). En este lugar vamos a analizar los
mas relevantes para la autonomia de
la persona afectada.

a) Tener la nacionalidad espaiola o

residencia legal en Espafa o
/ situacion asimilable, tener
mayoria de edad y ser capaz y
consciente en el momento de la
solicitud.

Parece ineludible hallarse
consciente en el momento de la
solicitud, sin perjuicio de que el
paciente pierda la conciencia con
posterioridad y de que debera
haberla recuperado cuando se le
solicite la confirmaciéon de su
solicitud.



b) Disponer por escrito de la
informacién que exista sobre su
proceso médico, las diferentes
alternativas y posibilidades de
actuacion, incluida la de acceder
a cuidados paliativos integrales
comprendidos en la cartera
comlun de servicios y a las
prestaciones que tuviera derecho
de conformidad a la normativa
de atencién a la dependencia.

c) Haber formulado dos solicitudes
de manera voluntaria y por
escrito, o por otro medio que
permita dejar constancia, y que
no sea el resultado de ninguna
presion externa, dejando una
separacion de al menos quince
dias naturales entre ambas.

Si el médico responsable considera
gue la pérdida de la capacidad de la
persona solicitante para otorgar el
consentimiento informado es
inminente, podrd aceptar cualquier
periodo menor que considere
apropiado en funcion de las circuns-
tancias clinicas concurrentes, de las
gue debera dejar constancia en la
historia clinica.

Este requisito trata de asegurar la
persistencia en el tiempo de la
voluntad de morir del paciente,
confirmando formalmente su
declaracion.
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El periodo de tiempo ente un acto y
otro, quince dias naturales, parece
excesivo si se trata de una situacion
terminal con deterioro progresivo, lo
gue sera lo mas frecuente en estos
casos. Aunque el médico puede
acortar este plazo si aprecia riesgo de
pérdida inminente de la capacidad de
prestar su consentimiento (y solo en
este supuesto) sin limite minimo
alguno (p. ej., cumplir los dos requi-
sitos relativos al consentimiento de
forma seguida), lo que puede llevar a
prescindir del fundamento de esta
garantia de reflexidn, pues se soslaya
por completo, y es otro de los puntos
de seria discrepancia con la LORE.

d) Prestar consentimiento

/ informado previamente a recibir
la prestacion de ayuda para

morir. Dicho consentimiento se

incorporara a la historia clinica

del paciente.

El concepto de consentimiento
-informado- viene acotado en la
propia ley (art. 3, a), sin perjuicio de
que se halla muy arraigado en nuestro
ordenamiento juridico. Ha de ser
necesariamente previo y por escrito,
aunque puede eludirse, asi como los
requisitos de las letras b) y ¢), si se
dispone de un documento legal de
instrucciones previas o similar (véase
mas abajo).

Otro conjunto de requisitos gira en
torno a la firma del documento de
solicitud de la prestacion eutanasica.
La Ley muestra un empecinamiento en
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gue se inicie o continue el procedi-
miento cuando el paciente no estd en
condiciones de firmar y fechar el
citado escrito: podra expresarse por
cualguier otro medio que deje
constancia de su voluntad (art. 6.1 pfo.
12 in fine) o ser firmado por terceros:
Art. 6.1 parr. 22 LORE: “En el caso de
que por su situacion personal o
condicion de salud no le fuera posible
fechar y firmar el documento, podra
hacer uso de otros medios que le
permitan dejar constancia, o bien otra
persona mayor de edad y plenamente
capaz podra fecharlo y firmarlo en su
presencia. Dicha persona ha de
mencionar el hecho de que quien
demanda la prestacién de ayuda para
morir no se encuentra en condiciones
de firmar el documento e indicar las
razones”. Sobre estos ultimos no se
exige ninguna vinculacion previa con
la persona solicitante, o al menos
sefalar cual pudiera ser tal vincula-
cion, de existir, o la razén de que actue
en lugar del solicitante: cualquier
profesional sanitario (p. ej. el médico
responsable), parasanitario o auxiliar
no sanitario; un familiar, sobre el que
tampoco seria obligatoria dejar
constancia de su grado de parentesco.
Incluso cualquier persona externa,
totalmente desconocida para el
paciente, podria asumir tal tarea de
sustituir al paciente, sin perjuicio de
gue no exime, al menos legalmente, de
gue guede constancia fehaciente -que
pueda acreditarse- de la manifesta-
cion de la voluntad de morir de aquél,
aunque no pueda firmar el
documento.
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Esta solucidon es, ciertamente, una de
las prescripciones mas endebles y
censurables de la Ley, pues desbarata
todas las demas minuciosas garantias
gue ha previsto, guedando en manos
de la honestidad -que no legalidad-
del comportamiento de terceros,
tedricamente sin ningun tipo de
relaciéon o conocimiento previos del
paciente; sin entrar aqui en que en
estas situaciones tan extremas no sera
infrecuente la dificultad para expresar
o captar de modo inequivoco su
voluntad no solo de morir (p. €],
interrumpiendo el tratamiento
iniciado), sino de que incluso se le
suministre un producto letal; y
también es facil suponer que el
deterioro sea general, no sdélo para
firmar o expresarse con toda claridad,
sino posiblemente también para
comprender la situacion y formar su
propia voluntad.

Por ultimo, se contempla la posibilidad
de la denegacion de la solicitud por el
médico responsable y del recurso
disponible para el paciente ante la
Comisién de Evaluaciéon y Control
correspondiente (art. 7).

La valoracion de la situacion de
incapacidad del paciente corresponde
realizarla al médico responsable, de
acuerdo con los protocolos que
apruebe el Consejo Interterritorial del
SNS, lo que es acertado (art. 5.2, 2°
pfo.). Este Protocolo fue aprobado y
lo publicd el Ministerio de Sanidad en
2021 (Protocolo de actuacion para la
valoracion de la situacion de incapa-
cidad de hecho). Segun el mismo, la
valoracion de la situacion de incapa-
cidad de hecho (art. 3, h) se estruc-
tura en tres fases: 1) el desarrollo de



una entrevista clinica al paciente, 2) la
posibilidad de que el médico/a
responsable recurra a determinadas
herramientas de apoyo vy 3) la inter-
consulta con un profesional sanitario
experto/a en la valoraciéon de situa-
ciones de capacidad o incapacidad, si
el médico/a responsable no ha
alcanzado un resultado concluyente.

Finalmente, llama la atencién que no
se tenga en cuenta en absoluto a los
familiares u otros convivientes que
ayuden a determinar o confirmar la
voluntad del paciente, evitando en
todo caso que puedan llegar a
suplantar la verdadera voluntad de
aquél.

Voluntades anticipadas
premortem y postmortem

Uno de los pilares de la Ley para
sustituir el consentimiento del
afectado durante el procedimiento
eutanasico son las instrucciones
previas (voluntades anticipadas,
testamento vital). Se trata de una
prevision excepcional en nuestro
ordenamiento juridico, ya conocida
desde hace tiempo, pues ha de
producir efectos en vida del
otorgante, pudiendo estar destinada
precisamente a la causacion de su
muerte.

La buena muerte

Instrucciones previas

Mediante dichas instrucciones una
persona mayor de edad, capaz y libre,
anticipa su voluntad sobre una
situacion futura prevista, previsible o
hipotética, de modo que produzca
plenos efectos si se produce tal
situacion y la persona no esta en
condiciones de manifestar su voluntad
en ella. Por tanto, sus efectos deberian
producirse antes de la muerte del
interesado.

Es una opcidn de largo reconocimiento
en derecho comparado, que se
incorpord a nuestro ordenamiento
juridico en el afio 2002 (Ley 41/2002,
de 14 de noviembre, basica reguladora
de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de
informacion y documentacion clinica,
art. 11). EI RD 415/2022, de 31 de mayo,
ha modificado el RD 124/2007, de 2 de
febrero, por el que se regula el Registro
nacional de instrucciones previas y el
correspondiente fichero automatizado
de datos de caracter personal (el
fichero fue regulado mediante la Orden
SC0O/2823/2007, de 14 de septiembre).

En coherencia con estos antecedentes,
la LO reguladora de la eutanasia
reconoce validez legal a las instruc-
ciones previas. De forma algo tosca y
simplista, sea dicho, lo que ha sido en
parte corregida por el RD 415/2022
citado, al poder consistir la “materia
de la declaracidon” en lo siguiente,
como vamos a comentar muy
brevemente:
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/ Cuidados y tratamiento. La Habria que anadir que el documento
persona otorgante podra indicar es revocable o nulo si ha habido con
si rechaza determinados posterioridad una declaracion explicita

o implicita contraria a esa instruccion;
gue hay que valorar para su validez los
posibles conflictos de intereses que
puedan existir con los testigos

tratamientos, si desea la
aplicacion de cuidados
paliativos, incluida la sedacién y

otras variantes que no sean firmantes del documento; asegurarse
contrarias a la ley ni a la lex artis de que las instrucciones se corres-
médica o a la deontologia pondan con el supuesto de hecho que

profesional compatible con la ley. €l interesado hayg previsto en el
momento de manifestarlas, lo que es

extremadamente importante cuando

/ Destino del cuerpo del otorgante se trata de aplicar la eutanasia.

o de los é6rganos una vez

fallecido. Podra, asimismo, Voluntades postmortem
disponer que sus érganos
(excluyendo o no alguno) sean Muchas personas fallecen sin haber

otorgado testamento, pero también
son numerosas las que quieren
asegurarse sobre el destino de sus
bienes patrimoniales y personales

donados para su trasplante a una
o varias personas enfermas que
los necesitan; que el cuerpo sea

destinado a la docenciao ala mediante la herencia o los legados
investigacion; la forma y lugar de que desea otorgar a las personas
enterramiento (la integridad del proximas a lo largo de su vida o en

cadaver o la cremacién), segin la  @/9un momento determinado de ella, o
normativa vigente. f‘a ot.ras .totalmente. ajenas, incluidas
instituciones y entidades.

