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1. Resumen:

El final de la vida es hoy un proceso complejo, es un hecho trascendental que implica
necesariamente el encuentro entre personas. Una busca consuelo, la ayuday el apoyo para
morir dignamente y poner fin a su sufrimiento y otra brinda los conocimientos y los
procedimientos que el Estado le puede ofrecer para ayudarlo a morir. El sufrimiento
existencial, es una entidad prevalente en los finales de vida, es un sintoma refractario,

muchas veces infradiagnosticado, que puede ser el precursor de la demanda de eutanasia.

Obijetivo: Identificar si los pacientes que padecen una enfermedad terminal o una
discapacidad grave o incurable, que solicitan la eutanasia, padecen o han padecido

sufrimiento existencial no aliviado.

Material y Método: Proyecto de investigacion cualitativa naturalista, fenomenol6gico o

constructivista y hermenéutico. Para ello se ha realizado una revision bibliogréfica y se
ha disefiado un proyecto con dos estrategias de investigacion, la observacion participante

y la entrevista semiestructurada.

Aplicabilidad del proyecto: Asistencial: entender el fendmeno desde la perspectiva del

paciente nos ayudara a los profesionales de la salud a reflexionar sobre la muerte sus
procesos Y sus significados. Gestora: Ser referentes en los procesos finales de vida puede
ayudar garantizar los cuidados y el derecho a una muerte digna. Favorece la comunicacion
y la coordinacion con el resto de los profesionales. Docente: estudios consultados en otros
paises demuestran la eficacia de una enfermeria experta en cuidados paliativos, por lo que
impera avanzar en formacion en cuidados a final de vida en nuestra profesion.
Investigadora: Nos permitird conocer los factores que llevan al paciente a solicitar la

eutanasia, identificarlos y a darle significado a su final de vida.

Palabras Claves: Eutanasia; suicidio asistido; sufrimiento existencial; cuidados paliativos,

final de vida, ética.
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2. Abstract:

The end of life today is a complex process; it is a transcendental event that necessarily
involves an encounter between people. One seeks comfort, help and support to die with
dignity and put an end to their suffering, and the other offers the knowledge and
procedures that the state can offer to help them die. Existential suffering, a prevalent
entity at the end of life, is a refractory symptom, often under-diagnosed, which can be the

precursor to a demand for euthanasia.

Obijective: To identify whether patients suffering from a terminal illness or a severe or
incurable disability, who request euthanasia, are suffering or have suffered unrelieved

existential suffering.

Material and Method: naturalistic, phenomenological or constructivist qualitative

research project. For this purpose, a systematic review of the literature has been carried
out and a project has been designed with two research strategies, participant observation
and semi-structured interviews. Participant observation will be carried out in two Catalan
provinces and in three different observation units. The interviews are carried out with
three groups of informants: health professionals, patients requesting the service, members
of the association Derecho a Morir Dignamente (Right to Die with Dignity).

Applicability of the project: Care: understanding the phenomenon from the patient's

perspective will help health professionals to reflect on death, its processes, and meanings.
Management: Being a point of reference in the end-of-life process can help to guarantee
care and the right to a dignified death. It favours communication and coordination with
other professionals. Teacher: studies consulted in other countries demonstrate the
efficacy of expert nursing in palliative care, so it is imperative to advance in training in
end-of-life care in our profession. Research: It will allow us to understand the factors
that lead patients to request euthanasia, to identify them and to give meaning to their end
of life.

Keywords: Euthanasia; assisted suicide; existential suffering; palliative care; end of life;

ethics.
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3. Introduccion.

Los avances cientificos y tecnoldgicos que tuvieron lugar a mediados del siglo pasado y
la mejora en los determinantes de la salud, han provocado que hoy en dia tengamos una
sociedad con mas afios de vida, pero mas enferma. A su vez han contribuido a alargar el
proceso de muerte, en ocasiones acompafiado por un sufrimiento innecesario (1). Segun
el Instituto Nacional de Estadistica (INE) las principales causas de muertes en el afio 2022
fueron por este orden, patologias cardiacas, patologias respiratorias y tumores. El 61,8%
de las defunciones se produjeron en personas mayores de 80 afios en las que también hay
un alto porcentaje de patologias neurodegenerativas, como la demencia o la enfermedad
de Alzheimer (2).

El final de la vida hoy en dia es un proceso complejo y medicalizado en el que intervienen
terceros en la toma de decisiones, profesionales de la salud, familiares. Decisiones que
impactaran en todas las esferas que conforman a la persona como ser biopsicosocial y
espiritual y en su entorno. Actualmente, la mayoria de las muertes que acontecen en
nuestro entorno son en mayor o menor medida médicamente intervenidas. La
medicalizacion de la muerte comporta que esta sea considerada un hecho estrictamente
bioldgico. Para la medicina actual, centrada en un fin curativo, es vista como un fracaso.
Cuando el final de vida se hace inevitable puede conllevar un trato con la muerte
complejo, sobre todo si esta muerte tiene lugar en centros sanitarios de agudos. Hospitales
de segundo o tercer nivel especializados en cuidados de alta complejidad, en los que el
final de vida puede venir acompafiado de una obstinacién terapéutica y en donde los
cuidados paliativos (CP) no acomparian al proceso de terminalidad, ni al paciente, ni asu
entorno. Es un hecho trascendental que implica necesariamente un encuentro entre
personas en la que una busca el consuelo, la ayuda y el apoyo para acabar con su
sufrimiento y otra que brinda los conocimientos y procedimientos que el Estado pueda
ofrecer (3,4). Morir dignamente, no deberia depender de los profesionales de la salud que
intervengan en el proceso final de vida, como no deberia ser determinante el lugar donde
la muerte se produzca, ni deberia quedar en manos de decisiones tomadas por las personas

gue acomparnan al paciente en proceso final de vida (5,6).

Para los profesionales sanitarios, la sociedad y el Estado, puede existir una dicotomia

entre procurar una muerte digna y demandada por la persona mediante la aplicacion de la

10
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eutanasia o el suicidio asistido (SA) y el deber ético de preservar el derecho a la vida de

las personas (3).

En nuestro pais, la eutanasia no es cualquier manera de morir, es el deseo de una persona,
mayor de edad y en pleno uso de sus facultades mentales de poner fin a su vida, que se
ve limitado por la Ley Orgéanica de Regulacion de la Eutanasia 3/2021, de 24 de marzo
(LORE).

En este sentido la LORE es muy clara y restringe esta peticion a dos supuestos muy
especificos:

- Pacientes en fase terminal (esperanza de vida inferior a 6 meses)
- Discapacidad grave producida por patologias incurables y que pueden reducir de
forma dréstica la calidad de vida percibida provocando un sufrimiento extremo y

un dolor que no pueda ser controlado por otros medios (7,8).

En el afio 2022, con los datos aportados por el INE, se certificaron 260 defunciones de
personas que habian solicitado ayuda para morir. EI 78,1% eran mayores de 60 afios, 134

hombres y 126 mujeres (2).

En el primer afio en que la LORE entra en vigor, en nuestro pais fallecieron por la practica
de la eutanasia 59 personas. Por lo que se confirma la tendencia al alza, segun la
asociacion Derecho a Morir Dignamente (DMD), hay mas de 1000 peticiones de

eutanasia en espera de ser aprobadas (9).

Las patologias del Sistema Nervioso fueron el grupo de enfermedades més frecuentes
para solicitar una muerte asistida, siendo la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) la méas
prevalente en el 41% de los casos (2).

La eutanasia, debe ser vista como un deseo individual. Es aquella muerte que se reclama
de forma voluntaria por la persona que pasa por una enfermedad, que implica un gran
deterioro, fisico, mental, social y espiritual. No quieren seguir viviendo y esta decision es
firme. Argumentan sus propias razones, aportan su propia biografia, que podemos intentar
descubrir si acompafiamos en el proceso a las personas que solicitan una muerte
voluntaria. Es un hecho trascendente, de maximo respeto que comporta la accion de
acabar con la vida de una persona con la intencidn de aliviar el sufrimiento que vivir le

causa al paciente (3,10).

11
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Mediante este proyecto de investigacion, queremos averiguar si la decision de morir viene
dada por experimentar un sufrimiento existencial extremo y si esta necesidad no obedece
a un error en el sistema de cuidados al no ser capaces de aliviar el sufrimiento tanto fisico
como emocional del paciente y su familia. El sufrimiento existencial es una de las
experiencias mas extremas y devastadoras en las personas que se encuentran en su final
de vida, es un &rea de estudio poco desarrollada y esto se debe en parte por el infra
diagndstico de los sintomas neuropsiquiatricos en los pacientes terminales y a la escasa
formacion de los profesionales sanitarios para realizar intervenciones especificas sobre
este problema de salud. El sufrimiento existencial, se acompafia con expresiones de
pérdida de sentido de la vida, pérdida del significado como persona, sentimientos de
miedo al perder la independencia, ser una carga para los demés y sentir una soledad
extrema (11,12).

4. Justificacion del proyecto de investigacion.

Mi interés sobre este tema de estudio viene dado por mi experiencia académica y
profesional en los cuidados paliativos. Me gustaria comprender la necesidad de la
persona, que se haya frente a un sufrimiento extremo, de poner fin a su vida mediante la
eutanasia o0 el SA 'y, si esta necesidad no obedece a un error en el sistema de cuidados al
no ser capaces de aliviar el sufrimiento no solo fisico sino también el sufrimiento

emocional del paciente y su entorno (13).

Realizando una primera busqueda bibliografica para conocer lo que hay descrito en la
literatura formulé la siguiente pregunta de investigacion: ¢Puede ser el sufrimiento no
aliviado un precursor para demandar la eutanasia y qué dilemas éticos, emocionales o

institucionales pueden surgir durante el proceso por parte de los profesionales?

Es por esta razon que nos planteamos un proyecto de investigacion que nos ayude a
comprender los motivos que los pacientes manifiestan cuando realizan una peticion de
muerte mediante la eutanasia. Conocer si como sucede en otros paises, en donde esta
prestacion lleva afios incorporada en el sistema de salud, el sufrimiento existencial esta

detras de la mayoria de las demandas.

Buscamos la compresion del fendbmeno, con los datos descriptivos que genere esta
investigacion, el investigador pretende conocer los diferentes motivos y realidades que
nos permitan comprender los argumentos que llevan al paciente a decidir morir mediante
la eutanasia o el SA, cuales son los posibles dilemas éticos de los profesionales sanitarios

12
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con respecto a la prestacion de la eutanasia y a su vez, qué entiende la poblacion por
muerte digna y qué opinidn tienen respecto a la LORE las personas que pertenecen a la
asociacion DMD.

5. Marco tedrico.

5.1 El Sufrimiento.

Eric Cassell define el sufrimiento “como el estado especifico de distrés que ocurre cuando
se percibe una destruccion inminente del individuo, y continGa hasta que la amenaza de
desintegracion ha pasado o hasta que la integridad de la persona puede ser restablecida

de otra manera” (14).

La enfermedad es una de las situaciones de vida que mas sufrimiento comporta al ser
humano, si ademas esta, viene acompafiada de un diagnostico desfavorable, o de un mal
control de sintomas, el padecimiento produce una falta de esperanza, un cansancio de
vida. A esto se le une un sentimiento de pérdida de dignidad, puede ademés haber
desesperanza por los asuntos que queden pendientes, enfados, resentimientos, el paciente
llega a percibirse como una carga para la sociedad y para su entorno, lo que viene

acompafado por sentimientos de impotencia (14,15).

Como ya hemos comentado, sufrir es percibido como una amenaza. Debemos partir de
la base de que el sufrimiento es subjetivo, cada persona vivira su realidad de manera
individual y que esta serd diferente para otro ser humano que viva las mismas
circunstancias. Eric Cassell dice que el sufrimiento genera una angustia propia que se
difiere de los sintomas que normalmente se asocian a este, como puede ser el dolor, la

disnea... el sufrimiento no esta limitado a un sintoma fisico (14,16).

Para entender el sufrimiento, debemos comprender a la persona y su proceso, tener en
cuenta sus significados, su cultura, sus vivencias, sus valores, su espiritualidad. No
podremos entender el proceso de enfermedad y sufrimiento si no se tienen en cuenta las
diferentes dimensiones de la persona (17). Tambien debemos entender que el sufrimiento
tiene ciertas caracteristicas que lo distinguen de otros sintomas, el sufrimiento es
totalmente personal, en palabras de Cassell es algo que sucede a las personas, no a los
cuerpos. Es individual, cada persona expresa de forma unica lo que a ella le hace sufrir.
Implica un conflicto con uno mismo. Se sufre en soledad, el sufrimiento tiene su origen

en el individuo y es dificil que se comparta con los demas.
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Dentro del proceso de final de vida o de una enfermedad incurable que genera un gran
sufrimiento tanto fisico como mental, podemos encontrar una entidad que denominamos

“sufrimiento existencial” (12,17-19).

5.1.2Sufrimiento existencial.