.. . Cuando una persona ha tomado la
Prestacidon de ayuda para morir. ., .
decision de que se le practique la

Es decir, que se le practique la eutanasia, lo 16gico es que otorgue
eutanasia. La parquedad de esta  también el testamento, siendo

opcién debe completarse con la consciente de que el momento de la
observancia de todos los muerte esta cerca. Sin embargo, no
requisitos previos y parece que el testamento en cuanto

tal sea el documento adecuado para
incluir las instrucciones previas
indicadas mas arriba, en concreto
sobre la donacion de érganos y la
viene a estar representado por peticion de la eutanasia, pues se trata
este documento.

procedimentales que marca la
regulacion de la eutanasia, a
salvo del consentimiento, que
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de un documento cuya apertura se
produce después del fallecimiento.

Por otro lado, no debemos descartar
gue no lo haya hecho, asi que la
sucesion hereditaria se haria de
acuerdo con las previsiones legales
(ab intestato).

Sobre esta via testamentaria, solo
mencionaremos aqui que el Codigo
Civil reconoce como justas causas de
desheredacion a los hijos y descen-
dientes, ademas de otras (art. 756 n®s
2, 3,5y 6CC), las siguientes: 12 Haber
negado, sin motivo legitimo, los
alimentos al padre o ascendiente que
le deshereda. 22 Haberle maltratado
de obra o injuriado gravemente de
palabra” (art. 853). Hay que tener en
cuenta que los tribunales de justicia
han ido ampliando el concepto de
maltrato, incluyendo el psicoldgico y
dentro de éste el dolor causado por el
abandono o falta de atencidén del hijo
para con el padre (casos semejantes
se produjeron con las personas
mayores confinadas en residencias
cuando la pandemia del COVID-19),
siempre gue no haya sido buscado el
abandono por el propio padre o
madre.

Procedimiento

El procedimiento comporta la elabora-
cion de abundantes reglamentos,
protocolos y otros documentos
semejantes que incrementaran las
necesidades de gestion, ademas del
cumplimiento de diversos plazos y
otros requisitos. Hay que insistirse,
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una vez mas, que puede ser excesivo,
al menos para los pacientes que
padecen una enfermedad grave y
terminal, con intensos dolores y
grandes sufrimientos. Puede ser mas
adecuado, en cambio, para quienes se
encuentran en una situacién imposibi-
litante y de dependencia, también con
padecimientos, pero sin prondstico
letal a corto plazo.

En primer lugar, se fija el procedi-
miento a seguir por el médico
responsable cuando exista una
solicitud de prestacion de ayuda para
morir (art. 8). Este realizara con el
paciente solicitante un proceso

Cuando una persona ha
tomado la decision de que se
le practique la eutanasia, lo
I6gico es que otorgue
también el testamento, siendo
consciente de que el
momento de la muerte esta
cerca. Sin embargo, no parece
que el testamento en cuanto
tal sea el documento
adecuado para incluir las
instrucciones previas
indicadas mas arriba, en
concreto sobre la donacion de
organos y la peticidon de la
eutanasia, pues se trata de un
documento cuya apertura se
produce después del
fallecimiento.
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deliberativo sobre su diagndstico,
posibilidades terapéuticas y resul-
tados esperables, asi como sobre
posibles cuidados paliativos, asegu-
randose de que comprende la
informacién que se le facilita; esta
informacion se le dara también por
escrito. Esta deliberacién, aclaraciéon
de dudas y ampliacién de la informa-
cion se retomarda cuando el médico
reciba la segunda solicitud (art. 8.1).

Una vez terminado este proceso
deliberativo el médico responsable
recabara del paciente solicitante su
decision de continuar o desistir de la
solicitud. Tanto si la respuesta es
afirmativa como si desiste el paciente,
el médico responsable debera
comunicar esta circunstancia al
equipo asistencial, especialmente a
los profesionales de enfermeria, asi
como, en el caso de que asi lo
solicitara el paciente, a los familiares
o allegados que sefale. Igualmente,
debera recabar del paciente la firma
del documento del consentimiento
informado si persiste en su decision
(art. 8.2).

El siguiente paso consiste en que el
médico responsable deberd consultar
a un médico consultor, quien, tras
estudiar la historia clinica y examinar
al paciente, debera corroborar el
cumplimiento de las condiciones
establecidas en el articulo 5; o emitir
un informe desfavorable (art. 8.3),
que se trasladara a la Comision de
Garantia y Evaluacion (art. 8.4). Por
su parte, el médico responsable
también comunicara a esta Comision
la disposicion a realizar la prestacion
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eutanasica, la cual realizara el control
previo que establece el art. 10 (art.
8.5).

Asimismo, en este largo y complejo
procedimiento, cuando se aprecie que
existe una situacion de incapacidad de
hecho se remite al cumplimiento de
las instrucciones previas, sin indicar el
proceder si no las hubo, pero, como es
obvio, habra que concluir que el
procedimiento eutandsico se
interrumpe. (art. 9).

El siguiente paso corresponde darlo a
la Comision de Garantia y Control (art.
10). Con independencia del nimero de
miembros, la decision final recaerd en
un profesional médico y un jurista
pertenecientes a la Comision, salvo
discrepancia entre ambos, pues
entonces corresponde al pleno de la
Comisiéon. En realidad, su funcién tan
solo consiste en verificar que se
cumplen todos los requisitos y
condiciones legales, por lo que
deberia ser muy excepcional la
existencia de discrepancias.

Si la prestacion la realiza el
profesional, bien porque lo
haya solicitado el paciente,
bien porque se encuentre
inconsciente (en coma), el
médico responsable, asi como
el resto de profesionales
sanitarios, asistiran al paciente
hasta el momento de su
muerte.
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Ejecucion de la prestacion a
morir

Finalmente, para la ejecucion de la
prestacion eutanasica se tendrd en
cuenta la modalidad elegida por el
paciente, si se halla consciente.

Si la prestacion la realiza el profe-
sional, bien porgue lo haya solicitado
el paciente, bien porque se encuentre
inconsciente (en coma), el médico
responsable, asi como el resto de
profesionales sanitarios, asistiran al
paciente hasta el momento de su
muerte.

Si la realiza el propio interesado,
aquéllos, tras prescribir la sustancia
gue el propio paciente se autoadmi-
nistrard, mantendran la debida tarea
de observacion y apoyo a éste hasta el
momento de su fallecimiento (art. 11).

Observaciones sobre el
conjunto del procedimiento

Dos observaciones finales a tan largo,
complejo y en ocasiones enrevesado
procedimiento: 12 se confirma la
dificultad que puede entraiar para el

La buena muerte

interesado seguir hasta el final el
procedimiento, quien debe mantener
la conciencia al menos hasta que
manifiesta la ultima ratificacion
(tercera declaracion de voluntad); 29
una vez gue se inicia el procedimiento
con la primera solicitud del interesado,
todo parece encaminado a que aquél
se mantenga de forma casi automa-
tica, procurando incluso vias alterna-
tivas, a veces con dudoso
aseguramiento de la validez de los
consentimientos o ratificaciones
posteriores; ello sin prestar atenciéon a
propiciar con la misma insistencia la
canalizacion del desistimiento
eutanasico del interesado. La Ley no
parece gue favorezca un procedi-
miento mas neutral.
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Sobre el
derecho a
una muerte
en paz

No existe un instrumento de
derechos humanos de alcance
universal que reconozca el
derecho a una muerte en paz.

En las siguientes paginas voy a tratar
sucintamente de tres aspectos relacio-
nados con el derecho a una muerte en
paz. En primer lugar, me referiré al
primer texto normativo de alcance
internacional que se ha ocupado
expresamente de esta cuestion, que es la
Convencioén Interamericana para la
Proteccidén de los Derechos Humanos de
las Personas Mayores (CIPDHPM). En
segundo lugar, sefalaré los que, a mi
parecer, son dos obstaculos principales
de indole socio-cultural para el reconoci-
miento efectivo de este derecho: el
productivismo y el posthumanismo. En
tercer y ultimo lugar, recurriré a tres
obras clasicas de la literatura para
reflexionar sobre el caracter relacional de
la autonomia del ser humano vy el deber
de crear determinadas condiciones para
gue la persona no vea comprometido el
ejercicio de su libertad al final de la vida
y puede realmente tener una muerte en
paz.




1. La positivacion del derecho
a una muerte en paz en el
Derecho Internacional de los
Derechos Humanos

La mayoria de las comunidades
autonomas de Espafa cuentan con
leyes sobre derechos y garantias de la
persona en el proceso de morir. No
existe, sin embargo, una ley basica a
nivel nacional sobre este asunto. La
ley estatal que mas se aproxima a
cuestiones relacionadas con el final de
la vida es la Ley Organica 3/2021
reguladora de la eutanasia. En las
siguientes paginas no voy a poner el
foco en la legislacion espafiola porque
requeriria de mas espacio del previsto
para esta breve contribucion. Pero
también lo hago porgue detecto dos
deficiencias importantes que estan
dificultando el adecuado desarrollo
del derecho a una muerte en paz. Por
un lado, las leyes autondmicas
proclaman muchos derechos en este
ambito, pero no han comprometido
los recursos econdmicos para llevarlos
a cabo.

El resultado es un deficiente desarrollo
de ese derecho. Por otro, la regulacion
estatal se ocupa de la eutanasia, pero
no de garantiza una cobertura
universal de unos cuidados paliativos
integrales. Mientras las leyes autono-
micas no cuenten con recursos y la ley
estatal no garantice los cuidados
paliativos a todas las personas, no se
podra decir que el derecho a una
muerte paz es real y efectivo. Es cierto
que, a nivel internacional, estamos
igualmente en mantillas porque las
referencias a este derecho son escasas

La buena muerte

Mientras las leyes autono-
micas no cuenten con
recursos y la ley estatal no
garantice los cuidados palia-
tivos a todas las personas, no
se podra decir que el derecho
a una muerte paz esrealy
efectivo.
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y el nivel de compromiso que generan
es minimo. Pero como ya existe un
convenio internacional que contempla
este derecho y se esta impulsando una
convencion universal sobre los
derechos de las personas mayores que
incluya este derecho, me parece que
es un buen momento para hacer, si
quiera que sea breve, una mencioén al
derecho a morir en paz en el contexto
internacional.

Como decia en la introduccion, el
primer instrumento vinculante de
Derecho Internacional de los Derechos
Humanos que proclama los derechos
de las personas mayores vy, entre ellos,
el derecho a morir en paz es la
CIPDHPM, aprobada en 2015 en el
seno de la Organizacion de Estados
Americanos. Esta convencion entrd en
vigor en 2017 y, en el momento de
escribir estas lineas, ha sido ratificada
por 10 de los Estados miembros de la
OEA. la CIPDHPM supone la consagra-
cion a nivel regional de la perspectiva
de los derechos humanos con relacion
al fendmeno del envejecimiento [1].

Los puntos que mas directamente
afectan a los cuidados a las personas
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mayores y dependientes y, en parti-
cular, a su derecho a morir en paz son
los siguientes:

No solo proclama el derecho
humano a los cuidados paliativos,
que venia reclamandose desde
hacia tiempo[2] pero no contaba
con un reconocimiento formal en
un instrumento normativo
internacional, sino que ofrece
una definicion de cuidados
paliativos que resulta mucho
precisa e integral: “La atencién y
cuidado activo, integral e
interdisciplinario de pacientes
cuya enfermedad no responde a
un tratamiento curativo o sufren
dolores evitables, a fin de
mejorar su calidad de vida hasta
el fin de sus dias. Implica una
atencion primordial al control del
dolor, de otros sintomas y de los
problemas sociales, psicolégicos
y espirituales de la persona
mayor. Abarcan al paciente, su
entorno y su familia. Afirman la
vida y consideran la muerte
como un proceso normal; no la
aceleran ni retrasan” (art. 2).

Consagra el derecho de la

/ persona mayor a vivir con
dignidad hasta el final de sus dias
y, al hacerlo, menciona dos
circunstancias que entorpecen la
consecucion de ese objetivo: la
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soledad y el miedo a la muerte:
“Los Estados Parte tomaran
medidas para que las
instituciones publicas y privadas
ofrezcan a la persona mayor un
acceso no discriminatorio a
cuidados integrales, incluidos los
cuidados paliativos, eviten el
aislamiento y manejen
apropiadamente los problemas
relacionados con el miedo a la
muerte de los enfermos
terminales, el dolor, y eviten el
sufrimiento innecesario y las
intervenciones flitiles e inttiles,
de conformidad con el derecho
de la persona mayor a expresar el
consentimiento informado” (art.
6).

Para garantizar el derecho al
consentimiento informado, los
Estados elaboraran mecanismos
para impedir abusos y fortalecer
la capacidad de la persona mayor
de comprender las opciones de
tratamiento y cuidados (art. 11).
En concreto, proporcionardn a la
persona mayor acceso a los
apoyos que pueda necesitar en el
ejercicio de su capacidad juridica
(art. 30). Precisamente al final de
la vida esos apoyos resultan
imprescindibles para que la
persona no pierda el control
sobre su vida.



/ Consagra un sistema integral de
cuidados en el que la persona
mayor pueda decidir
“permanecer en su hogar y
mantener su independencia y
autonomia”, y las familias que les
cuidan cuenten medidas de
apoyo ajustadas a sus
necesidades (art. 12).

Promueve servicios socio-
sanitarios integrados
especializados “para atender a la
persona mayor con
enfermedades que generan
dependencia, incluidas las
cronico-degenerativas, las
demencias y la enfermedad de
Alzheimer” (art. 19.h). También
establece que los cuidados
paliativos estén “disponibles y
accesibles para la persona mayor,
asi como para apoyar a sus
familias” (art.19.1).

Promueve el acompafnamiento y
la capacitacién a las personas
que se dedican a cuidar de las
personas mayores y asi
procurarles salud y bienestar
(art. 19.0).

Se trata, pues, de una concepcion
integral y articulada del derecho a
morir en paz. Integral porque no solo
toma en consideracion los dias o
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semanas anteriores a la muerte, sino
el tramo final de la vida, con el
previsible decaimiento fisico y
cognitivo y la consecuente depen-
dencia de otras personas, que tienen
gue procurar unos cuidados expertos
muy demandantes, y por lo que
deben ser también ellos mismos
objeto de cuidados. Y articulada
porgue abarca el lugar donde vivir y
ser cuidado en ese periodo final, el
tipo de cuidados recibidos, las
personas que deben procurarlos, el
consentimiento verdaderamente libre
e informado, y el acompafiamiento
hasta el final de la vida .

2. Los obstaculos para
garantizar el derecho a morir
en paz: productivismo y
posthumanismo

A mi entender, existen en la actualidad
dos obstaculos culturales para el
reconocimiento y garantia del derecho
a morir en paz: el productivismo vy el
posthumanismo.

El productivismo afirma que el ser
humano vale por lo que produce. En el
ambito de la vejez y del final de la
vida, ese sesgo conduce a la absoluti-
zacion del principio del envejeci-
miento saludable e independiente. Sin
duda se trata de un principio valioso,
pues las personas necesitamos de
proyectos para vivir, y contar con
salud para llevarlos a cabo. Ahora
bien, ese principio tiene un reverso
agobiante para la persona mayor,
segun el cual su vida parece que solo
tenga valor si se sujeta a los
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pardmetros de salud que le vienen
impuestos y en tanto él se manifieste
activo. Cuando el mayor no se alinea
con el envejecimiento saludable,
porque su desgaste integral y progre-
sivo no le da mas que para esperar el
final, la eutanasia emerge como una
alternativa razonable. El mayor
dependiente puede ver en ella la via
para esquivar un futuro nada estimu-
lante: decaimiento acelerado, pérdida
progresiva del control sobre si mismo
y ausencia de los apoyos necesarios
para evitarlo y afrontar el final sin
dolor y con sentido. También puede
justificarla como expresion de solida-
ridad hacia una sociedad que carece
de recursos para afrontar los costes
crecientes que genera su cuidado y
por los que no obtendra nada a
cambio.

A su vez, desde el punto de vista de la
sociedad, resulta coherente facilitar la
“ayuda a morir” a quienes no solo
carecen de utilidad, sino que son una
pesada carga social. Los principios de
autonomia de la persona y de utilidad
social confluyen, asi, en un punto en el
gue tanto el propio sujeto como el
conjunto de la sociedad entienden
gue la vida no merece la pena ser
vivida.

El segundo obstaculo es el posthuma-
nismo, que va mas alla que el anterior
pues no se limita a ignorar el valor del
ser humano “no productivo”, sino que
desprecia el valor mismo del ser
humano en su finitud. Asi, la vulnerabi-
lidad no es tenida como un rasgo
definitorio del ser humano sino como
un signo de su radical deficiencia, que
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debe ser eliminada. Para lograrlo
propone medicalizar todos los
aspectos de la vida con el objeto de
incrementar las capacidades,
prolongar la vida y, sobre todo,
extender el vigor de la juventud tanto
tiempo como sea posible. Se trata de
un mejoramiento (enhancement)
transitorio hasta que podamos
trascender mediante la tecnologia
nuestra limitada condicidon y transfor-
marnos en seres propiamente posthu-
manos, con capacidades ilimitadas y
vidas inmortales.