El sufrimiento existencial puede presentarse de forma frecuente en pacientes en situacion
de final de vida, también en aquellos con un diagndéstico de enfermedad grave e incurable
0 en pacientes que han padecido un gran desgaste tras convivir durante un tiempo con la
enfermedad y los tratamientos y, a menudo, suele ir asociado al deseo de adelantar la
muerte (DAM). Es un sintoma complejo que a veces suele ser infradiagnosticado debido
a que el final de vida también suele ir acompafiado de sintomas neuropsiquiatricos, como
la depresion y la ansiedad. Estos sintomas pueden llegar a enmascararlo o bien podemos
no diferenciarlo del sufrimiento asociado a la pérdida de salud. Ambos sufrimientos
tienen identidad propia y no son equiparables, por lo que una deteccion precoz es
fundamental a la hora de paliarlos. El sufrimiento existencial conlleva un malestar severo

gue supone una amenaza para la integridad de la persona (12,17-19).

Los cuidados paliativos (CP) tienen como objetivo, diagnosticar y tratar los sintomas que
puedan provocar sufrimiento en el paciente. Este influye en todas las esferas de la
persona, fisica, social, emocional, cultural, espiritual y en su entorno. Es importante
conocer que, si una de estas esferas se ve afectada, el sufrimiento es total, por el efecto
de adicion que se genera entre ellas. Es fundamental entender al paciente como un todo,
Cycely Saunders, introdujo el concepto de “dolor total”. Este concepto no hace referencia
de forma unica al dolor fisico, también engloba el sufrimiento espiritual y emocional.
Este no es méas que el padecimiento que se produce por la interaccion de los aspectos

relacionados con lo que nos define como persona (14,17,19).

El sufrimiento existencial es extremo y puede darse pese a un buen control de los sintomas
fisicos. Puede manifestarse con facies inexpresivas, indiferencia y manifestaciones de
DAM cada vez méas frecuentes. Normalmente se llega a este diagndstico cuando el
paciente es tratado por un probable cuadro de depresion o ansiedad con farmacos y
psicoterapia y el tratamiento esta siendo ineficaz por lo que persiste la apatia, la tristeza
y el DAM. Como ya hemos mencionado, la linea que separa estos sintomas es muy fina

y pueden llegar a solaparse.
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Es importante evaluar el sufrimiento y el impacto que este tiene en la calidad de vida
percibida por el paciente y su entorno. Cassell en 1983 concluyé que “Los cuerpos duelen,
las personas sufren” es una frase que define y diferencia el sufrimiento del dolor (14,16).
Segun la Sociedad Espafiola del Dolor, podemos definirlo como “una experiencia

sensorial y emocional desagradable asociada a una lesion tisular real o potencial”(20).

El dolor en los pacientes es un potencial estresor y generador de gran sufrimiento cuando
este no es aliviado. Suele ser uno de los sintomas mas prevalentes dentro de los pacientes
con enfermedades graves e incurables, se estima una prevalencia del 24-30% en las fases
iniciales de los pacientes oncol6gicos y puede llegar hasta el 90% en estadios avanzados
(21). Al final de la vida, se mezclan el padecimiento del dolor fisico con el sufrimiento
psiquico y moral, es la antesala del sufrimiento existencial que se relaciona con la
trascendencia y con el sentido de la vida (22) En nuestro pais hay pocos estudios que
relacionen la eutanasia con el sufrimiento existencial y por qué este sintoma se vuelve
refractario y es tan dificil de paliar, tanto, que la alternativa que el paciente encuentra para

aliviarlo es morir (23).

5.2 Deseo de Adelantar la Muerte (DAM).

Diferentes estudios, explican que el DAM no solo implica el deseo de acabar con la propia
vida, es mas una respuesta, una salida, frente a un malestar emocional devastador. Este
fendmeno, ademas puede ser dinamico y adaptativo. Aunque su etiologia suele ser muy
complejay dependiente de multiples factores y variables, el sufrimiento existencial puede
ser el detonante para que una persona exprese su DAM (24).

Los datos sobre la prevalencia de este evento pueden discrepar y depende de la fuente
consultada, del método de deteccion y de la patologia. En la bibliografia encontramos
diferentes datos, pero en su mayoria le dan una prevalencia de entre 7 y el 40% en
Catalufia (24), dentro de la atencion domiciliaria paliativa, se estima en un 6,67%.
Ademas de depender de la patologia también depende del entorno sociocultural del
paciente y de su deteccion de forma precoz. Se puede estimar un porcentaje de entre un 8
a un 10% en pacientes con patologia oncoldgica, a veces asociado a una esperanza de

vida inferior a 6 meses (24,25).

Este deseo, puede estar formulado de forma esporadica y transitoria o puede redundar y
hacerse persistente en el paciente. Dentro de nuestra sanidad los autores comentan que es
un fenémeno poco investigado y los datos pueden verse modificados en relacién con las
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variables del estudio. Puede depender del proceso de la enfermedad y sobre todo de la
carga emocional que sufra el paciente. El punto de inflexion suele estar cuando el paciente
logra una estabilidad emocional, en la que los sintomas fisicos y neuropsiquiatricos estan

bien controlados y le permiten vivir de forma digna (14,26).

Pero en otras ocasiones, surge un deseo méas profundo que constituye la Unica opcion
vital para de esa persona, morir. Desear la muerte, atenta contra el principio mas primario
del ser humano, la supervivencia. Pero ;qué hay detras del deseo de una persona para que
decida poner fin a su vida? Aunque el DAM se analiza en un contexto de enfermedad
grave e incurable, en pacientes con gran sufrimiento existencial, no siempre este deseo
surge de la enfermedad. Este sufrimiento suele acompafarse por la pérdida de autonomia,
del sentimiento de carga, la pérdida de independencia, situaciones que repercuten de
forma negativa en la persona y en su entorno y en la calidad de vida percibida de la
persona. Afecta de forma global a las esferas de la vida del paciente y, aunque todas son
importantes, la esfera psicosocial afectada disminuye dréasticamente las interacciones

sociales. Estas interacciones son las que le dan sentido a la vida y la hacen agradable (25).

5.3 Eutanasia y Suicidio Asistido (SA).

La RAE tiene dos definiciones para la palabra Eutanasia:

1. Intervencion deliberada de poner fin a la vida de un paciente sin perspectiva
de cura.

2. Muerte sin sufrimiento (27).

Etimoldgicamente es una palabra derivada del griego euthanasia que significa “buena
muerte” el sentido de buena muerte, es fallecer de forma apacible sin sentir dolor, ni

sufrimiento, de una forma tranquila y serena (28).

Si nos centramos en la definicion de la OMS, esta organizacion lo define como “la accion
médica que provoca deliberadamente la muerte del paciente que padece una enfermedad
avanzada o terminal, a peticion expresa y reiterada de este”(29). Otra posibilidad de
interrumpir la vida es con el SA, este se diferencia de la eutanasia en que es el propio
paciente quién administrara los farmacos que podréan fin a su vida, ejecuta la accion, con

la ayuda de un soporte externo (30).
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La eutanasia también es denominada como “homicidio asistido” y en la practica no deja
de ser la accion médica que ejerce un profesional de la salud, para provocar la muerte

inmediata a otro ser humano que ha pedido morir (31).

En nuestro pais y segun la ley Organica 3/2021, es un acto deliberado que pone fin a la
vida de una persona que expresa su deseo de morir con el objetivo de evitar o aliviar un

sufrimiento (8).

El debate social, juridico, politico y médico sobre la eutanasia cobra mayor intensidad a
finales del siglo pasado y persiste en la actualidad, los Gltimos 30 afios, se ha vivido un
proceso donde la despenalizacion de la eutanasia ha tenido lugar en 8 paises del mundo y

en algunos estados de los paises Estados Unidos y Australia (30).

La préctica de la eutanasia genera cuestiones de gran importancia y trascendencia acerca
del valor de la vida y del concepto de dignidad. Cuestiones relacionadas con nuestras
propias convicciones, emociones y sentimientos; con nuestras creencias y nuestra
ideologia, asi como con nuestra vision ética y moral. Partimos de la base de que la muerte
voluntaria es tan antigua como la humanidad, el debate sobre el derecho a la eutanasia
esta vigente desde hace afios, asi como su regulacion en la que confluyen tres disciplinas

gue conforman la medicina legal: la medicina, el derecho y la bioética (8,32).

En Espafia la Ley Organica Reguladora de la Eutanasia (LORE) entr6 en vigor el 24 de

marzo del 2021 y cubre dos supuestos:

- Pacientes en fase terminal (esperanza de vida inferior a 6 meses).

- Discapacidad grave producida por patologias incurables y que pueden reducir de
forma dréstica la calidad de vida percibida provocando un sufrimiento extremo y
un dolor que no pueda ser controlado por otros medios (7,8).

Ha de ser una decision voluntaria, el paciente debe estar en pleno uso de sus facultades
mentales, ser mayor de edad y tener nacionalidad espafiola o residencia legal en nuestro
pais. También pueden acogerse a la prestacion, aquellos pacientes que, mediante
certificado de empadronamiento, certifiquen una permanencia en territorio espafiol

superior a 12 meses.

Los pacientes deben disponer por escrito de toda la informacidn que exista de su proceso

de enfermedad, las posibles alternativas y pautas de actuacion.
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Debe formular dos peticiones voluntarias y por escrito o por cualquier medio que permita
constancia de la peticion y que identifique de forma inequivoca a quien lo solicita, entre
ambos documentos debe haber una separacion de 15 dias naturales. EI documento debera
ser firmado en presencia del médico responsable, si esto no fuera posible, debe estar
presente un profesional sanitario que custodiard el documento hasta darselo al médico

responsable.

Una vez realizado todos los tramites y si el paciente manifiesta su deseo de continuar, el
médico responsable debe consultar al médico consultor, este debe examinar al paciente y
consultar la historia clinica (HC), corroborard que el paciente cumple los requisitos y
redactard un informe con conclusiones, que adjuntara en la HC, en un plazo méximo de
diez dias naturales desde la fecha de la segunda solicitud. Las conclusiones del informe
deberan ser notificadas al paciente en un plazo de 24h como méaximo. Puede darse el caso
de que este informe sea desfavorable, en este caso, el paciente puede recurrir a la
Comision de Garantia y Evaluacion. Se ha de afiadir el consentimiento informado,
firmado, a la historia clinica, previo a recibir la prestacion. La peticion puede ser revocada
por el solicitante en cualquier momento. La peticion de ayuda a morir, en nuestro pais, se
llevara a cabo en centros sanitarios publicos, privados o concertados, también se podra
demandar que el fallecimiento tenga lugar en el domicilio del solicitante. La préctica de
la prestacion la debera realizar cualquier equipo gue no tenga ningun conflicto de interés,
ni aquellos que puedan salir beneficiados por la muerte del paciente mediante la practica

de la eutanasia (8) (algoritmo HUB, anexo 1).

En nuestro pais la prestacion de ayuda a morir puede ser realizada mediante dos

intervenciones especificadas en la LORE.

1- Mediante la administracion de una sustancia por parte de un profesional de forma
directa al paciente (LORE art. 3. g.1?).

2- Por la prescripcion o suministro por parte del profesional de la salud de una
sustancia que se pueda autoadministrar para causar la muerte del paciente. (LORE
art. 3. g.2%) (8,32,33).

A diferencia de la eutanasia, el SA no precisa de la intervencion directa de un profesional
de la salud para que el fallecimiento tenga lugar. También hay diferencias éticas y
juridicas, aunque en numerosas publicaciones puedan interpretarse como sinénimos o

intervenciones intercambiables, no lo son. En este proceso, se debe incluir el suministro

18



»

UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

y la auto administracion de las sustancias bajo supervision de un sanitario, no
necesariamente debe ser el médico. Cémo en todos los casos, esta intervencién se

realizara cumpliendo los requisitos establecidos en la LORE.

La pagina de la asociacion Derecho a Morir Dignamente (DMD), el afio pasado registrd
en Espafa un total de 295 fallecidos por la practica de la eutanasia o el SA lo que supone
un 0,07% de defunciones anuales, dato que difiere del facilitado por el INE, que dice que

las personas fallecidas por la practica de la eutanasia fueron 260 (2,9).

5.3.1Gréfica por CCAA.

Personas fallecidas mediante la aplicacion de la
eutanasia 2022

100
90
80
70
60
50
40
30

o I
b | 4 3 2
0 - i B W mE_ e
C R PP PR EE S LS P EE
SCER R A S I SR NP LN e S - AT I
SR SRR S LR I O SN v &
C {7 2 c:;}\ _‘3&
(}" ’\§\'b (& <!
&

Grafica 1, elaboracion propia(9).
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5.3.2 Analisis de los datos.

Personas fallecidas mediante la aplicacion de la eutanasia

2022

Media 17,3529412 Media
Error tipico 5,2306655 Error tipico
Mediana 9 Mediana
Moda 8 Moda

Desviacion estandar  21,5665864 Desviacion estandar
Varianza de la muestra 465,117647 Varianza de la muestra

Curtosis 8,89772613 Curtosis

Coeficiente de

asimetria 2,79 Coeficiente de asimetria
Rango 89 Rango

Minimo 2 Minimo

Maximo 91 Maximo

Suma 295 Suma

Cuenta 17 Cuenta

Nivel de confianza Nivel de confianza
(95,0%) 11,0885155 (95,0%)

Tabla 1, elaboracion propia.