Por mas que se quiera presentar esta
propuesta como un ejercicio de
emancipacion del ser humano
respecto de las cadenas de su
imperfeccion, mas bien expresa la
verglienza prometeica que experi-
menta el propio ser humano al
contemplarse inferior a las obras de su
ingenio tecno-cientifico. Desde esta
perspectiva, cuando nos hacemos
mayores y necesitamos ayuda, a
menudo durante largos periodos, lo
acabamos una debilidad, mas que un
nuevo y previsible estado de las cosas.
La propuesta posthumanista consagra,
entonces, el imperativo de la vida

El productivismo afirma que
el ser humano vale por lo que
produce. En el ambito de la
vejez y del final de la vida,
ese sesgo conduce a la
absolutizacion del principio
del envejecimiento saludable
e independiente.
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La propuesta posthumanista
consagra, entonces, el
imperativo de la vida inmortal
y sin limites, y el total
rechazo de la vejez y la
muerte como una porcion
importante y significativa de
la vida humana.
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inmortal y sin limites, y el total
rechazo de la vejez y la muerte como
una porcion importante y significativa
de la vida humana. Se trata de un
empefio ingenuo, por imposible, y
desatinado, por contrario a la condi-
cion narrativa de la existencia humana,
pero con cierto prestigio entre los
cultores de un cientificismo superado,
pero todavia influyente entre la
opinién publica.

Desafortunadamente, la medicina
actual estda mas préxima a los marcos
regulatorios productivista y posthu-
manista descritos que al paradigma
clasico de la medicina hipocratica,
que se asentaba sobre el reconoci-
miento de la limitacidn intrinseca a la
vida humana: Ars longa, vita brevis. Y
ello a pesar de que una concepcion
humanista de la medicina trata de
abrirse paso desde hace décadas:
una que considera que tan impor-
tante o mas es el cuidado integral de
la persona hasta su muerte en paz
que obtener resultados en términos
de pura mejora fisiolégica[8].

La buena muerte

3. La autonomia relacional y
las garantias para una muerte
enh paz

La vision del ser humano como
individuo independiente, que decide
autéonomamente sobre el valor de su
vida, no deja de ser una abstraccion
ajena a la realidad que todos experi-
mentamos cotidianamente. Cada uno
es, en buena medida, como es visto y
tratado por los demas. Si alguien se
siente apreciado y cuidado cuando
sus capacidades se van deteriorando y
dan paso a un estado de creciente
dependencia, es improbable que
llegue a sentir que su vida carece de
sentido. Por el contrario, si en esa
etapa de deterioro final de la
existencia empieza a ser visto por los
demds como un extrafio o incluso un
estorbo, es altamente probable que
interiorice esa mirada desconsiderada
y llegue a pensar que la eutanasia es
la opcion para abandonar una
existencia que ha dejado de tener
sentido.

La muerte de Ivan lllich de Leon
Tolstoi, Bartleby, el escribiente de
Herman Melville y La metamorfosis de
Franz Kafka son tres cuentos que
ilustran magistralmente el eficacisimo
efecto que la mirada de los otros tiene
sobre la consideracion de uno mismo
y de su propia vida. Los tres alumbran
una idea crucial a la hora de
reflexionar sobre el derecho a una
muerte en paz: que la autonomia de la
persona tiene un caracter esencial-
mente relacional, de modo que su
ejercicio efectivo esta en funcion del
reconocimiento y los cuidados que

O /147



— |a buena muerte

recibimos de los demas. El final de la
vida no se contrata, es algo que nos
viene dado: y nuestra dignidad exige
gue ese final que en buena medida
nos viene dado podemos afrontarlo
con los apoyos necesarios para Vvivir
en paz el final de la vida hasta la
muerte. Haré una breve mencioén a
cada uno de estos relatos.

Ivan llich es un reputado miembro de
la alta sociedad de su ciudad. Sin
embargo, desde hace un tiempo, la
vida le resulta cada vez mas insopor-
table como consecuencia de la
decadencia fisica a la que le arrastra la
grave enfermedad mortal que padece.
Las miradas de familiares y amigos,
gue reflejan confusioén, extrafeza o
incomodidad al contemplarle,
convierten los dolores de Ivan lllich en
un sufrimiento existencial dificil de
sobrellevar. También la mirada que
proyecta sobre si mismo le resulta
insoportable: se ve al final de la vida,
muy limitado de fuerzas, y sin apoyo
de los seres proximos. En estas
circunstancias es casi inevitable no
dejarse abatir por la depresidén que
conduce a la auto conmiseracion y al
encerramiento.

Pero cuando uno se encuentra con
otra persona dispuesta a hacerse
cargo de su fragilidad, hasta el punto
de querer vivirla con ella, entonces es
posible descubrir el sentido de la
etapa final de la vida. Afortunada-
mente Ivan lllich encuentra en su mujik
(siervo) Guerassim a la persona
dispuesta a acompanarle en esa fase
crucial de la vida. No es un familiar, ni
un amigo, ni un colega quien le
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permitird recuperar el sentido de la
vida en el momento de morir. Ellos
siguen tejiendo sus relaciones sociales
en funcion del estatus, que Ivan lllich
ha perdido irreversiblemente por
causa de la enfermedad. Sera su
criado, para quien su sefor no es el
prestigioso magistrado que ya no
puede ejercer su autoridad sino una
persona necesitada a la que él puede
aliviar, el que restablece en Ivan lllich
el sentido de su vida y de su dignidad.

Bartleby es uno de esos esquivos
personajes que la historia de la
literatura nos ofrece para que
completemos su vida con nuestra
imaginacion. Bartleby es un oscuro
escribiente al que el narrador del
cuento acaba de contratar para que
trabaje en su gabinete. Aunque
inicialmente cumple escrupulosa-
mente con su trabajo de copista, a
medida que el jefe le va pidiendo que
desempeie nuevos cometidos y se
sujete al ritmo trepidante de la
oficina Bartleby se va retrayendo y
solo se ve capaz de repetir la mitica
frase por la que ha pasado a la
historia: “preferiria no hacerlo”.

El jefe de Bartleby pronto se da
cuenta de que la resistencia de su
empleado a cumplir con los encargos
gue le encomienda no es fruto de la
negligencia sino del inescrutable
desamparo en gue se encuentra.
Aunqgue trata de ayudarle, acaba
desesperando de poderlo. Ante el
trastorno de Bartleby, del que no
sabemos hasta qué punto debutod
como consecuencia de las condi-
ciones en las que se queria que
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“Al despertar Gregor Samsa una manana, tras un sueno
intranquilo, se encontré en su cama convertido en un insecto
monstruoso”. A pesar de haber sufrido una grotesca transfor-
macion en su apariencia y capacidades, este joven agente
comercial que vive con sus padres y su hermana mantendra
el deseo de vivir mientras conserve la esperanza de ser

reconocido por los suyos.
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trabajara, su jefe emprende una
sucesion de acciones desesperadas e
ineficaces por ayudarle que no pueden
evitar que finalmente Bartleby acabe
muriendo de inanicion en un centro de
vagabundos. Alteradas sus fragiles
condiciones de vida, Bartleby no es
capaz de mantener un minimo afan
por seguir vivo y se deja morir.

Aunqgue al relato resulta sumamente
elusivo y ambiguo, no es descabellado
pensar que Bartleby podria haber
desarrollado una vida digna de haber
dispuesto de unas condiciones basicas
de trabajo, que su jefe no fue capaz de
proveerle. éSe las podia haber
procurado? Probablemente si, sobre
todo de haber conocido con antela-
cion la singularidad de Bartleby.
iDeberia haberlo hecho? Sin duda.
Hoy en dia hablamos de eso como
prevencion de riesgos laborales y
adaptacion del puesto de trabajo a la
eventual discapacidad del empleado.
Cuando se trata de una discapacidad
psicosocial, la actuacion preventiva o
precoz es mas dificil pero igualmente
debida. Es cierto que el jefe se
preocupa por Bartleby mucho mas
que de ordinario, pero esa solicitud

resulta tardia y poco acertada. En
todo caso, se observa como el
contexto condiciona enteramente la
autonomia personal, y mucho mas si la
persona esta en una situacion de gran
fragilidad, como sucede con la
mayoria de las personas al final de sus
vidas.

Quien haya leido La transformacion de
Kafka dificilmente habrad olvidado su
inicio: “Al despertar Gregor Samsa una
mafana, tras un suefo intranquilo, se
encontrdé en su cama convertido en un
insecto monstruoso”. A pesar de
haber sufrido una grotesca transfor-
macion en su apariencia y capaci-
dades, este joven agente comercial
gue vive con sus padres y su hermana
mantendra el deseo de vivir mientras
conserve la esperanza de ser recono-
cido por los suyos. Tras su transforma-
cion, su hermana Grete se convierte
en su principal cuidadora, pues los
padres se ven completamente
desbordados e impotentes ante la
situacion. Inicialmente Grete ajusta los
cuidados que requiere Gregor en
funcion de sus nuevas necesidades. La
relacion familiar, sin embargo, lejos de
adaptarse a la nueva situacion, sufre
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un deterioro paulatino, que comienza
con la incapacidad de la familia para
comunicarse con su hijo, que les lleva
a pensar que él tampoco se puede
hacer cargo de cdémo se encuentran
ellos: “Como no se hacia comprender
de nadie, nadie pensd, ni siquiera su
hermana, que él pudiese comprender
a los demas” (p. 46). Mientras que
Gregor mantiene intacta la sensibi-
lidad para captar el estado de dnimo
de su familia, y padecer cuando los ve
sufrir, su hermana y sus padres se van
distanciando de quien ha cambiado
por completo su apariencia, para
adoptar una detestable, y que parece
incapaz de relacionarse con ellos. Su
hermana le sigue llevando la comida,
pero lo hace de forma cada vez mas
descuidada y sin ocultar la repug-
nancia que le causa entrar en la
habitacion en la que Gregor perma-
nece encerrado.

La relacién con la familia se quiebra
definitivamente cuando una noche en
la que Grete empieza a tocar el violin
Gregor sale de su dormitorio para
escucharla. Al ser visto por unos
invitados, la familia se siente
abochornada y empieza a conside-
rarlo como un extrano, alguien ajeno
a ellos, que solo les esta impidiendo
hacer una vida normal. La mdas
explicita es Grete, quien explota
diciendo: «...esto no puede continuar
asi. Si vosotros no lo comprendéis, yo
si me doy cuenta. Ante este mons-
truo, no quiero ni siquiera pronunciar
el nombre de mi hermano; vy, por
tanto, solo diré esto: es forzoso
intentar librarnos de él. Hemos hecho
cuanto era humanamente posible
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para cuidarle, y tolerarle, y no creo
que nadie pueda, por tanto, hacernos
el mas leve reproche» (p. 95).

Ante esas manifestaciones que Gregor
escucha con pesadumbre, se
convence de que realmente ya estd de
mas: “Pensaba con emocidén y carifo
en los suyos. Halldbase, a ser posible,
aun mas firmemente convencido que
su hermana de que tenia que desapa-
recer” (p. 101). Esa misma noche,
Gregor se deja morir.

Cuantas veces el discurso de Grete ha
contagiado a una familia ante un
enfermo terminal o con una enfer-
medad crdnica gravemente incapaci-
tante. Si todavia es auténomo, se
piensa, tiene que darse cuenta de que
su vida es insoportable para los demas
y para él mismo, y que deberia
solicitar la eutanasia; y si ya no lo es,
procede prescindir de una vida que ya
ha dejado de ser una vida personal y
provista de significado para él mismo
y para los demas. Aungue no de forma
tan abrupta, la ley aprobada en
Espafa parece inspirarse en esa
conviccion de que ciertas vidas
merecen menos proteccién que otras.

4. Conclusioén

No existe un instrumento de derechos
humanos de alcance universal que
reconozca el derecho a una muerte en
paz. La Convencion Interamericana
para la Proteccién de los Derechos
Humanos de las Personas Mayores es
la primera que mas se ha alcanzado a
este objetivo hasta el momento. Mas



alla de la dificultad que siempre
entrafna poner de acuerdo a los
estados en la proclamacion de un
nuevo derecho humano, existen ahora
mismo en la sociedad dos graves
obstaculos para ese reconocimiento:
el productivismo y el posthumanismo.
Algunas obras literarias, como las tres
gue hemos comentado, ponen de
manifiesto el enorme peso que tiene
sobre la autonomia personal el trato
que recibimos de los demas. De ahi la
necesidad de superar el paradigma
individualista de la autonomia y
sustituirlo por uno relacional. Solo
desde esta concepcion de la
autonomia relacional se podra
configurar correctamente el derecho a
morir en paz.

La buena muerte

Algunas obras literarias,
como las tres que hemos
comentado, ponen de
manifiesto el enorme peso
que tiene sobre la
autonomia personal el trato
gue recibimos de los demas.
De ahi la necesidad de
superar el paradigma indivi-
dualista de la autonomia y
sustituirlo por uno relacional.
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Tras la
pérdida.
¢Qué nos
dicen y cémo
nos cuidan
los demas?

No existe un instrumento de
derechos humanos de alcance
universal que reconozca el
derecho a una muerte en paz.

Imagina; Te llaman por teléfono y te
dicen gque ha fallecido la madre de una
amiga. Estaba en el hospital, con 80 afos
y ha fallecido de un ictus complicado
<Qué piensas en esos momentos? Es
normal, ya tenia mucha edad, mejor asi
rapido, que no sufra, para quedarse mal,
mejor asi, es ley de vida. Se recuperaran
pronto porgue era mayor...

dEstas mismas frases te las dirias a ti
misma o mismo, si fuera tu madre la que
acaba de fallecer de una forma inespe-
rada y repentina? Supongo que no se
parecerian, pero cuando nos toca hablar
del dolor con otros, de la muerte, todo es
rapido, frio, distante y pensamos en
cambiar de tema lo antes posible.




Nos acercamos al tanatorio, a dar el
pésame, y nunca sabemos qué decir,
simplemente mejor no decir nada, un
abrazo, una mirada, pero nos da
miedo el silencio, nos incomoda y
empezamos a decir todas esas frases
gue cuando somos dolientes, nadie
quiere escuchar.

La sociedad

A dia de hoy, en nuestra sociedad, nos
empezamos a preparar para el final de
la vida, los cuidados paliativos, la
sedacion paliativa, eutanasia, para
acompanar al enfermo y después
¢Qué ocurre con las personas que han
cuidado? A las personas cuidadoras,
dQuién se ocupa de cuidarlas?

Las pérdidas no siempre ocurren por
una cuestion cronoldgica ni logica. Si
es que existe alguna, porgue en
realidad éDonde esta escrito cuanto
tiempo es suficiente vivir con una
persona a la que quieres? éLos 80
anos son razonables? Y {Por qué tu
padre no puede morir mejor a los 100?
Es tu padre y, si lo quieres, no lo
quieres perder.

En otras muchas familias, no hay
ningun orden, muere un bebé, o un
adolescente, un hijo de 40 afios y
sobreviven los padres de 90, que
verbalizan la injusticia y que darian su
vida por sus hijos.

Nos sentimos fragiles en los dos
extremos de la vida, en la infancia y en
la senectud, pero la inversion de los
cuidados es curiosa, la proteccion que
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hacemos hacia nuestros padres, que
en ocasiones tratamos como a ninos.

Cuando fallece un hijo, hija, nietos,
familiares muy directos e importantes,
las familias nos preguntan a los
psicologos de duelo por écomo se lo
van a decir a los niflos y a las personas
mayores de las familias.? Incluso ellos
deciden gué no van a comunicar a una
madre, que no se lo van a decir,
porgue es mayor, y puede enfermar
con la mala noticia y prefieren
continuar con el engafo.

Desde mi experiencia, eso no es lo
recomendable. Las personas mayores
han vivido muchos eventos a lo largo
de sus vidas, alegrias y pérdidas, se
han enfrentado al dolor de perder a
sus padres, amigos, vecinos, y tienen
derecho a saber qué ha pasado con
sus familiares, a despedirnos, a
recordarlos y sentir el dolor de su
ausencia. Es necesario para poder
acompanar y cuidar al resto de sus
familiares y recibir los cuidados.

Con los nifos, nos ocurre el mismo
extremo, les decimos: “El abuelito se
ha ido, esta en el cielo, es una
estrella”. Pero {¢Cudntas veces nos
sentamos a decirle “se ha muerto el
abuelito, la hermana, la mama?”. Es el
miedo de los padres a ver a su hijo
triste, a decirles por primera vez la
palabra muerte; se ha muerto, el
hermano, la abuelita... El nifio enten-
derd todo si se lo explican sus
personas de referencia, mostrando
calma y seguridad: aceptara la nueva
realidad y le permitiremos expresar
las emociones para normalizar el
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proceso de duelo. Los padres dicen
dComo le voy a decir a mi hijo que ha
muerto? Lo va a pasar mal, no se dara
cuenta, le diré que esta fuera, y asi
comienzan la falta de informacion
para entender su nuevo entorno, las
ausencias y la muerte.

El final de la vida, la muerte
y duele

Mi trayectoria profesional se desarrolla
en el final de la vida, la muerte y el
duelo; incluso en muchos momentos
en los cuales la vida finaliza antes de
nacer. Si, porgue nacer significa salir
del vientre de la madre y nacer vivo
cuando el bebé muestra signos de
vitalidad, juridicamente ocurre tras
este momento. (BOE num. 175, de
22/07/2011. Modificacidn del Cédigo
Civil, en su articulo 29 y 30. Por tanto,
el Nonato; es el no nacido, el Morti-
nato, el nacido muerto iCuantas
contradicciones en estas palabras!
Representan los dos extremos, pero a
la vez nos dicen que la vida y la
muerte van unidas, siempre.