Analizando las medidas de tendencia central observamos que la media de personas
fallecidas mediante la eutanasia es de 17,35 personas, la mediana es de 9 y la moda de 8.
Los resultados ya nos indican la desigualdad en la muestra, por lo que realizamos un
analisis de las medidas de dispersion al tener valores muy extremos dentro de la muestra.
Los datos nos arrojan una varianza de 465,11 una desviacion tipica de 21,51 y un cociente
de variacion de 1,24, podemos asegurar con un nivel de confianza del 95% que la muestra

es muy dispersa con respecto a la media.

Con los datos analizados, observamos que hay grandes diferencias en las cifras dentro del
territorio nacional. El porcentaje total de las muertes por eutanasia en Espafia durante el
2022 fue de un 0,07%. No es un porcentaje homogéneo, dato que comprobamos al
analizar la informacion aportada por DMD en relacion con las cifras en cada CCAA. No
se dispone de referencias suficientes que nos puedan explicar la disparidad de las muertes
por eutanasia en nuestro pais debido a que hay aun pocos estudios, pero todo parece

indicar que la implantacién de la LORE no ha sido regular en todas las CCAA y en unas
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se ha trabajado mejor que en otras. Es aun una ley fragil juridicamente, que implica

aspectos fundamentales como el derecho a disponer de nuestra propia vida(9,34,35).

Podemos concluir que el proceso de eutanasia se compone de 5 requisitos que son

comunes en todos los paises donde esté legalizada (anexo 2).

1- Para que se produzca el fallecimiento es necesario la implicacion de un tercero,
debe ser un profesional de la salud que administrando de forma directa la sustancia
0 sustancias provocara la muerte del paciente.

2- El paciente debe padecer una enfermedad terminal o bien, una patologia que
comporte un gran sufrimiento que no pueda ser aliviado.

3- La muerte es en beneficio del paciente. Se debe asegurar que no existe interés de
terceros para que este procedimiento tenga lugar.

4- Debe ser solicitado por el paciente de forma auténoma y en pleno uso de sus
facultades mentales, en la mayoria de los paises la eutanasia no esta permitida en
menores ni en pacientes con patologias mentales.

5- El objetivo es la muerte del paciente, por lo que el método elegido, debe ser eficaz,
rapido e indoloro (3).

El Unico pais que acepta extranjeros para proporcionarles una muerte digna mediante el
SA es Bélgica, donde esta legalizado desde 1918. No es necesario que la persona que
presta su ayuda sea un facultativo y la prestacion se realizara siempre por razones
altruistas. También es el Unico pais del mundo en que se puede aplicar a nifios de cualquier
edad y a personas con enfermedades mentales (30,32,36). La ayuda a morir, esta
penalizada en la mayoria de los paises del mundo en los que la vida se entiende como un
valor absoluto. Esta debe ser preservada y se condena a la persona a seguir con su
existencia bajo cualquier circunstancia, incluso contra su voluntad. Preservar la vida y
aquellos valores que nos definen como persona es una maxima en medicina y en
enfermeria, que parte desde el juramento hipocratico y que tiene su base en los principios
éticos, en el codigo deontoldgico y en la relacion terapéutica que se establece entre el
paciente y los profesionales de la salud (32,37,38).

5.4 Dilemas éticos.
Como profesionales sanitarios y durante nuestra préctica asistencial, podemos
encontrarnos con situaciones que nos generen dilemas éticos, tanto porque observemos

un incumplimiento de algunos de los principios bioéticos o bien porque desde la vision
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de la ética del cuidado se ha generado un conflicto entre nuestros valores y creencias y el

cuidado.

Cuando hablamos de ética y medicina, nos tenemos que remitir al informe Belmont 1978,
como punto de inflexion en la historia de la ética y de la bioética. En este informe se
desarrollaron los 4 principios bioéticos que después quedarian plasmados en el libro de

Beauchamp y Childress Principios de la Bioética que fue publicado en 1979 (39).

La bioética es la disciplina que establece las pautas que ayudan al progreso de los seres
humanos, pero sin que ello pueda suponer un dafio, para ellos, los animales o el miedo
ambiente. Los principios bioéticos son 4 y regulan la totalidad de las practicas que se

realizan en seres humanos ya sean médicas o no (39).

Principio de Autonomia: Es el principio mas importante, este recoge la capacidad de la

persona frente a la toma de decisiones personales. En nuestro &mbito, este principio se

ejerce a través del Consentimiento Informado. Segun Beauchamp y Childress la accién

auténoma es aquella que se realiza de forma intencional, sin influencias que puedan

contaminar la decision y con una compresion integra de la situacion (34,38,39).

No Maleficencia: este principio se basa en los tratados clasicos cuya maxima era

“primum non nocere (lo primero no dafiar)” Se puede dafar a otra persona por el mero
hecho de lesionar los intereses de esa persona, intereses que pueden ser la libertad, la

propiedad, la privacidad, la vida, la salud.

Beneficencia: Este principio bioético, va de la mano del anterior e implica prevenir y
eliminar el dafio, hacer el bien. Hace referencia a todos los actos que deben ser una
exigencia ética dentro de un ambito sanitario. Cotejando siempre antes de realizar

cualquier accién el posible balance entre dafio y beneficio.

Principio de Justicia: El principio de justicia esta basado en la imparcialidad y la equidad.
Garantiza la igualdad de oportunidades y el derecho universal a los cuidados de salud.
Decimos que una injusticia es negar a la persona el bien al que tiene derecho o la no
equidad de la distribucion de las cargas. Podemos hablar de Justicia distributiva que
segin Beauchamp y Childress es “la distribucion imparcial, equitativa y apropiada en la
sociedad, determinada por normas justificadas que estructuran los términos de lo

cooperacion social” (38,39).
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Aunque el principio es claro, también es conocido que el derecho a la salud no es
equitativo, hay grandes desigualdades. Los problemas que hay en la justicia distributiva
son mayores cuando hay condiciones sociales desfavorables y en paises con recursos
limitados. De este hecho existen evidencias empiricas de grandes desigualdades en salud,
las diferencias socioeconémicas como, el género, los ingresos, la etnia, la educacion, el
lugar de residencia son determinantes que influirdn de manera directa en la salud de las
personas (29,38,39).

La complejidad de la muerte y los diversos aspectos que la componen hacen que frente a
la toma de decisiones surja el debate, sobre todo, alrededor de la eutanasia y el SA. Las
decisiones que una persona adopta al final de su vida no son faciles. En nuestro pais
existen diversas opciones terapéuticas para ayudar a los pacientes en el proceso final de
su vida. La valoracion y la determinacién en la asistencia, dependerd de diferentes
factores inherentes a la persona, la sociedad, la ética, la cultura, la religiéon y el equipo

sanitario multidisciplinar.

En Espafia, la medicina actual aporta medidas especificas para dar soporte al paciente
que se muere, los principales tratamientos que se imparten al final de la vida de las

personas en nuestro pal's son:

- Cuidados paliativos (CP).

- Tratamientos activos para el soporte vital (Nutricion artificial, Tratamientos
quimioterapicos paliativos, Ventilacion mecénica no invasiva...).

- Sedacion paliativa.

- Eutanasia.

- Suicidio asistido o médicamente asistido (40).

Estos tratamientos estdn englobados en el contexto de muerte digna, pueden ser
especificos y tratar patologias concretas con el objetivo de aliviar el sufrimiento y otros,
provocaran la muerte directa de forma rapida, eficaz y sin dolor (1). Algunos de estos
tratamientos estan instaurados en nuestra sociedad y son aceptados como parte del
proceso, aungue aun generen controversia frente algunos profesionales y otros claramente
entren en debate. Para ciertos profesionales, la eutanasia y el SA puede complementar a
los CP mientras que para otros generan un dilema ético y lo enfrentan como un fracaso

de la medicina paliativa o simplemente porque no se tuvo acceso a ella (1,30).
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Debemos diferenciar claramente la sedacion paliativa, mal llamada eutanasia pasiva o
indirecta, de la eutanasia. La sedacion paliativa, se llevara a cabo cuando el paciente
presente uno o mas sintomas refractarios con el propdésito de aliviarlos. Un mal control
de los sintomas puede ser el desencadenante de un sufrimiento extremo, innecesario, en
un proceso de final de vida. La evidencia cientifica existente con respecto a la sedacion
paliativa nos indica que no hay indicios de que esta acorte la vida del paciente, por lo que
es ampliamente aceptada como préctica habitual en el cuidado del paciente paliativo, otra
gran diferencia con respecto a la eutanasia es que la decision de sedacién paliativa sera

en base a la clinica del paciente, no al deseo de morir (1).

Una vez aprobaba la LORE, es cuando surge el conflicto. Esta ley otorga el poder de
decision al individuo, la decision de seguir 0 no con su vida, la voluntad de morir
amparado en el principio de autonomia, el derecho a no someter su cuerpo a obstinaciones
terapéuticas o paliativas y sobre todo el derecho a tener un trato que no lo denigre como
ser humano (34). También nos encontramos con el concepto de muerte digna que esta
instaurado en nuestra sociedad, este concepto engloba a varios supuestos relacionados
con la toma de decisiones, como, cuando, donde y sobre todo hasta donde. El paciente
tiene voz y parte en el proceso y su decision debe ser aceptada, siempre que esta esté
tomada en pleno uso de sus facultades mentales, teniendo el paciente toda la informacion
sobre su proceso y las opciones terapéuticas a su alcance. A pesar del derecho que desde
la LORE asiste al ciudadano a poner fin a su vida a través de la eutanasia o el SA, la
asistencia a la ayuda a morir debe ser prestada por un profesional de la salud. Forman
parte de todo el proceso, desde la peticidn inicial hasta el momento de ejecutar la
prestacion. No todos los sanitarios, estan preparados para ayudar a poner fin a la vida de
otro ser humano, diferentes colegios profesionales de medicina y enfermeria lanzaron
mensajes de rechazo a la LORE, al no considerar la eutanasia o el SA como un acto
médico. En un articulo de reciente publicacion en Espafia, se realizd un estudio,
descriptivo, transversal, mediante un cuestionario ad hoc en el que se pregunt6 a la
poblacién médica sobre sus conocimientos sobre la LORE y sobre su implicacion en el
proceso, aunque muchos estaban a favor de la ley, una parte admitié que se declararia
objetor de conciencia, los participantes que estaban en contra de la LORE, en su mayoria
eran hombres, de edades avanzadas que ejercian su profesion en centros de Atencion
primaria(AP) (41). Algunos profesionales argumentan que la vida se considera como un

bien y un valor absoluto que hay que promover y cuidar (1,25,37); ponen en valor a los
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CP como método efectivo para el control del sufrimiento en un proceso final de vida y
que en vez de recurrir a la eutanasia estas personas se puedan acoger e integrar por las
diferentes administraciones sanitarias. Alegan que, con los suficientes recursos, sanitarios
y sociales se podrian afrontar situaciones complejas y asi humanizar mas el cuidado al
final de la vida, en una sociedad que vive de espaldas a la muerte. Homicidio por
compasién es el nombre que algunas sociedades médicas utilizan cuando se refieren a la
eutanasia ¢cudl seria la posicion ética y profesionalmente correcta? Estos profesionales
basan su negativa a la prestacion ateniéndose a la deontologia médica y al principio
bioético de no maleficencia y en su maxima primum non nocere gque entra en conflicto

con el principio que ampara al paciente a decidir sobre si mismo, la autonomia (28,42).

La decision de morir, en particular la voluntad expresa de morir de un paciente es
considerada desde el principio ético de autonomia como la “manifestacion de la libertad
individual, y parte del agere licere del sujeto. La libertad personal implica que la persona
tiene derecho a autodeterminarse en los distintos ambitos de su existencia y por lo tanto
también en su muerte ” (STC 120/1990, de 27 de junio) (34).

6. Pregunta investigacion.

Después de realizar el marco teérico se formuld la siguiente pregunta de investigacion:

¢Es el sufrimiento existencial no aliviado un precursor para la demanda de eutanasia en

los pacientes con discapacidad grave o incurable?

7. Objetivos:

A raiz de la pregunta de investigacion, nos planteamos los siguientes Objetivos.
General:

- Identificar si los pacientes que padecen una enfermedad terminal o una
discapacidad grave o incurable, que solicitan la eutanasia, padecen o0 han

padecido sufrimiento existencial no aliviado.

Especificos:

- Conocer la implicacion de los profesionales de la salud que intervienen en el

proceso de ayudar a morir a un paciente mediante la eutanasia o SA.
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- Identificar los dilemas éticos que puedan surgir en los profesionales de la salud en
la préctica de la eutanasia.

- Saber si los pacientes han sido tratados por servicios de Cuidados Paliativos y
durante cuénto tiempo.

- Conocer los motivos que los informantes exponen para poner fin a su vida

mediante la eutanasia o el suicidio asistido.