Iniciamos la vida, y con ello vamos
separandonos de esta idea, de esta
realidad, tanto los padres, los hijos, los
amigos, los profesionales que nos
traen a la vida, hasta los profesionales
gue nos acompanan en los ultimos
suspiros de la vida. Como se suele
decir, morimos como nacemos, con un
suspiro. Y el entorno sanitario, social y
familiar, a veces parece que ha
aprendido poco de lo mas certero e
inevitable, la muerte y con ello Nuestra
Muerte.
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El dolor emocional, el sufri-
miento psicoldgico, no se
mide ni se compara, solo se
Respeta, se Valida, se
Reconoce, se Permite, se
Escucha, se Acompana...
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Desde el ano 2008, acompano a
pacientes que van a fallecer y sus
familias. El dia a dia, esta lleno de
horas de atencién a Duelo, por
cualquier tipo de causa, muerte por
enfermedad durante afios y otras solo
de dias o incluso horas, pérdida por
COVID, pérdida por accidente, trafico,
desaparicion, suicidio. Ademas de
atencion psicoldgica por diferentes
tipos de pérdida de vinculo, de padres,
madres, hijos, hijas, parejas, abuelos,
amigos, primos, etc.

Dicen que la pérdida de un hijo, es lo
peor. éQuién se atreve a comparar el
dolor? Y écodmo se mide ese dolor?

El dolor emocional, el sufrimiento
psicoldgico, no se mide ni se
compara, solo se Respeta, se
Valida, se Reconoce, se Permite, se
Escucha, se Acompana...

Lo cierto es que tenemos que
empezar casi de cero, desde el inicio
de la vida a entender que las pérdidas;
son la vida también, que tenemos que
aceptarlas para enfrentarnos al dia a
dia.

Cuando somos pequeios y nuestra
mama estd embarazada y muere
nuestro futuro hermano o hermana,



nos tienen que explicar qué ha
pasado, déonde estd ese bebé, por qué
no viene, qué significa “Que se ha ido,
qgue no viene”,

Incluso cuando tenemos una mascota,
un pez, un pajaro, un perro, un gato...
el animal que sea, al fallecer hay que
explicarlo, para despedirse. Es un
sufrimiento natural. No nos debemos
esforzar en evitarle a los nifios la
realidad; para que no sufran. Eso es lo
gue dicen los adultos. éHabéis vivido
esto? éEn realidad, a quién prote-
gemos? éNos protegemos a nosotros
mismos? A los nifios los engaffamos,
les ocultamos informacion, y en
muchas ocasiones se intenta ocupar
ese lugar rapido, otra mascota y que
sea lo mas parecida posible a la
anterior. Pero la vida no funciona asi.
Nadie ocupa el lugar de nadie, ni un
nuevo perro nos va a hacer desapa-
recer al anterior, aunque fuesen
idénticos.

Los seres humanos somos unicos e
irreemplazables, y sobre todo los
vinculos afectivos que generamos en
nuestras vidas, son diferentes y
exclusivos; ni siquiera los gemelos,
estos no tienen vidas idénticas.

éSomo conscientes de esto? Si lo
somos, entonces por qué le decimos a
las dolientes frases del tipo, no te
preocupes, ya tendras mas hijos, eres
joven puedes tener otra pareja,
céntrate en otros hijos, ya lo
olvidaras... y asi hasta el infinito.

Si no olvidamos que el dolor no se
compara y que cada persona tiene
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unos vinculos Unicos con su entorno,
jamas podremos entender que el dolor
de la pérdida es real, desgarrador y en
muchas ocasiones para las personas,
es un sufrimiento intenso, inevitable
gue se necesita entender, sentir y
elaborar.

¢En gqué momento dejamos de ver la
realidad? Queremos alejarnos de la
muerte, aungue por mucho que
corramos; la vamos a tener siempre
cerca; ente nuestros amigos,
conocidos cercanos y lejanos, compa-
fieros de trabajo, desconocidos, etc.

El duelo

El duelo; es una parte desconocida
para muchos profesionales sanitarios,
sin embargo, es una parte inevitable
de la vida que nos acompafia a todas
las personas.

El duelo; es el proceso por el cual
tenemos que aprender a vivir fisica-
mente sin la persona fallecida, la
personas a la que queriamos, tenemos
que darle un nuevo lugar emocional
en nuestras vidas. Este proceso es
especialmente doloroso al inicio, nos
agota fisicamente y nos agota
emocionalmente durante mucho
tiempo. Disminuye su intensidad, con
el paso del tiempo, si durante ese
tiempo nos enfrentamos a las
emociones y vivimos ese dolor para
aprender a vivir sin nuestro ser
querido.

El tiempo; es lo que le decimos a las
personas dolientes, que todo el

N/157



— |a buena muerte

mundo usa, “ya veras que con el
tiempo se pasard”. Pero estas frases
generan mas dolor.

El tiempo por si solo no tiene ningun
poder, sino lo que hacemos las
personas durante ese tiempo. Expre-
siones como "tienes que ser fuerte” no
ayudan al doliente a avanzar en su
proceso de asimilar la pérdida.

Frases que decimos a las
personas en duelo

Terapia de Maria.

Viene a consulta a los tres meses de
fallecer su padre. La muerte ocurrid
junto a ella, el dia que iniciaba la
radioterapia. Estaba con su padre para
acompanarlo al hospital, pero tuvo un
infarto y una hemorragia en el bafno.
Murio en casa con los servicios de
urgencias. En la primera consulta ya
narra una serie de frases que tiene
grabadas en la mente, que le dijerony
les generaron malestar emocional.

Ella habia sido madre con 28 afos.
Tenia su primer bebé de 1 mes, que su
abuelo adoraba; era su motivo de
alegria.

«éVale la pena reanimarlo? Tiene
cancer». Dijeron esto, justo al llegar
los profesionales de urgencias a su
casa. Ella todavia no entiende esta
frase, a la que contestd: «Claro, es mi
padre y tiene solo 60 ailos». Muestra
mucho enfado por ese momento
vivido, en el cual pensaron que no
valia ya nada su vida, que no lo tenian
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gue intentar (segun lo siente ella
ahora).

En el tanatorio, le dijeron estas frases:

«No te puedes imaginar el dolor de
perder a un hermano». Ella piensa:
éComo me dices eso ahora, que
tengo 28 aios y he perdido a mi
padre?

éPor qué su dolor era mejor o mayor
que el mio? Todo se piensa y no se
manifiesta, porque normalmente no se
contesta nada.

«Como tienes un bebé tienes motivos
para seguir adelante». Ella piensa:
pero me falta mi padre. Y mi hijo no
va a conocer ni recordar a su abuelo.

«Es ley de vida». Ella piensa: tan
joven, sin la oportunidad de curar la
enfermedad.

«No llores, que estaba enfermo, es
lo mejor». Ella piensa: sera lo mejor
para ti.

«No tienes que ser egoista, era lo
mejor para él». Ella piensa: éEgoista
por querer a mi padre?

«Tienes que ser fuerte por tu madre y
por tu hijo». Ella piensa: &Y a mi quién
me cuida?

Frases como "al menos no sufrié" o
""ha tenido una vida larga” restan
importancia al dolor que siente el
familiar.
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En general, lo que debemos hacer cuando estamos con una
persona que ha perdido a alguien es todo lo contrario. Hay
que intentar acompanarle desde el silencio, validando y

reconociendo su dolor.
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Una pareja de 30 anos estaba
esperando a su primer hijo. El dia que
ingreso la embarazada para una
cesarea programada de 40 semanas
de gestacion, le dicen que el bebé
habia fallecido. Poco después, un dia
por la calle, un vecino les dijo: «<No os
preocupéis, sois jovenes y podréis
tener mas hijos, si es que este bebé
tampoco lo habias conocido y a lo
mejor venia mal». Tres frases con la
mejor intencidon, que la pareja sitid
como tres punaladas. Sin darse
cuenta, su vecino estaba quitdndole
importancia a su dolor.

En esta ocasion, la mama le pregunto
al sefor, —Perdona, é¢Cuantos hijos
tienes que no lo recuerdo? —Tengo 3,
Maria, Antonio y Luis. —La mama
continué—; si se muere uno, no pasa
nada, éno? Porque tienes otros dos.

El vecino le dijo, que tenia razdn, que
no estaba bien lo que le habia dicho,
gue le pedia disculpas.

Cuando muere un bebé, que apenas
nadie ha conocido, tan solo sus padres
en el hospital, y los profesionales
sanitarios que acompanan en el
proceso, el resto del mundo se
comporta como si no hubiera existido,
se resta importancia a su dolor, a la

intensidad de perder un hijo, siendo
muy cruel para ellos. Se habla del
duelo perinatal, como un duelo
silenciado, no reconocido, hasta tal
punto que los bebés que nacen
muertos, no aparecen en el libro de
familia, aunque sean de 41 semanas de
gestacion.

En general, lo que debemos hacer
cuando estamos con una persona que
ha perdido a alguien es todo lo
contrario. Hay que intentar acompa-
fharle desde el silencio, validando y
reconociendo su dolor.

Hay expresiones que usamos habitual-
mente en los tanatorios con la mejor
intencién y que sin embargo muchas
veces generan mas dolor del que
intentamos evitar. Las familias; no
contestan a estas frases, pero si
piensan qué contestaria. Como
consecuencia de ese malestar, a veces,
evitan ir a lugares, evitan ver a
personas de la familia, amigos,
contestar al teléfono... en definitiva, se
aislan mas.