8. Revision bibliografica.

Se realiz6 una revision bibliogréfica en diferentes bases de datos indexadas y
especializadas en nuestro &mbito de estudio, internacionales y nacionales: Cummulative
Index of Nursing and Allied Literatura Complete (CINAHL), Pubmed, Dialnet y Scopus;
para determinar lo que hay descrito en la literatura sobre el tema de investigacion. La
basqueda y la valoracién de los articulos se llevé a cabo entre los meses de marzo a mayo
del 2024. EIl objetivo de esta revision es identificar o que hay descrito en la literatura
sobre el sufrimiento existencial. Si es el precursor de la demanda de eutanasia en personas
que se encuentren en un proceso final de vida y sean pacientes en seguimiento por
profesionales dedicados a los cuidados paliativos. También queremos conocer cuéles son
los dilemas éticos a los que se enfrentan los profesionales de la salud que realizan la
prestacion o forman parte alguna del proceso de la eutanasia. En las bases de datos
seleccionadas se aplicaron los siguientes filtros de forma comdn en todas ellas: limite por
fecha de publicacion menos de 5 afios (2017-2023), textos completos de acceso gratuito,
escritos en inglés o castellano. Se rechazaron los articulos que incluyeran en la poblacion
a estudio menores de 18 afios, que hablen de eutanasia o sufrimiento existencial en
pacientes con problemas de salud mental, no guarden relacion con el tema a estudio. Para
realizar la busqueda se ha utilizado el vocabulario controlado con los tesauros Medical
Subject Heading (MESH) y Descriptores en Ciencias de la Salud (DESCS). Junto con el
lenguaje libre, combinamos la busqueda con los operadores booleanos “AND” y “OR”.
Se emplearon las mismas ecuaciones de busqueda en cada una de las bases de datos, a
excepcion de CINAHL que arrojo escasos resultados con las estrategias de busqueda
aplicadas, por lo que se planted una nueva ecuacion ampliando las palabras clave con el

fin de aportar mas amplitud a la muestra.
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8.1Cuadro de Descriptores.

Lenguaje simple

Ayuda a morir Eutanasia Euthanasia
Final de vida Muerte Death
Padecimiento Sufrimiento Suffering
Existencial Existencial Existential
Cuidados Cuidados Palliative care
paliativos paliativos

Etica Etica Etichs

Tabla 2, elaboracion propia.
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8.2Cuadro de busqueda.

Palabraz
Clave

Euthanasia,
azsisted
suicide,
palliative
care,
exiztential
suffering, end
of lifa, ethics.

Euthanazia,
azsizted
suicide,
palliative
care,
exiztential
suffering, end
of life, ethics.

Basez de datoa

Ecuacidn de basqueda

N.* de articules
encontrados sin
apliear filiros

1" estrategia n= 373
2* astrategia n= 69

N* de articulos
enconirados  una
vez aplicadoz los
filtroz.

1® estrategian= 111
1" astrategian= 12

Pubmead 1" estrategia | ({{euthanasia) OR | 3* astrategian= 2011 | 3* astrategia n= 93
de buzgueda | (assited swicide)) OR
{palliative cara)) AND n= 2659 =116
(existencial suffering) | 1° estratepia n=13 1° estrategia n= 0
1* estrategia | (((euthanasia) AND | 2* astratezian= 43 1* astratagia n= 16
Dizalnet Plus de biizqueda | (palliative carz]) AND | 3* agtrategian=2 3 astrategian=1
{existential suffering)
(({euthanazia) AND n=50 =17
(assisted snicide))
3" estrategia | AND (end of life))
de biisqueda | AND (athics) 1° estrategian= 46 1® estrategian=13
2" astrategia n=43 2" astrategian=1
3 astrategian= 101 | 3" estrategian= 81
Scopuz
=155 n=191
1" estrategia | ({{euthanasia) OR | 1" astrategian=10 1* estrategian=0
de bizgueda | (assited sweide)) OR
(palliative cars)) AND
(existencial suffering)
CINAHL
(((euthanazia) AND
1" estrategia | (palliative care)) AND | 2* astrategian= 13 1? astrategia n=13
de busgueda | (existential suffering)
(((euthanazia) AND
(azsisted snicide))
3 estrategia | AND (end of life)) | 3" estrategian= 116 | 3" estrategian=3
de busqueda | AND {ethics)
Euthanazia OR

4"  estrategia
de busgueda

assisted swieide AND
Palliatrve care AND
existential AND
suffering AND end of
Life AND ethies.

4* astratezia n= 9379

n=9510

4* astratezian= T4

n=81

Tabla 3, elaboracion propia.
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8.3 Diagrama de flujo Prisma.

Se realiz6 una primera busqueda en la que se identificaron un total de 12.374 articulos.

Una vez aplicamos los filtros comunes en todas las bases de datos, se obtuvo un resultado

de n=417. Seleccionamos 100 para la lectura del resumen. 41 articulos fueron

descartados. Se procedi6 a la lectura critica de los 59 articulos restantes, de los cuales 11

fueron los que se incluyeron en la revision.

Para la seleccion de los articulos y su identificacion, se utilizaron 3 fases de la declaracion

PRISMA: identificacion, elegibilidad e inclusion.

Identificacion de estudios a través de bases de datos y registros

Identificacion

Registros identificodos a portir
de boses ge dobos: (n=417)

Pubimesd [n=21G}
CINAHL (n=82]
Seopas (= 92}

Dialmet plus (=27}

Elegibilidad

Registros Filbradas (= 100}
Pubimed [n=33)

CIMAHL [n=23]

Seopas (r=22)

Dialmet plus (=212

l

RAegistros  evaluadas para la
alegibilidad despuis de
kactura critica {n = 53)

Pubimed [n=23)
CINAHL [n=15]

Seopas (r=11)

Dialmet plus (=10}

Incluidos

Registros  eliminodos ontes de o
proyeccion:
Registros duplicedos

Registros eliminados por otras razones
[n=317)

Registros excluidos despuss de lesr

titulz y resumen

[n=41)

Estudios incluidos en la revision

[m=11)

Registros excluidos:

Razond: textos completos
Razonz: fuentes primarias
Razon3: artculos originakes
Razond: poblacidn menor de 182

Razon5: poblacion con problemas
de =slud mental (n=42)

Diagrama de flujo Prisma 2020.
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8.4 Cuadro de Resultados.
A continuacién, presentamos un cuadro resumen de los articulos seleccionados en relacion con la busqueda bibliografica realizada. En total se
incluyeron 11 articulos. En lo referido a la tipologia encontramos, 1 estudio de cohortes, 3 estudios cuantitativos descriptivos transversales, 1

estudio observacional longitudinal, 4 estudios cualitativos, 1 estudio de un caso y una reflexion tedrica sobre la materia. Cabe sefialar que entre los

resultados se ha incluido un articulo que habla de salud mental, por la importancia que el articulo aporta a la investigacion.

Titulo, autores y afio de publicacion, | Tipo de estudio Objetivo principal Resultados Conclusiones

pais.

What’s suffering got to do with it? Estudio descriptivo | Comprender el sufrimiento Las enfermeras describieron el Los informantes coincidieron en
Pesut B, Wright DK, Thorne S, Hall MI, cualitativo longitudinal. en el contexto de MAID sufrimiento en fase final de vida, y la importancia de conocer la
Puurveen G, Storch j, et al. (2021) Estudio realizado a 50 (Asistencia Médica para las dificultades que tenian al tratar historia de sufrimiento de los
Canada. enfermeras canadienses. morir, en sus siglas en tanto el sufrimiento existencial pacientes que solicitan la MAID,

inglés) desde la perspectiva como el sufrimiento iatrogénico que Comentan que las personas
de las enfermeras es el que experimentan los pacientes = involucradas en el proceso final
en contacto con el sistema de salud. de muerte médicamente asistida
Coincidieron en que conocer la deben desempefiar una
historia del sufrimiento de los importante funcion al realizar la
pacientes es esencial para la practica evaluacion de los demandantes y

enfermera y poder determinar si el averiguar la naturaleza del
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Sufrimiento insoportable, salud mental y = Reflexién tedrica sobre la Exponer las principales

eutanasia. Apuntes para las enfermeras.
Ramos Pozoén, S. (2020)
Espana.

tematica.

ideas de Eric Cassell sobre

el sufrimiento.

paciente que solicita las MAID,
puede ser ayudado a aliviar el
sufrimiento que experimenta con su
muerte y que esta se produce, en la
persona adecuada, en el momento y
la razén adecuados.

Los resultados de la reflexion
tedrica se basaron en la definicion
del sufrimiento descrito por Eric
Casell y en la dificultad para hallar
una definicion consensuada entre los
conceptos sufrimiento y dolor.
También  la  relacion  entre
sufrimiento  insoportable y la
peticidn de eutanasia. Se investigo la
relacién que se establece entre el
sufrimiento, la salud mental y la
peticibn de eutanasia y los
problemas bioéticos que surgen
cuando un paciente con problemas
de salud mental demanda Ia

eutanasia en base a su sufrimiento

sufrimiento, concluyen con que
hacen falta mas investigacion
para comprenderlo mejor vy
desarrollar mejores habilidades

para detectarlo.

La importancia de diferenciar
dolor de sufrimiento. Tener una
definicion consensuada de lo que
es el sufrimiento permitiria con
mayor rigor comprender los
motivos por los que las personas
sufren ademas de contribuir a
entender de una manera mas
humana los motivos por los que
se solicita la ayuda a morir. Asi
como la necesidad de romper con
el tabd, el estigma y la
discriminacion hacia los
pacientes psiquiatricos.
Reconocer  precozmente el

sufrimiento insoportable por los
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Eficacia de los cuidados paliativos en el

alivio del sufrimiento.
Antueno, P; Silberberg, A. (2018)
Argentina.

Estudio cuantitativo,

descriptivo transversal.

Evaluar mediante una
escala de sufrimiento,
como herramienta de

medida, si la atencién que
se brinda en CP resulta
eficaz para reducir el
sufrimiento en pacientes
con enfermedades
avanzadas. No
necesariamente

enfermedades terminales.

existencial.  También resalta la
importancia del cuidado enfermero
frente a estas situaciones. El
acompafiamiento por parte de estos
profesionales puede ayudar a aliviar
el sufrimiento y reducir el deseo de
solicitar la eutanasia.

Se realizaron dos entrevistas a un
grupo de pacientes tratados por
consultas externas de CP. Pasaron la
NCCN

Comprehensive Cancer Network),

escala (INational
que valora y detecta el sufrimiento,
en la primera toma de contacto con
el paciente y volvieron a pasar la
escala en un intervalo que iba desde
una semana a un mes para asi
determinar si habia cambios en la
percepcion del sufrimiento de los
pacientes una vez comenzada la
intervencion por el equipo de CP. A

través de las entrevistas cotejaron

equipos de enfermeria al ser los
profesionales méas proximos al
paciente, humanizando la
asistencia sanitaria y
garantizando un cuidado ético a
un colectivo vulnerable y
dependiente.

Concluyeron que: a través de los
datos obtenidos, se observd una
disminucién  del sufrimiento
percibido. De igual modo, el
estudio parecid6 demostrar que
unos CP de calidad ayudan a
enfrentar el sufrimiento, siendo
los CP una respuesta ética y
valida frente a la opcién de la

eutanasia.
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Determinants of unbearable suffering in
hospice patients who died due to
Euthanasia: A restrospective cohort
study.

Bos D, de Graaf E, de Graeff A,
Teunissen S (2021),

Paises Bajos.

Estudio de cohortes
retrospectivo de metodologia
mixta, realizado entre los
afios 2016 y 2018. El estudio
se realizd en un hospicio
dirigido por profesionales
sanitarios en los Paises Bajos
La poblacion a estudio estaba
comprendida entre los afos

2007 y 2016.

Analizar el sufrimiento
insoportable en el contexto
de eutanasia de pacientes

ingresados en un hospicio.

que los pacientes referian una
disminucion del sufrimiento
percibido.

Todos los pacientes del estudio
murieron por la aplicacion de la
eutanasia.

A través de una adaptaciéon de la
escala Edmonton, se recogieron los
datos con los que se registraron los
sintomas de los pacientes antes de
morir mediante la  eutanasia.
También se extrajeron datos de
variables demograficas como edad,
sexo, estado civil... Los datos se
analizaron teniendo presente las
cuatro dimensiones del sufrimiento:
fisica, psicologica, social vy
existencial. Los datos arrojaron que
los pacientes eran en su mayoria
mujeres (82%), con una media de
edad de 70 afios, con diagnéstico de

cancer en un 93% de los casos. Que

Los investigadores concluyeron

que, mediante su estudio

utilizando solo las historias
clinicas de aquellos pacientes
fallecidos por la aplicacion de la
eutanasia, el sufrimiento
insoportable no parecia ser el
factor que determinaba si se
solicitaba la eutanasia o0 no.
Puede que otros factores incidan
en la demanda, como la historia
circunstancias

de vida, las

sociales y culturales y las
caracteristicas  personales de
cada individuo. Concluyeron que
hacia falta mas investigacion
para abordar el problema, asi
estudios en

como que el

informante sea el propio paciente
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How does Medical Assistance in Dying

affect end-of-life care  planning
discussions? Experiences of Canadian
multidisciplinary palliative care
providers.

Ho A, Norman J, Joolaee S, Serota K,
Twells L, William L. (2021)

Canada.

Investigacion cualitativa

mediante entrevistas
semiestructuradas. Se
de 48

entrevistas a profesionales de

realizaron un total

la salud dedicados a la
atencion paliativa con una

duracion de 53 minutos.

Explorar coémo la

legislacion canadiense
sobre la asistencia médica a
morir afecta las discusiones
sobre cuidados al final de la
vida entre pacientes vy
proveedores de cuidados
paliativos  especializados

multidisciplinarios.

referian una calidad de vida por
debajo de 40 en base a la escala de
Karnofsky. La mayoria de los
pacientes indicaron de tres a cinco
determinantes que se manifestaban
como sufrimiento insoportable. Los
determinantes fisicos se
equiparaban a los determinantes
psicosociales ambos situados en
90%

combinacion de ambos.

torno al 0 bien eran una
Los resultados arrojaron cinco
categorias:

(1) Preocupacion sobre tener
conversaciones proactivas
sobre el deseo de adelantar
la muerte

(2) Incertidumbre con respecto
a las declaraciones del
deseo de morir.

(3) Las complejidades de la

conversacion en torno a

y, que sus resultados debian
considerarse exploratorios por
limitaciones

las planteadas

durante la investigacion.

Al hablar de

anticipada de decisiones el deseo

planificacion

de adelantar la muerte es una
entidad que estd presente y que
plantea grandes desafios, ademas
de requerir educacién y apoyo
para que la comunicacion entre

los profesionales de la salud y los

pacientes sea efectiva vy
compasiva. Es  primordial
abordar el sufrimiento
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A qualitative

suffering and assisted
Switzerland
Gairnard M, Hurst S. (2019)

Suiza.

suicide

study on existential

in

Estudio cualitativo, mediante
entrevistas a proveedores de
CP y de AP, y a voluntarios
de la organizacion EXIT.

Con un total de 26

Conocer cémo gestionar el
sufrimiento existencial
cuando forma parte de la
solicitud de  suicidio

asistido.

cuestiones de
procedimiento

(4) Las discusiones cambiantes
sobre el sufrimiento y la
calidad de vida.

(5) La necesidad y el desafio
de promover discusiones

abiertas.

Emergieron 8 categorias por las que

los participantes describen el

sufrimiento existencial de

numerosas maneras totalmente

individuales: decadencia fisica y sus

existencial y psicosocial, asi

como brindar los cuidados
paliativos oportunos para gque
este padecimiento no se vuelva
refractario. También comentan
gue se debe entender la eutanasia
como ultimo recurso de la
intervencion paliativa. Ademas,
concluye que debe haber mas
apoyo profesional e institucional
para los profesionales dedicados
al CP y que estos tengan una
mayor capacidad a la hora de
afrontar los cambios, legislativos
y culturales, para seguir
brindando una atencidn holistica
de calidad al paciente.

El sufrimiento existencial es una
entidad  multifactorial  que
implica la necesidad de una
atencion totalmente

individualizada. Una  mejor
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Factors Associated with
people who want to die.

terminally

Cheung G, Martinez-Ruiz A, Knell R, O’
Callaghan A, Guthrie D. (2020)

Estados Unidos.

participantes en el estudio y

un total de 63 historias.

Estudio cuantitativo
descriptivo transversal.

Con una muestra total de n=
771, con una media de edad

de 76 afios.

Examinar la interaccion de
los factores demogréficos,
clinicos y psicosociales de
forma rutinaria mediante
un instrumento clinico
estandarizado, el interRAI-
PC (Residente Assessment
Instrument for Palliative
Care), en personas con un
pronéstico de vida de
menos de 12 meses que

quieran morir.

consecuencias; soledad; miedo al
futuro; la vida se acabd; pérdida de
significado social, pérdida de la
esperanza de un futuro mejor; ser
una carga financiera; pérdida de

actividades placenteras.

Se realizé un andlisis bivariado con

prueba chi-cuadrado de las
relaciones entre el deseo de morir y
las variables sociodemogréficas,
clinicas, de finalizacion de la vida,
de espiritualidad autoinformada, de
apoyo social, de estrés de los
cuidados y de escalas generadas por
interRAI. Se realiz6 una asociacion
estadistica de manera significativa
(p<0,01) de la variable Quiere morir
ahora con la edad, la consciencia del

pronostico terminal (OR 4,8; IC 95

compresion del fendmeno podria
proporcionar herramientas a las
personas afectadas que han
decidié poner fin a su vida
mediante el SA ayuda para

explorar este sufrimiento vy
ofrecer a las personas que lo
padecen una gama mas amplia de
alternativas.

Este estudio concluye que las
personas que deseaban morir
eran mas conscientes de su
pronostico de terminalidad, de
experimentar dolor y depresién y
de no encontrar un sentido a la
vida. El deseo de morir debe
considerarse  una  eleccion
razonada los profesionales que
trabajan con personas en fase de
terminalidad deben ser
conscientes de los factores que

pueden influir en esta decision y
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El deseo de adelantar la muerte en
cuidados paliativos domiciliarios. Busca
tu siete por ciento.

Busquet i Duran X et al (2021)

Espafia.

Estudio observacional
longitudinal en el ambito de
la atencion  domiciliaria
paliativa en Catalunya. Con
una n=1677 pacientes de los
69,7%

cuales el eran

oncoldgicos.

Investigar la prevalencia y
la evolucion del deseo de
anticipar la muerte en
atencion domiciliaria,
analizando su relacion con
el malestar fisico,
emocional, ético y socio

familiar.

% 2,2-10,3), no encontrar sentido a
lavida (OR 3,8; IC 95% 1,8-8,1), el
dolor (dolor menos intenso: OR 3,7;
IC 95% 1,3-10,4; dolor intenso a
insoportable: OR 3,5; IC 95% 1,1-
10,7). y un alto nivel de depresion
(OR 4,6; IC 95 % 1,7-12,6).

Se analizaron las  variables
categdricas y se describieron con sus
frecuencias absoluta y relativa. Para
el analisis comparativo bivariado se
utiliz6 la prueba del chi-cuadro de
Pearson. La variable dependiente se
correspondia con el deseo de

adelantar la muerte inicial, el nivel

gue se han podido identificar

mediante el estudio. Estos

factores deben ser identificados a
través de una evaluacién
multidisciplinaria que garantice
gue las necesidades fisicas,
psicoldgicas y existenciales se
puedan paliar de

Utilizando de

manera
satisfactoria.
manera rutinaria el instrumento
clinico estandarizado como el
interRAI-PC para maximizar la
calidad de la atencion.

Las conclusiones de este estudio
fueron que el fenémeno del
DAM en la atencién domiciliaria
paliativa estad presente en el
6,67% de los casos. EL DAM es
un fenémeno fluctuante que se
suele relacionar con el malestar

espiritual, con la falta de sentido
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What to do when your patients talk
about medical aid in dying the process of
medical aid in dying.

Pirschel C. (2018)

Estados Unidos.

Investigacién cualitativa, se
realizaron entrevistas a 2
enfermeras oncoldgicas
residentes en los Estados

Unidos (EEUU), en aquellos

Brindar la mayor calidad y
atencion para poder tener
conversaciones sobre el
final de vida con los
pacientes oncoldgicos y sus

familiares.

de significacion fue de p< 0,05. La
prevalencia de DAM fue de 6,67%
este deseo de relacion6 con el
malestar espiritual, con la falta de
sentido de vida (OR 3,25) y de
conexiéon (OR 3,81), el malestar

psicoemocional y ético (OR 2,34).

De las entrevistas emergieron cuatro
categorias: El proceso de asistencia
médica al morir; dilemas éticos y
morales; preguntas de los pacientes

sobre la ayuda medica para morir; el

de vida y con el malestar ético de
la persona. La presencia del
sufrimiento psicoemocional,
espiritual- existencial y ético esta
mas presente en aquellos
pacientes sin pareja, durante el
estudio se observd que vivir en
pareja y ser atendidos por
equipos multidisciplinares que
incluyan atencién psicoldgica y
También

trabajadora  social.

recalcaron la importancia de
identificar de manera precoz y
correcta el DAM a través de una
observacion clinica
multidisciplinar.

Los pacientes que solicitan la
ayuda a morir en los estados de
Washington y Oregbn y segln
datos de las agencias estatales de
salud, son, en le 80% de los

casos, pacientes oncolégicos. La
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estados donde la muerte por

eutanasia es legal.

futuro de la ayuda médica para
morir.

Las enfermeras no proporcionan las
recetas ni tampoco estan obligadas a
administrar ~ los  medicamentos
letales, pero si deben estar
preparadas para abordar estas
conversaciones. Dirigir a los
pacientes con informacion
cualificada, abrir lineas de dialogo.
Los dilemas éticos estan presentes
entre los profesionales, deben actuar
desde el compromiso de no causar
dafio, pero también tienen la
obligacion de involucrar a los
pacientes en el proceso de toma de
decisiones y brindarles las opciones
disponibles. A las preguntas de los
pacientes sobre la eutanasia
comentan que no pueden nunca
tomar una posicion ni a favor ni en

contra, tampoco deben dejar que sus

rapida adopcion de las leyes para
una muerte digna en EEUU lleva
a las enfermeras oncolégicas a
tener que enfrentar nuevas
preguntas, a abordar las
preocupaciones de los pacientes
y sus familias, a la lucha por los
diferentes problemas éticos que
puedan surgir durante el proceso.
El rol enfermero en la ayuda a
morir y en la toma de decisiones
es de suma importancia de cara a
futuro y genera la necesidad de
fomentar el encuentro con el
paciente desde donde este se
encuentra y no desde donde nos

gustaria que estuvieran.
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Dificultades en el abordaje y decisiones
en un caso de sufrimiento existencial al
final de la vida.

Picco G, Errasti M, Santesteban Y, Calvo
C. (2017)

Espana.

Estudio
Cualitativo.

de

un

Caso.

Asistir a un enfermo con

sufrimiento existencial

final de vida.

al

propios sentimientos influyan en el

paciente.

Paciente que al final de vida expresa
su DAM pese a que refiere un buen
control de los sintomas fisicos, a
pesar de ser valorada por psiquiatria
y medicada la paciente persistia en
su sufrimiento y en un gran malestar
emocional, por lo que, sin estar alin
vigente la eutanasia, se aprobo por el
equipo multidisciplinar una
sedacion de respiro en una paciente
con un prondstico de vida inferior a

3 semanas.

Los pacientes que padecen
sufrimiento existencial necesitan
de un manejo intensivo desde
una perspectiva holistica. Debe
haber una clara diferenciacion
entre el sufrimiento existencial y
aquel que puede estar generado
por sintomas neuropsiquiatricos.
La sedacion de respiro debe ser
considerada como un recurso
excepcional y siempre que se
hayan agotado el resto de las

opciones terapéuticas.
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Physicians’ experiences with euthanasia:
A cross-sectional survey amongst a
random sample of Duch physicians to
explore their concerns feelings and
pressure.

Evenblij K et al. (2019).

Holanda.

Estudio cuantitativo

descriptivo transversal.
Muestra aleatoria a 3000
médicos  holandeses, se
consiguié una n=2657, a la
mitad de los informantes se
les pregunt6 sobre el caso
mas reciente de rechazo a una
solicitud de eutanasia 0 SA, y
a la otra mitad sobre el caso
mas reciente de aceptacion de

solicitud de eutanasia o SA.

Explorar las
preocupaciones,

sentimientos y presiones
los

experimentadas por

médicos que  reciben
solicitudes de eutanasias o

suicidio SA.

El estudio se realiz6 mediante un
cuestionario validado, se calcularon
las frecuencias para describir las
caracteristicas y las experiencias del
médico y el paciente. Las
diferencias se analizaron mediante
pruebas de chi-cuadrado, una prueba
De n=2657
respondieron al cuestionario 1374
(52%).

Los médicos que informaron que

exacta de Fisher.

habian rechazado la demanda (48%)
eran mas temerosos de sufrir una
carga emocional en comparacion
con los médicos que si habian
la solicitud (58,3%)
(p=0,026). El 44,4% de los médicos

se sintieron presionados socialmente

concedido

para aceptar la solicitud. Las

sensaciones experimentadas
después de realizar una eutanasia

fueron que el 66,7% de los médicos

Las demandas de eutanasia
tienen un impacto en los médicos
tanto si aceptan o si rechazan la
solicitud. Los pacientes reclaman
la eutanasia y lo consideran un
derecho. Los médicos temen que
esta practica se normalice vista la
tendencia general. Los médicos
pueden verse limitados en la
toma de decisiones y pueden
verse obligados a pasar por
encima  de

sus  propias

limitaciones morales. Es
importante que la sociedad tome
consciencia del impacto que las
solicitudes de eutanasia generan
en los profesionales, asi como la
tensién que pueden generar las
las

divergencias entre

expectativas sociales y la
disposicion del profesional para

realizar una eutanasia o un SA
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Tabla 4, elaboracién propia.

que realizaron la prestacion, no
sintieron incomodidad si hablaban
de un sentimiento se satisfaccion por
la ayuda al paciente. EI 80% reflejo
sentimientos de malestar. El 62,2%
no buscé apoyo después de practicar
la eutanasia. Los médicos de entre
40-54 afios tenian 2,18 veces una
mayor sensacion de presion y carga
a la hora de recibir la solicitud
[1C95%: 1,11-4,28] los médicos
preocupados por la administracion
de farmacos letales eran mas
propensos a experimentar
sentimientos negativos (OR 2,22
[1,27-3,87]).
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8.5 Discusion.

¢Qué motivos pueden llevar a solicitar a un paciente la eutanasia? En la literatura
consultada se evidencia que el sufrimiento es uno de los sintomas mas dificiles de
controlar por los profesionales que se dedican al cuidado de pacientes que se encuentran
en un proceso final de vida. Este padecimiento puede estar presente incluso cuando el
paciente tiene un buen control de los sintomas fisicos (14,18,43).