Es importante reflexionar sobre estas

frases, antes de volver a decirlas como
consuelo:
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Tienes que ser fuerte

Es la frase estrella en los tanatorios,
dPero fuerte por qué? La palabra
duelo significa dolor y hay que
expresar y sentir esa emocion para
poder sanar. De este modo parece que
si nos duele no somos fuertes, sino
débiles. El doliente no quiere ser ni
fuerte ni débil, solo intenta sobrevivir
a ese dolor. Mejor no decirla, y no es
necesario dar una orden de este tipo
al doliente en momentos tan delicados
como es la pérdida de un ser querido.

El tiempo lo cura todo

Cuando estamos viviendo un
momento de dolor intenso la gente te
dice aquello de que "el tiempo lo cura
todo" y parece que con el tiempo nos
vamos a olvidar. En realidad, no es el
tiempo lo que cura... Es lo que
nosotros hacemos durante ese tiempo
y cdmo nos enfrentemos a esa
pérdida lo que si nos puede ayudar.

Podriamos decirles, «estoy para lo
que necesites, durante el tiempo que
haga falta».

A él/ella no le gustaria verte asi

Con esta frase estamos sin querer
blogueando que el doliente exprese
SuUs emociones y que pueda asi vivir
su duelo. Ademas, con esta afirmacion
generamos un sentimiento de culpa
haciéndole creer que si la persona
fallecida le viera asi se sentiria mal por
ello.
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En todo caso, se podria decir: «él/ella;
te queria, te cuidaba, y tu también»,
validando asi la relacién que tenian
esas dos personas.

Al menos no sufrio

Cuando a alguien que ha perdido un
familiar se le dice esta frase lo primero
gue piensa es: «eY tu qué sabias si
sufrié o no?». Ademas, el hecho de
que el fallecido no sufriera no evita
que el doliente sufra por su pérdida.
En lugar de esa frase, se le puede
hacer referencia a la importancia de
qgue haya podido acompanarle y darle
carino hasta el final.

Hay que pasar pagina

Esto no hay que decirlo NUNCA.
Pasar pagina es olvidar y eso es lo
ultimo gue quiere quien ha tenido una
pérdida. Es como esconder el falleci-
miento cuando en realidad se tiene
que aceptar y para ello es necesario
un proceso. Habria que hacer todo lo
contrario, ofrecerle la oportunidad de
hablar sobre la persona fallecida y

No podemos olvidar que el
dolor a veces nos hace perder
el sentido de la vida y llegara
el momento en el que el
hecho de tener personas a tu
cargo sea importante. Sin
embargo, al decir "ahora
tienes que pensar en tu hijo"
no le estamos validando el
reconocimiento a su dolor.
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pedirle que nos cuente cosas, siempre
en pasado y de una forma calmada.

Se como te sientes

Nadie puede sentir como siente otra
persona, incluso cuando hemos tenido
la misma pérdida, cada vinculo y cada
forma de vivirlo es diferente. Por muy
amigos o familiares que seamos, no
podemos ponernos en la piel de otro
en esta situacion. En lugar de decir "se
como te sientes”, seria mas acertado
decir «siento por lo que estas
pasando».

Ahora tienes que pensar en tu hijo/a

Nos dicen esta frase con la de idea de
buscar un sentido. No podemos
olvidar que el dolor a veces nos hace
perder el sentido de la vida y llegara el
momento en el que el hecho de tener
personas a tu cargo sea importante.
Sin embargo, al decir «ahora tienes
que pensar en tu hijo» no le estamos
validando el reconocimiento a su
dolor. En su lugar seria mejor recor-
darle que hay personas de su entorno
familiar que llegado el momento
pueden ayudarle en aguello que
necesite.

Intenta distraerte

dDistraerte para qué? éPara no
pensar? éPara olvidar? En lugar de
invitarle a distraerse, lo que hay que
intentar es ayudarle a que pueda
centrar un poco mas la atencién... El
hecho de salir a la calle y poder
relacionarse ayuda a conectarse mas
con el dia a dia y asi poder
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enfrentarnos a su nueva realidad y no
evitarla.

Estar disponibles para ir a visitarlos,
dar un paseo, comprar, o simplemente
[lamar para que pueda contarnos
como este ese dia en concreto.

Ha tenido una vida larga

¢Cuanto es una vida larga? éDonde
estd escrito cuanto tiempo es
suficiente? Independientemente de su
edad, nunca gueremos perder a nadie
de los gue amamos, por lo que seria
mejor que le dijéramos que creemos
gue ha tenido una vida feliz y pregun-
tarle sobre aquellas cosas que el
doliente crea que el fallecido ha hecho
a lo largo de su vida y que le hacian
sentir bien.

Asi ha dejado de sufrir

Se trata de una valoracién. No
podemos saber si sufria o cuanto
sufria y mucho menos si morirse ha
sido una solucién a ese sufrimiento. En
realidad, no deberiamos decir nunca
esta frase y si en cambio interesarnos
por si el doliente pudo acompanarlo
en esos duros momentos y la impor-
tancia de haber estado ahi.

éCuando finaliza el duelo?

No hay una fecha ni un tiempo. La
cicatriz que deja la herida de la
pérdida, siempre acompana, formara
parte de nosotros, en determinados
momentos al tocarla vuelve a doler,
pero podemos seguir viviendo.
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Al inicio del duelo, el dolor vy la
emocidn controlan todos los
momentos; después, el dolor no
controla tu vida e incluso hay
momentos o dias que te permites
estar mal.

Las personas de alrededor, ¢Cuando
dejamos de preocuparnos por los
dolientes?

El tiempo dependera del tipo de
relacion que tengamos con esa
persona, el vinculo que tengamos con
ella y la frecuencia con la que nos
relacionemos.

Los dolientes al principio casi no
pueden hablar de cémo estan; no
contestan a los mensajes, al teléfono;
y les decimos: «cuando tu quieras,
avisame y nos tomamos un café»,
pero no lo hacen y parece que todos
los olvidamos a ellos y a las personas
que han perdido. El doliente siempre
dice en consulta: «yo no puedo llamar
a nadie, no puedo, estoy mal, no
tengo fuerzas, ni animo, ni ganas de
salir, ni de estar con gente».

Un papa decia, al volver al trabajo,
gue queria poner una foto muy
grande de su hijo, para que nadie lo
olvidara y porque no podia entender
como la vida seguia igual para todos,
menos para él, porque le faltaba su
hijo.

Al final todo es curioso; no hablamos
sobre como estamos, sobre cdmo nos
sentimos, ni con la familia ni con los
amigos. Los de alrededor dicen frases
gue nos alejan, evitamos personas y
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lugares para no hablar, y con el paso
del tiempo nadie llama ni se preocupa
del doliente que se siente solo, y nos
damos cuenta de que todo el mundo
ha seguido como si nada, mientras tu
vida estd mal.

Ojala fuésemos cada vez; mas capaces
de evitar esta falta de comunicacion,
gue expresemos nuestras emociones
en las pérdidas y que poco a poco les
digamos a los de nuestro alrededor,
gué necesitamos. Y poder contar
codmo nos sentimos con ellos, para
gue puedan cuidarnos.

Es sano hablar de la muerte y el duelo
con naturalidad; para poder elegir el
final de nuestra vida, porgue nos
ayuda a vivirla con dignidad y sentido
hasta el ultimo instante.

¢Cuanto es una vida larga?
¢Donde esta escrito cuanto
tiempo es suficiente?
Independientemente de su
edad, nunca queremos perder
a hadie de los que amamos,
por lo que seria mejor que le
dijéramos que creemos que
ha tenido una vida feliz.
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Dedicado a mi madre.

El legado:

La magia de las
conversaciones
que si tuvimos

“Vive como si fueras a morir
manana, aprende y suena como
si fueras a vivir siempre”
Mahatma Gandhi

Martes 6 de Abril de 2021, mi corazoén se
paraliza al recibir la noticia de que tu
enfermedad es terminal, no hay curacion.
Para que no sufras nos proponen
terminar con tus dias en ese momento,
alli mismo, sin anestesia emocional, asi,
sin mas. Solo habian transcurrido cuatro
dias desde tu ingreso en el hospital, no
estdbamos preparados. Senti un torrente
de emociones, desde la tristeza mas
profunda hasta el miedo abrumador, mi
mundo se desmoronaba. Pero también
habia sitio para la esperanza.

iNo! iDe ninguna manera! No lo dudé ni
un solo instante, tampoco tu familia,
nuestra gran familia. Cada segundo a tu
lado era un regalo, habia que luchar,
habia partido. Comenzd una batalla
interna por encontrar la fuerza necesaria
para poder transmitirte energia, positi-
vidad, que todo era posible. Aunque mi
razon era todo incertidumbre, mi
corazon decidid tomar tu ejemplo y




enfrentar la situacidn con valentia y
serenidad, aferrarme a la esperanza, a
la ciencia. Teniamos aun muchas cosas
que hacer juntos, muchos momentos
gue compartir, muchas conversaciones
pendientes.

La ciencia, la fe, tu coraje, tu
optimismo, nuestra compania y carifio
nos regalaron un ano mas juntos. Un
ano en el que nos demostraste tu
infinita generosidad preocupandote,
como siempre, por los demas mas que
por ti, por papa, tus hijos, tus nietos.
La enfermedad estaba ahi, amena-
zante, pero sélo nosotros éramos lo
importante para ti. Nunca volveré a
ver ni sentir nada parecido. Un afio en
el que aproveché cada momento para
estar a tu lado, en casa, en las largas
mafanas de espera en el hospital, en
los miles de trayectos de médico en
médico, cualquier sitio era bueno para
conversar, para brindarte mi apoyo y
expresarte mi amor incondicional.
Juntos enfrentamos el dolor y encon-
tramos consuelo en nuestra conexion
profunda y en los preciosos recuerdos
gue nos habian unido a lo largo de los
anos. También habia momentos para
sofar el futuro. Aproveché también
para decirte muchas veces “te quiero”
y no asumir tontamente como hasta
ese momento que ya lo sabias.

Ante el avance de la enfermedad
combatiamos tu deterioro fisico,
nuestro dolor, la pena y el panico con
confianza, pasion, ilusidn, alegria por
volver a darnos un abrazo, un beso,
quiza el ultimo, daba igual.
SoAdbamos con la vida aunque oliera
a muerte. Viviamos como si fuéramos
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a morir hoy, pero sondbamos como si
fuéramos a vivir para siempre.

La enfermedad y no la muerte
repentina nos dio el regalo de tener
esas conversaciones extra que me
acompanfaran toda la vida. Me
permitieron decirte muchas veces lo
gue te queria, conoci tus verdades, tus
recetas, cdmo te sentias, tu historia,
tus historias, tus sentimientos mas
intimos, la ilusion de curarte o la
serenidad y la paz con la que, sin
nombrarla, afrontabas la muerte.
Gracias a esas conversaciones que si
tuvimos pude sentir como no sélo
aceptabas con paz el desenlace, sino
sobre todo cdmo quedabas en paz
con la vida. Como nos dabas la paz
para llevar tu ausencia.

La palabra conversar viene del latin
conversari, que significa “vivir, dar
vueltas, en compania”. Conversar nos
permite vivir y sentir a las personas
gue amamos, profundizar en sus
almas. La magia de las conversaciones
no suele tener explicacion facil, |6gica,
pero la realidad es que no existe
sociedad sin conversar, sin compafia.
La conversacion cambia el mundo, o al
menos las conversaciones que tuve
contigo, mama, cambiaron mi mundo.

La palabra conversar viene
del latin conversari, que
significa “vivir, dar vueltas,
en compania”.
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Conversar también es escuchar, solo
asi podremos conocer, comprender,
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aprender, vivir, ilusionarnos, amarnos.
La conversaciéon y la escucha no
pueden ser atrapadas por la urgencia,
requieren de tiempo, tiempo de
calidad y tiempo en cantidad.

Tiempo de calidad es no mirar el reloj,
el momento es aqui y ahora, notar que
el momento es Unico, inolvidable. Un
momento que debe ser delicado,
sincero, sentido, paciente, sensible,
donde el corazoén te lleve. Conversa-
ciones que transcurren entre palabras,
dudas, silencios, preguntas, suefios y
miradas sostenidas. Conversaciones
donde la conexion y la empatia te
lleven a decir “sé codmo te sientes”.

Tiempo en cantidad es saber dénde
estd lo importante, y lo importante
nos necesita siempre, a todas horas.
Nos necesita con todos nuestros
sentidos, pero también necesita de
nuestro tiempo. Dedicar tiempo a lo
importante es el mayor acto de
generosidad, pues tiempo es lo que
siempre termina escaseando.
Cualquier lugar es bueno para tener la
conversacién que necesitas tener, no
debemos posponerla. Quién sabe si
retrasar esa conversacion no es
retrasar el futuro, los suefios o la
ilusion.

Pero no sdélo se conversa a través de
la palabra. A unos nos cuesta mas
hablar que a otros. El cuerpo humano
no para de decir cosas, la palabra no
da para todo. Hay abrazos, miradas,
gestos, silencios que no necesitan de
la palabra. También podemos descu-
brir la magia del silencio en esos
momentos que compartes con la
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persona gque quieres. El silencio no
siempre es ausencia, también es
presencia, es compania. Necesitamos
del silencio para entender muchos de
los acontecimientos que nos rodean
y que atraviesan nuestra vida.

Y tras la muerte precisamente lo
primero gue encontramos es silencio.
Un momento de intenso dolor en el
gue buscamos conversaciones del
pasado que ahora son imposibles. Una
batalla contra nosotros mismos, una
batalla contra la tristeza, la indefen-
sion vy la melancolia. Pero tras esa
batalla, llega la magia de las conversa-
ciones, las que si tuviste. Porgue esas
conversaciones te conduciran a la
alegria de todo lo que te llevas, a la
paz de no pensar en todo lo que dejas
de tener y si en lo mucho que has
tenido, lo que te han dejado, lo que
eres, en su legado.

Cualquier lugar es bueno
para tener la conversacion
gue necesitas tener, no
debemos posponerla. Quién
sabe si retrasar esa conver-
sacion no es retrasar el
futuro, los suehos o la
ilusion.
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Mama, nos han quedado muchas
conversaciones pendientes, quiza
miles, pero esas otras que si tuvimos,
esos momentos y silencios vividos me
han dejado sensacion de alivio, de
plenitud, creceré con ellas, me
permitirdn convertir la tormenta en



calma. Esas conversaciones me han
dejado la semilla de lo que trasciende
a la vida, lo que forma parte del alma,
lo que duerme en nuestra memoria. Tu
legado.

Ese legado que nunca morird porque
no lo dejaremos morir, porque esas
ultimas palabras que tuvimos en vida
Nno seran nuestras ultimas palabras.
Seguiremos oyendo a nuestro interior,
esa voz gue ya solo nosotros oimos,
esa voz gue a veces solo se intuye,
gue solo nos susurra. Pero esta es tu
nueva voz, una voz gue se une a la de
todas las personas que hemos amado,
gue todavia queremos y que, de otra
forma, seguis con nosotros, no habéis
muerto.

Todavia huérfano de ti, empezando a
caminar sin tu compania fisica, sabes
gue esta nueva forma de oirte no esta
siendo facil, pero estoy aprendiendo a
escucharte y conversar contigo de
esta otra manera, mediante la
conexidén de nuestras almas. Nos
seguimos diciendo cosas todos los
dias. Incluso he descubierto que
muchas de las mejores conversaciones
son las que aun estan por llegar.
Porque estas son las palabras que me
hacen sentir bien, estar en paz con mi
interior, sentirme mas fuerte, y lo mas
importante, palabras que me permiten
extender esa paz y pasion a los que
me rodean.

Un legado que toma su fuerza desde
lo que ahora somos, el cdmo nos has
hecho. Por eso la mejor manera de

honrar tu memoria es a través de mis
comportamientos, mencionandote en
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mis conversaciones, teniéndote
presente siempre en mis acciones y en
mi recuerdo. Sera la base sobre la que
servir a los demas. Porque el eco de tu
VOZ que resuena en mi memoria es
agradable, no hay dolor, es felicidad.
Porque tu recuerdo me hace sentir
bien.

Permiteme mama que, a pesar de tu
discrecion, me atreva a compartir esta
conversacion, solo una de las muchas
gue seguimos teniendo, pues estoy
seguro que esta es la mejor manera de
desplegar tu legado bajo la esperanza
de gue, quienes pudieran escucharnos,
no tengan jamas que arrepentirse de
las conversaciones gue no tuvieron.
Esas conversaciones que seguro si
tendran, les ayudardn a mirar hacia
delante, a no alimentar el dolor. El
legado nos permite vivir después de
morir, nos dejara la huella de quiénes
SOMOS.

Para los que no se sientan tan cerca
de este trance, imaginar la muerte
también nos puede ayudar a disfrutar
la vida, a dar la importancia justa a
todo lo que nos acompana en nuestro
camino. Uno muere en funcion de
coémo ha vivido y por tanto nuestro
legado debemos trabajarlo mientras
estamos vivos. Este legado se exten-
dera tan lejos como hayamos tratado a
las personas que nos han acompanado
en este viaje. Mi éxito, nuestro éxito
mama, sera que tu legado sea también
el gue mis hijos, tus nietos, sean
capaces de llevar a las personas que
les van a acompafar en su camino.
Porque tu legado, nuestro legado ya,
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llegara tan lejos como corazones
hayamos tocado.

Gracias mama por todas las magicas
conversaciones gue si tuvimos.
Gracias a todos los que me facilitasteis
poder tener esas conversaciones
extra. Gracias mama por recordarnos
las muchas conversaciones pendientes
gue aun tenemos con aquellas
personas que amamos. Si cada
instante nos acerca a la muerte,
itengamos ya esas conversaciones!
iNo te demores! Ese sera nuestro
legado.
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El legado nos permite vivir
después de morir, nos dejara
la huella de quiénes somos.
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