En palabras de Eric Casell “es una experiencia personal, que implica un conflicto con
nosotros mismos, que se vive en soledad, tiene origen en el individuo y rara vez se
comparte con otros” (18). El sufrimiento es una entidad compleja, poco estudiada en el
ambito de la medicina y en particular por la psiquiatria. En €l, influyen no solo factores
fisicos sino una mezcla entre lo fisico, lo emocional, lo social y lo espiritual (19). Los
estudios coinciden en que suele ser un padecimiento habitual en los pacientes en situacion
de final de vida que se ve incrementado por el tiempo de convivencia con el proceso de
enfermedad y, ademas, genera en la persona que lo padece un desgaste psicoldgico
provocado por el sufrimiento mantenido en el tiempo (14,43). Bos et al (44), realizaron
un estudio de cohortes retrospectivo en los Paises Bajos. Este estudio concreté que,
aunque el sufrimiento insoportable es subjetivo y dificil de valorar, limita totalmente al
paciente. Describieron el sufrimiento existencial como una experiencia que se percibe
como una amenaza real y continua que ademas ocupa un lugar significativo en la mente

de la persona que hace de ese sufrimiento el eje central de su vida.

Suiza posee la mas laxa legislacion sobre SA a nivel mundial, curiosamente la eutanasia
activa no es una préactica legal. En 2016 murieron 928 personas en este pais por SA.
Gaignard M. y Hurts S. (45) realizaron un estudio cualitativo a profesionales de la salud
que prestaban servicios en centros de CP, en AP y a voluntarios de una asociacion de
ayuda a morir sin animo de lucro. Se concluy6 que el sufrimiento existencial era el
argumento mas empleado por los fallecidos que solicitaron la prestacidn de ayuda a morir
mediante SA. Este estudio concuerda con el de Ho A. et al (46) en el que se realizaron
entrevistas semiestructuradas a enfermeras canadienses que participaban en la atencion al
final de vida y en procesos de muerte asistida donde también se evidencio la presencia
del sufrimiento como motivo principal para realizar una peticion de eutanasia 0 SA. En
ambos estudios se objetivo que, tras el dolor, eran la soledad, sentirse una carga para sus

familiares o el deterioro fisico extremo los desencadenantes mas frecuentes del
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sufrimiento existencial. Segun los participantes del estudio suizo, la sociedad también
podia ser la responsable de parte de este sufrimiento existencial. La vejez y el deterioro
fisico tienen una influencia social que impacta en como estas personas se auto perciben
dentro de la sociedad. El edadismo, no ser socialmente productivo, son factores que
unidos a un contexto de enfermedad determinan que haya un mayor sufrimiento
existencial asociado a la falta de apoyo social, a la ausencia de sentido de la vida y a un
mayor malestar percibido (14,45,46).

Estos datos coinciden con los aportados por Cheung G, et al. (47) que, mediante un
estudio cuantitativo descriptivo transversal, identificaron diferentes factores asociados al
deseo de morir, los autores concluyeron que el dolor, la depresion asociada a los pacientes
terminales y no encontrar sentido a la vida fueron los factores desencadenantes para
pensar en morir con la practica de la eutanasia o simplemente para desear una muerte
anticipada. Detectaron que el conocimiento de una muerte cercana impactaba
psicoemocionalmente al paciente y su entorno y que deberian realizarse intervenciones
con un abordaje multidisciplinar centrados en psicoterapias que pudieran ayudar a los
pacientes a aliviar el sufrimiento (47). Algunos de los estudios consultados afirmaban que
la intervencion de los profesionales de la salud en aquellos pacientes que habian
manifestado su DAM podia ayudar a que estos cambiaran de opinion cuando se sentian
escuchados. Esto es debido porque en numerosas ocasiones quedaba recogido que el
desencadenante de la DAM eran el sentimiento de soledad y la falta de apoyo social
(45,46,47). El estudio de Busquet i Duran et al (24) hace referencia a un menor DAM si
en los equipos de paliativos que atendian a los pacientes con patologias graves e
incurables que provocaban un sufrimiento extremo, habia un psicologo y una trabajadora

social.

Ramos Ponzdn y Antueno et al (14,18) coinciden que el dolor y el sufrimiento son dos
entidades propias, que a menudo los profesionales de la salud tendemos a valorar como
sinénimos. Desde la practica se ha pretendido siempre controlar el dolor del cuerpo, se
ha pretendido curar ese dolor, pero no asi el sufrimiento que experimenta la persona. Este
particular queda reflejado en el estudio de Antueno et al (14), en el que se concluy6 que
podemos entender el dolor como consecuencia de una patologia de una dolencia, o de una
situacion clinica y aunque pueda ser muy intenso, no siempre comporta sufrimiento. Pese
a todo lo descrito anteriormente, la bibliografia nos indica que no hay acuerdo entre los

profesionales sanitarios y los pacientes a la hora de identificar cuando un sufrimiento es
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causado por el dolor fisico, o por un cuadro depresivo causado por la desesperanza y la
proximidad de la muerte o cudndo nos encontramos frente a un sufrimiento existencial.
Como podemos saber si la percepcion de sufrimiento extremo percibida por el paciente
debe dar paso a la peticién de muerte asistida y cuando los profesionales pueden estar
seguros de que es el momento y la accion correctos ¢Ddnde se establece el limite?,
¢cuando la pérdida de integridad que experimenta la persona se traduce en un sufrimiento
extremo e insoportable? (18,43). Pesut B, et al (43) constataron en un estudio cualitativo
a enfermeras, que los pacientes tenian muy claro su sufrimiento y cuando este se vuelve
tan insoportable que la Unica salida que ven es la muerte. Las profesionales referian que
cada paciente tenia su propio limite y que la decision se tomaba no solo en base al proceso
de enfermedad y finitud que padecian, sino que todos referian una historia de vida en la
que se apoyaban para tomar la decision de solicitar la eutanasia (18,43). Podemos vivir
con dolor, pero no podemos vivir sufriendo, la respuesta a este problema es complicada,
debido a que la fuente del sufrimiento se establece en el &mbito existencial, ademas se
hace dificil diferenciarlo de otros sufrimientos que pueden aparecer al final de vida como
el sufrimiento psicolégico, que pueden provocar la ansiedad y la depresion. En un
contexto de sufrimiento intenso, se requiere un actuacién responsable y decisiva ya que
es en este momento concreto cuando el paciente puede verbalizar su deseo de morir
(18,19).

Hablar de la muerte atn nos resulta dificil a los profesionales de la salud, ain mas hablar
de eutanasia 0 SA (48). En un contexto de muerte demandada Ramos Pozon (19), hace
alusién a los numerosos dilemas éticos que pueden aparecer. Dilemas en los que la
autonomia del paciente puede entrar en conflicto con la atencion medico sanitaria. Esto
suele ser debido a que estos profesionales de la salud se centran en datos clinicos
objetivos, se enfocan mas en el control de los sintomas que pueden evaluar y cuantificar.
Sin embargo, la persona, se centra en la esfera psico-social, desde una perspectiva
hermenéutica en donde tiene en cuenta, el pasado, el presente y el futuro, asi como todo
lo que le identifica como persona, sus valores, sus vivencias, su entorno, en todo aquello
que le da sentido a su vida (18,19,24). Una vez formulada la peticion del paciente que
quiere morir ¢,como podemos brindar la mejor atencién a un paciente al cual debemos
practicar la eutanasia? La reaccion de los profesionales de la salud frente a la demanda
explicita y persistente de ayuda para adelantar el proceso de muerte mediante la eutanasia

0 el SA, puede generar angustia dentro de los equipos de profesionales que acompanan al
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paciente (19,48). También nos encontramos con la dicotomia que se presenta cuando
tenemos el deber de preservar la vida y el deber de aliviar el sufrimiento ya que el
principal compromiso de los sanitarios es no hacer dafio y a su vez, implicar al paciente
y su entorno en la toma de decisiones y fomentar su autonomia (19). Estas afirmaciones
se veian reflejadas en el estudio de Evenblij K et al (49) realizado a médicos holandeses.
Mediante un estudio descriptivo transversal se preguntd a los profesionales que habian
recibido peticiones de eutanasia como se sentian, tanto si habian aprobado la demanda
como si habia sido rechazada. El estudio concluia que el 80% de los médicos referian
sentimientos de malestar en el momento en el que recibian una peticion de eutanasia o
SA. También refieren una gran carga emocional que persiste durante todo el proceso. El
68% de ellos tuvieron sensacién de incomodidad una vez realizada la prestacion,
acusando en ellos una carga importante de responsabilidad y un gran impacto emocional.

Aun asi, el 62,2% no buscé ayuda profesional después de realizar la eutanasia (49).

A pesar de todo lo comentado hasta ahora, la decisién de morir no deberia ser vista como
un hecho pecaminoso ni juzgable, esta decision, parte de una profunda certeza personal y
se ampara en un ejercicio de autonomia y libertad. Morir con dignidad es un derecho, no
deberia quedar a expensas de terceros, tampoco deberia estar determinado por la
arbitrariedad en donde nos encontremos fisicamente, ni por las expectativas médicas o
familiares (14,18,24,48,49).

8.6 Conclusiones.

Las peticiones de eutanasia 0 SA en los paises donde las practicas son legales vienen
solicitadas por pacientes que aseguran padecer un sufrimiento existencial que les impide
tener unas condiciones de vida digna, tal como ellos la perciben. Los datos recogidos a
través de la revision bibliografica seleccionada coinciden en la dificultad que conlleva
para los profesionales de la salud, reconocer, evaluar y tratar este sintoma. Sintoma que
se vuelve refractario en un proceso final de vida a pesar de que los pacientes sean tratados
por profesionales dedicados al cuidado paliativo y tengan un buen control de sintomas
fisicos. Para estos profesionales la peticion de eutanasia por parte del paciente puede dar
lugar a dilemas éticos y pueden aparecer situaciones de estrés emocional, y una alta carga
de responsabilidad tanto en el proceso como a la hora de realizar la prestacion. En nuestro
pais, aun no tenemos estudios de referencia que nos ayuden a comprender los motivos
por los cuales un paciente considera la eutanasia como la opcion mas valida de las que

ofrece la sanidad espafiola para poder paliar su sufrimiento. Debemos conocer al paciente
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y su historia de vida para reconocer los factores que pueden desencadenar el sufrimiento

existencial y la peticion de muerte médicamente asistida.

9. Material y método.

9.1 Disefo.

Se realizara un trabajo original de metodologia cualitativa, esta se englobara dentro de un
paradigma naturalista, fenomenoldgico o constructivista y hermenéutica. La tarea
principal de la investigacion es entender la complejidad de la experiencia vital que supone
el proceso de la eutanasia desde el punto de vista de quienes experimentan el fenbmeno,
involucrando al investigado y al investigador en una interaccion social dependiente de la
que surge el conocimiento. El ser humano, esta siempre interpretando, €s un proceso
dindmico y dependera de los significados de la persona y se su apreciacion particular

frente a un hecho concreto (50-52).

La triangulacion metodoldgica se basa en usar varios métodos de investigacion para
estudiar el mismo fendmeno y puede observar el problema desde diferentes angulos.
Incrementa la validez del estudio y aporta consistencia a los hallazgos debido a que cada
estrategia estudia el fendmeno desde una perspectiva diferente. Para este trabajo se
utilizaran tres técnicas de triangulacion (55):

Triangulacion metodoldgica Betwen-methos (entre métodos) las dos técnicas de

investigacion cualitativa empleadas seran:

- Laobservacion participante (OP).

- Las entrevistas semi estructuradas (53,55)

Triangulacion espacial: Se recogeran datos del mismo fendmeno en 3 Unidades de

Observacion (UO): 2 hospitales, un centro de AP. Los centros se encuentran en diferentes

localidades catalanas y tienen diferentes niveles de atencion.

Triangulacién de persona: Recoleccién de datos de dos o tres niveles de informantes

(individuos, parejas, grupos...) que se usa para validar la informacion en interés de la

investigacion.

- Grupal: mediante la OP a profesionales de la salud y pacientes que soliciten la

prestacion.
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- Individual: mediante entrevistas semiestructuradas a profesionales de la salud,
pacientes que soliciten la prestacion y a personas que pertenezcan a la asociacion
DMD (53-55).

9.2 Observacién Participante (OP).

Es el método de investigacion cualitativa que permite observar a través de los sentidos.
Concede al investigador la posibilidad de descubrir, describir y explicar patrones de
conducta de una manera sistematica y en detalle sin manipular ni modificar lo que sucede
a nuestro alrededor. Mediante la OP se pretende documentar el proceso de la eutanasia
desde su peticion hasta la muerte del paciente. EI tiempo que media entre la solicitud y la
respuesta a la peticion, tanto si esta es favorable al deseo del paciente como si es
denegada. Queremos a su vez registrar todos los contactos que mantiene el paciente con
los profesionales sanitarios, ya sean los profesionales que habitualmente prestan sus
cuidados o los referentes de cada UO. Por razones éticas, el momento del fallecimiento
de la persona no sera observado para poder preservar la dignidad y la privacidad del
paciente y su entorno en un momento tan intimo. Si quedara registrado el procedimiento,
dénde, cuando y quienes estaban con el paciente en el momento de su muerte. La OP
pretende observar, describir y contextualizar el proceso de la eutanasia en nuestro entorno
y los distintos patrones de conducta de los participantes. Para que la OP sea efectiva

precisamos tener un plan previo y un conocimiento del campo (50,51).

9.2.1Preparacién previa del trabajo de campo.

Para realizar la entrada al campo donde se desarrollara la OP, nos pondremos en contacto
con varios centros sanitarios del territorio catalan en los que se practica la prestacion. Un
hospital de nivel terciario, en la provincia de Barcelona, un hospital de nivel secundario
en la provincia de Tarragona y un Centro de AP, situado en la comarca del Baix Penedés
en Tarragona. Todos los centros seleccionados poseen grupos de referentes para guiar y
atender al paciente y a los profesionales durante el proceso de prestacion de la eutanasia.
Se realizara peticion formal al CEIC. A su vez mantendremos la primera toma de contacto
con la asociacion DMD. Preparacion del material de campo (grabadora, material de

oficina, diarios de campo...)
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Peticién CEIC
A los distintos centros
sanitarios

Observacién
— participante.

Contacto mediante
mail con los
responsables de cada
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Entrevistas semi

estructurada
participantes OP:
PREPARACION DEL v Pacientes que
TRABAJO DE CAMPO — . TRABAIO DE |, | sohcrtenr la
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DMD participen durante
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Entrevistas semi
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Informantes:
Entrevistas a personas
Ll que pertenezcan a la
asociacion
DMD

Preparacisn del
material de campo

Diagrama de flujo, elaboracion propia.

9.2.2 Unidades de Observacién (UO).

El campo de observacién consta de tres UO, escogidas de manera intencional. En ellas
podremos observar el proceso en tres escenarios distintos. La OP se realizara en un
periodo no concreto, el tiempo de informacién dependera de las solicitudes de ayuda a

morir que se registren en las tres UO. Se realizara la OP hasta conseguir de forma efectiva:

- Cubrir un rango 6ptimo de tépicos relevantes.

- Obtener datos lo mas especificos posible.

Unidad de Observacion 1:

Hospital Universitari de Bellvitge (HUB): EI HUB es un hospital publico, universitario,
investigador e innovador que pertenece al ICS. Como hospital de nivel terciario, en red,
da cobertura y es el centro de referencia para 201.192 habitantes en las zonas del Prat de
Llobregat y Hospitalet. Ademas de ser centro referente de procesos que requieran de alta
especialidad y tecnologia para mas de 2 millones de habitantes de las areas Metropolitana

Sur, Camp de Tarragona y Terres de I’Ebre. No posee unidad de Cuidados Paliativos.

Unidad de Observacion 2:

Hospital Universitari Joan XXII (HJ23). Hospital publico, universitario, investigador e

innovador, pertenece al ICS. La gerencia territorial de HJ23 atiende a una poblacion de
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600.000 habitantes y es el hospital de referencia para las comarcas del Alt Camp, el Baix
Penedés, el Tarragonés y el Priorat. También es hospital de referencia para las comarcas
del sur de Catalunya. Es un centro en red que da respuesta experta al incremento de la

complejidad de la demanda de la poblacion. Posee unidad de cuidados paliativos

Unidad de Observacion 3:

Centre Atencio Primaria EI Vendrell. Este centro de AP pertenece a la Xarxa Santa Tecla.
Este centro da cobertura sanitaria a una poblacién de 47.252 habitantes, es un centro
publico, que cubre todo el ciclo vital de la poblacién. Esta situado en la provincia de

Tarragona en la comarca del Baix Penedes.

Referentes de las UO:

Centro Sanitario Contacto

Hospital Universitari De Bellvitge (HUB) eutanasia@bellvitgehospital.cat
Hospital Juan XXIII (J23) cberbis.hj23.ics@gencat.cat
Centre de AP EI Vendrell emartin@xarxatecla.cat
tmateu@xarxatecla.cat

Tabla 5, elaboracion propia.

9.2.3 Trabajo de Campo.

Escoger tres escenarios distintos de observacion es importante para incrementar el valor
y la calidad del estudio y a su vez, para abarcar mas poblacién y muestra con diferentes
realidades.

La observacion se realizard desde una perspectiva holistica, considerando a los
participantes como un todo, trataremos de comprender a las personas dentro del marco de
referencia de estas, situandonos en el contexto e interpretando su realidad como ellos la

experimentan.
Dividiremos la fase de trabajo de campo de la OP en tres partes:

- Interaccion social no ofensiva: con esta accion queremos lograr que los
participantes se sientan cbmodos y acepten nuestra presencia en el campo.

- Obtencidn de datos: buscar las estrategias y las tacticas mas adecuadas para la
recogida de los datos.

- Registro de los datos: mediante un diario de campo.
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La entrada al campo: Se realizard una primera aproximacion al campo. Mediante mail,

haremos una primera toma de contacto con los referentes de eutanasia de los diferentes
centros seleccionados. En esta primera aproximacion, queremos concretar como podemos
acceder al campo, conocer los escenarios en los que este proyecto de investigacion puede
llegar a desarrollarse y definir nuestro rol. Sera la fase de establecimiento del rapport,
con las personas que vamos a estudiar. Para facilitarlo estableceremos las siguientes

pautas de actuacion:

- Mostrar interés por todo.
- Respetar y aceptar las costumbres y los tiempos de cada informante.
- Ayudar siempre que se nos pida.

- Observar desde la humildad.

Negociacion del propio rol: Debemos sentar las bases de las condiciones de observacion,

qué, como cuando y a quién se observa. Mediante una negociacion previay continua. Con
ello se pretende establecer un equilibrio entre el trabajo de investigacion y el
acompafiamiento de los informantes. Se realiza una guia para la OP con el fin de recordar

al investigador los objetivos de nuestra investigacion (anexo 3).

Participacion: la participacion dentro de las UO tendra una visién Etic, como analista y
como observadora ajena al fenémeno y Emic como miembro de la cultura hospitalaria,

en la que se comparte un lenguaje comun (50,51,55).
Pautas de actuacion:

- Evitar los conflictos
- Evitar concentrarse en un solo individuo

- Ser imparcial.

9.2.4 Instrumentos de recogida de datos OP.

Todos los participantes en el estudio formaran parte de un censo que se realizara mediante
la informacion aportada en la ficha del informante (anexo 4). La recogida de datos
durante la OP se realizara mediante las notas de campo. Estas pueden ser anotaciones

manuales, pero también pueden ser Gtiles grabaciones de audio y video.
Pautas y recomendaciones:

- No es imprescindible iniciar la toma de notas el primer dia.
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- Cada nota debe tener una fecha en la que conste el dia, la horay el lugar.

- Cada nota debe tener una referencia concreta.

- Dejar margenes en las notas para posibles comentarios o afiadidos posteriores.
- Distinguir entre citas literales, resumidas o texto libre.

- Deben ser curiosas en los detalles y en los contextos.

- Registrar lo que no comprendemos.

- Registrar todo lo que nos llame la atencién.

- Registrar los silencios.

Las notas de campo daréan lugar al diario de campo que sera individual e intransferible
para cada UO. A traves del diario, se ira relatando el desarrollo de la investigacion.
También quedaran registrados, con fechas, los sucesos importantes, los recursos que

podamos necesitar, los problemas que puedan surgir y las posibles soluciones.
Esquema para la realizacion del diario de campo:

- Describir el contexto
- Qué aporta de interés
- Lanarracién de la historia

- Lainterpretacion del observador (54,55).

9.3 Entrevistas semiestructuradas.

Mediante esta técnica cualitativa se pretende establecer un proceso de dialogo entre los
informantes y el investigador. Perseguimos como objetivo concreto conocer qué sienten
las personas frente la eutanasia, tanto si son ellos los que solicitan la prestacion, como si
son los profesionales sanitarios, que puedan formar parte alguna del proceso, o si son
personas anonimas que desean una muerte indolora y sin sufrimiento para su final vida.
La intencién es adentrarnos en la perspectiva del entrevistado, recoger sus emociones y
sentimientos y la manera en la que categoriza y explica lo que hace frente a un fenémeno

ya de por si complejo.

Se mantendra una conversacion guiada con preguntas abiertas cuya finalidad es recordar
al investigador los temas de interés y si no surgen, puedan ser preguntados directamente.
El guion de las preguntas (anexo 5) se realizd a partir de la revision bibliografica,

siguiendo ademas la siguiente pauta:

— Preguntas abiertas.
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— Preguntas especificas, evitando aquellas que se contesten con un si o un no. Si
se da el caso, pediremos al informante que nos explique el porqué de su
respuesta.

— Preguntas finales (51-55).

9.3.1 Poblacién y muestra entrevistas semiestructuradas.

Las entrevistas se realizardn a tres grupos de informantes, profesionales de la salud,
pacientes que hayan solicitado la prestacion de ayuda a morir mediante la eutanasia o el
SA 'y personas que pertenezcan a la asociacion DMD. Las caracteristicas de seleccion de
la muestra seran individuales para cada grupo de informantes. Deben cumplir los criterios
de inclusion formulados por el investigador para cada categoria. Cada informante tendra
una ficha personal a la que solo tendra acceso el investigador (anexo 4), Todas las
entrevistas se grabaran en audio y la duracion no sera inferior a 30 minutos, para mayor
calidad del estudio. Todos los participantes deberan leer y firmar el consentimiento

informado.

9.3.2 Poblacién y muestra: Profesionales de la salud.

La seleccion de la muestra sera intencional y no probabilistica, lo cual nos permitira
invitar a un nimero pequefio de informantes. Se llevara a cabo un muestreo selectivo por
la posibilidad de ofrecer una informacién profunda y detallada del asunto de interés para

la investigacion y por el lugar que ocupan dentro del contexto.
Deberan cumplir los siguientes criterios de inclusion:

— Ser profesionales de la salud (médico/a, enfermera, trabajador/a social, psic6logo/a).

— Haber estado en contacto con pacientes que hayan solicitado la ayuda a morir mediante
la eutanasia, en cualquier momento del proceso, y quieran participar de forma
voluntaria en este proyecto de investigacion.

— Firmar el consentimiento informado.

Quedaréan fuera del estudio los profesionales con familiares en cuidados paliativos o con

enfermedades degenerativas que comporten un gran sufrimiento existencial.

Se realizardn entrevistas semiestructuradas a los profesionales de la salud que hayan

intervenido durante todo o alguna parte del proceso. Las preguntas que se formularan

vendran determinadas por la busqueda bibliogréafica, serdn nuestras preguntas guia, que

podran ser modificadas por los datos recogidos en el trabajo de campo durante la OP en

interés de la investigacion.
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9.3.3 Poblacién y muestra: Pacientes que hayan solicitado la prestacion de ayuda a morir
mediante la eutanasia o el SA.
Nuestra muestra serd intencional y no aleatoria, deben ser pacientes que a traves de las

distintas UO seleccionadas para el estudio, soliciten de forma oficial su deseo de morir
mediante la eutanasia. En esta primera toma de contacto les explicaremos en qué consiste
el estudio, si quieren participar en €l y si nos dan el consentimiento para realizar la OP
durante el proceso. Mediante la realizacion de una entrevista semi estructurada,
pretendemos conocer los motivos por los cuales las personas solicitan la eutanasia. Previo
a larealizacion de la entrevista, se pasaran cuatro escalas, el indice de Barthel para valorar
su independencia para las ABVD, la escala HADS con la que valoramos la ansiedad y la
depresion, la escala validada EDSOL, previo permiso para su uso, con la que
detectaremos si existe soledad existencial y la escala de deteccion del malestar emocional
de la SECPAL(11,56-58) (anexo 6). Las preguntas guia se realizaran en base a los datos
obtenidos a través de la revision bibliografica y en interés de la pregunta de investigacion
y de los objetivos planteados en el estudio.

Los pacientes deberan cumplir los siguientes criterios de inclusion:

Personas que soliciten la eutanasia o expresen su deseo de morir, quieran participar en el

estudio de forma voluntaria y hayan firmado el consentimiento informado.

9.3.4 Poblacién y muestra: Informantes asociacion DMD.

Incluimos en esta parte del estudio a las personas que demandan tener una muerte digna
a final de su vida, para ello, nos pondremos en contacto con la asociacion DMD. Esta
asociacion sin animo de lucro tiene dos centros proximos, situados en Sitges y en
Vilafranca del Penedés. Se realizard una seleccion inicial intencional, no aleatoria de los
participantes, después, mediante el muestreo en avalancha o bola de nieve, pediremos a
los participantes de la muestra inicial que comuniquen a los posibles informantes la
realizacion de este proyecto de investigacion y si desean formar parte del estudio. La

muestra se extraera de manera seriada hasta que se alcance la saturacion de datos.

Los participantes deberan cumplir los siguientes criterios inclusion:

Pertenecer a la asociacion DMD.

Ser mayor de edad.

Querer participar de forma voluntaria en este trabajo de investigacion

Hayan firmado el consentimiento informado.
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Aquellos participantes que tengan alguna patologia de salud mental quedaran excluidos

de la muestra.

Mediante preguntas guia queremos que los posibles informantes nos puedan hablar de la
muerte y desde su punto de vista qué entienden por muerte digna, conocer si la LORE es
la ley que la sociedad necesita como solucidn para poder morir con dignidad y qué opinién

tienen de los CP.

10. Analisis y Recogida de datos.

Se iniciara la recogida de datos a través de la transcripcion integra y literal del diario de
campo de cada UO y de las entrevistas semiestructuradas. Una vez realizada las
transcripciones, se procedera a leerlas, tantas veces como el investigador precise con el
fin de definir categorias y denominarlas con un codigo, esto nos permitird encontrar
unidades de andlisis identificando, temas 0 segmentos a partir de los datos obtenidos, en
la OP y en las entrevistas semiestructuradas. La codificacion, nos ayuda a agrupar el
andlisis de los datos que se refieran a una misma idea, tema, pensamiento, concepto,
interpretacion. Nuestra codificacion sera por colores que a su vez agruparemos en
categorias y subcategorias. El analisis de los datos nos dirigira a aquellos significados que

mas se repitan hasta llegar a la saturacion teorica (51,54).

Como resultado de la indagacion cualitativa y como propdsito general del estudio, la
intencidn es lograr un conocimiento profundo y detallado del proceso de morir mediante
la aplicacion de la eutanasia desde la perspectiva del paciente y del profesional que lo
acomparie en el proceso. Para el analisis de los datos se utilizara el software informatico
MAXQDA(53).

11. Aspectos Eticos.

El tratamiento, la comunicacion y la cesion de los datos de caracter personal de todos los
sujetos participantes se ajustaran a lo dispuesto en el Reglamento UE 2016/679 del
Parlamento Europeo y del Consejo de 27 de abril de 2016 de Proteccion de Datos
(RGPD), incluye una correccion de errores publicado en el DOUE de 23 de mayo de
2018. Ademas del cumplimiento de la Ley Organica 07/2021, de 26 de mayo, sobre
proteccion de datos personales y garantia de los derechos digitales y su modificacion,
martes 9 de mayo. Segun la legislacion mencionada, los participantes pueden ejercer los

derechos de acceso, rectificacion, cancelacion, oposicion, limitacién del tratamiento de
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datos incorrectos o solicitar una copia o trasladen a un tercero, para lo cual deberan
dirigirse a mi como enfermera responsable del estudio. Para ejercitar estos derechos, o si
desea saber mas sobre confidencialidad pueden dirigirse a la Autoritat catalana de

Proteccio de dades o a la Agencia de Proteccion de proteccion de datos.

El estudio se realizard segun la legislacion vigente en proyectos de investigacion en

nuestro pais, Ley de Investigacion Biomédica 4 de julio de 2007.

Los datos recogidos de los participantes seran codificados por la categoria profesional y
por la palabra informante a los participantes que no sean profesionales de la salud seguida
de un numero adjudicado por mi, ej.: MED_1, ENF_1, TS 1,PSC 1, INFORMANTE_1
Por lo tanto, su identidad no sera revelada a persona alguna. Los datos seran custodiados
en la red corporativa de la Universidad Rovira i Virgili y solo serén leidos, por mi como

investigadora.
11.1Permiso al CEIC y consentimiento informado.

Se solicitard de manera formal y por escrito, al CEIC de cada institucion, a la direccién
Médica y a la direccidon de Enfermeria, los permisos necesarios para poder realizar esta

investigacion.

Se redactard un consentimiento informado explicando de forma clara en qué consiste
nuestro estudio y se facilitara a todos los participantes. Deberan leerlo y firmarlo, asi
como expresar cualquier duda que tengan al respecto para que pueda ser aclarada por el

investigador (anexos 7,8).

12. Aplicabilidad y Utilidad del Proyecto.

El proyecto de investigacion desarrollado pretende aportar conocimiento sobre el proceso
de eutanasia. La LORE es una ley muy nueva, aln no tenemos estudios de referencia en
nuestro pais en los que podamos conocer la perspectiva de los pacientes que solicitan la
prestacion y de los profesionales de la salud que forman parte del proceso. Los datos
obtenidos a través de las narrativas de los informantes y de la OP pueden ser generalizados
de manera externa a otros grupos y/o instituciones en los que el fenémeno tenga lugar. El

estudio puede ser replicado en otras UO.
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La importancia de estos estudios cualitativos para enfermeria queda patente en los
articulos consultados en la revision bibliografica en el que el papel de la enfermera es
crucial durante todo el proceso. Por lo que consideramos que este estudio puede aportar
datos para una generalizacion interna y dotar a las profesionales de enfermeria de nuevas
herramientas y competencias a la hora de afrontar la eutanasia. Asi como utilizar la
informacion en las diferentes areas que componen la profesion enfermera, como son, la
asistencial, la gestora, la docente y la investigadora. Es importante profundizar en el
conocimiento y en la preparacion de los profesionales que reciben una peticion de muerte
médicamente asistida. Saber como podemos afrontar cada paso y cada acompafiamiento
del paciente hasta su final de vida. Siempre desde la empatia, la compasion, entendiendo
al paciente y su entorno, su historia de vida y respetando su decisién. No hay muchos
estudios en nuestro pais que hablen de la muerte por eutanasia y pocas veces se tiene la
oportunidad de darle voz al que desea morir de expresar lo que siente. Es importante ver
el fendbmeno desde su perspectiva, esto ayudara a los profesionales de la salud, a
reflexionar sobre la muerte, sus procesos y sus significados. Somos conocedores de la
relevancia que en la actualidad tiene la enfermera gestora de casos en nuestra sanidad.
Esta profesional de la préctica avanzada aporta atencion a las personas fragiles,
dependientes que necesitan unos cuidados altamente complejos, todo ello de forma
personalizada y colaborando con otros profesionales en el proceso. En numerosas
ocasiones son el primer profesional al que los pacientes manifiestan su DAM, por lo que
ser referentes en los procesos finales de vida puede ayudar a garantizar los cuidados y el
derecho a una muerte digna. Ademas, favorece la comunicacion y la coordinacion con el
resto de los profesionales. Documentar el proceso a través de la OP, pretende dar
visibilidad a las numerosas intervenciones de cuidados que la enfermera realiza al
paciente que solicita la prestacion y puede aportar datos relevantes sobre el rol de la
enfermera en la demanda de muerte por eutanasia. Numerosos estudios consultados para
la realizacion de este proyecto de investigacion pertenecen a otros paises en los que la ley
de eutanasia o el SA tienen un largo recorrido. Demuestran que el papel de la enfermera
es crucial en todo el proceso, desde la planificacion en la toma de decisiones, hasta el
momento del fallecimiento. También se demuestra que las enfermeras que atienden
dichas demandas son profesionales especializadas en cuidados paliativos, formadas para
prestar la mejor atencidn a las personas en situaciones de final de vida. Ya sea porque son
pacientes que entran dentro de la atencion paliativa o pacientes que demandan una muerte

digna mediante la eutanasia, o el SA. A partir de este tipo de estudios, se detectan las
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carencias que aun enfrentamos los profesionales de la salud en nuestro pais para que los
pacientes mueran de forma digna. Segln datos de la SECPAL?, “mas de 126.000 personas
requieren atencion paliativa especializada en Espafia y estima que entre el 40 y el 60% de
los pacientes con enfermedad avanzada o que se encuentran al final de la vida no tienen
la atencion que precisan” por lo que impera avanzar en formacion, en los profesionales,
pero también en la sociedad. La investigacion puede ser replicada en todos los centros
donde se realice la prestacion. Nos permitira ampliar los conocimientos sobre los motivos
que llevan a un paciente a solicitar la muerte mediane la eutanasia. Conociendo las causas
quizaés, se podrian hacer intervenciones previas que puedan detectar e incluso paliar de
forma efectiva el sufrimiento existencial, siempre que el manejo esté realizado por
profesionales entrenados y formados en acompafiamiento al final de vida. De ahi la
importancia que tiene fomentar la docencia en CP. Con formaciones especificas en
cuidados en Situacion de altimos dias (SUD), planificacién anticipada, comunicacion de
malas noticias, acompanamiento al duelo... que permitan desarrollar técnicas,
habilidades y actitudes que ayuden a afrontar con garantia de calidad el fenomeno a

estudio.

13. Limitaciones del estudio.

Limitaciones metodoldgicas:

Negacion del paciente que solicita la prestacion para participar en el estudio. Este
particular puede dar lugar a no obtener una muestra representativa y a que la OP no pueda

realizarse.
Limitar el campo solo a 3 UO, podemos no obtener resultados representativos.

Limitaciones del Investigador:

Pocos estudios de referencia que permitan fundamentar la relevancia de la investigacion.
La inexperiencia del investigador.
El desgaste emocional y psicologico que supone trabajar con la muerte.

Limitacion en la validez de los datos:

1 https://www.secpal.org/en-espana-existe-un-deficit-claro-de-recursos-en-cuidados-paliativos/
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Los datos extraidos seran de Cataluiia, la CCAA con mayor nimero de prestaciones
realizadas, los resultados obtenidos pueden ser un sesgo al no ser generalizables a otras
CCAA en las que la LORE no esta implementada por igual. Los datos que arroje esta
investigacion pueden ser equiparables a estudios realizados fuera de Espafia, teniendo en
cuenta que son paises en los que la eutanasia o el SA tienen un mayor recorrido, asi como

las diferencias culturales, sociales y econémicas de cada pais.

Limitaciones por factores externos:

La OP depende de las peticiones de eutanasia recibidas en las 3 UO y de que el
investigador sea informado de todas y cada una de las peticiones, por lo que implica de
manera necesaria a terceros para su realizacién. Ademas, podria provocar una falta de
seguimiento por parte de los profesionales de la salud a largo plazo al no tener un tiempo

especifico de estudio.
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14. Cronograma. TFM vy Proyecto de Investigacion.
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15.

Presupuesto.

PRESUPUESTO
Recursos materiales ¥y hamanos Recursos econdmicos

Perszonal:
Colaborador
Gasolina

Peajes

Material oficina:

- Bic Cristal Stylus - Boligrafo de bola aznl (3
unidades)

- Oxford Black N'Colours - Europeanbook
multiasignatura espiral, tapa extradura A4+,
rayade 5 x 5, verde

Equipos:

- Sony ICD-UX560 Memoria interna v tarjeta de
memoria Negro - Dictafono (AAC, MP3, WMA,
4000 ME, LCD, USE, Litio, Memoria interna ¥
tarjeta de memoria)

- Pen drive memoria USE 8gb audio mini voice
recorder microspia spy cimice flash

- Licencia programa MAXQDA para coedificar datos
Analisis profesional MAXQDA (2 ailos)

- Ordenador portatil MS5I Pulse 16 AI CIVKG-
023XES Intel Core Ultra spy cimice flash

- Inscripcidn a Jornada Internacional de la Sociedad

Espaiiola de Cuidados Paliativos

- Hotel 2 dias
- Vuelo ida-vuelta

Total

Tabla 6, elaboracion propia.

1500€
1000€
S00€

11.33€
34.08¢

83.00€

16.3%€

107.10€

1349€

430 €

162€
320€
367T€
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16.Anexos.

1. Algoritmo y términos de la Ley de eutanasia (ICS).

Informacié escrita sobre la malaltia: Si no té capacitat: Voluntats E g
Sol-licitud per escrit (o similar). anticipades Representant? ‘g 2 E
Consentiment informat (capacitat). E aE
Compleix els requisits:
- Majoria d’edat i nacionalitat o residéncia (més de 12 mesos).
- Malaltia o patiment greu incurable, certificat pel metge/essa
responsable.
Si no té capacitat: Voluntats
Sol-licitud per escrit (o similar) anticipades. Representant? 15
Procés deliberatiu Reiterar la voluntat 16
del pacient 17
Comunicar-ho a I’Equip Assistencial (i, si vol el pacient, a familiars i/o persones
properes)
Consulta amb metge/essa consultor/a
Informe del consultor/a ‘ ‘ <10 ‘ 18 ‘
Comunicar al pacient I’informe del consultor/a Comunicar-lo a la Comissié de 19
Garantia i Avaluacié (CGA) 20
El president/a designa dos membres de la CGA 21
Informe dels dos membres 22
Comunicar al president/a de la CGA i al metge/essa responsable 23
Ajut per a morir ‘ 24 ‘
Comunicar-ho a CGA 25

El termini maxim seria de 51 dies en total.
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2. Paises donde la eutanasia es legal.

PAISES LEY

Espafia

Holanda

Bélgica

Luxemburgo

Canada

Nueva Zelanda

Austria

Colombia

https://www.boe.es/eli/es/10/2021/03/24/ (LORE )

Ley de terminacion de la vida a peticidn propia (2002)

Ley de eutanasia (2002)

Ley de cuidados paliativos, eutanasia vy suicidio asistido (2009)

Ley C-14 de ayuda médica a morir (2016), modificada por la Ley C-7 (2021)

Ley de Eleccion al Final de la Vida (2020)

Ley de Final de la Vida (2021)

https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/DI1J/resolucion-0825-de-2018.pdf

Tabla 7, elaboracién propia
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3. Guion para la realizacion del trabajo de campo:

Observacion Participante.

Registrar todo mediate cuaderno de campo.
Utilizar un cuaderno de campo para cada UO.
Pactar como serd mi entrada al campo.
Qué, cudndo y como observo.
Describir la UO.
Observar el lenguaje no verbal de las personas que estan en el campo.
Describir como esta y como encontramos el paciente ;y el entorno?
Describir como esta y como encontramos al profesional.
Describir como me encuentro en cada situacion.
Datos de interés:
o Dias que transcurren desde la peticion hasta la decision final.
o Dias que se retnen los referentes y los equipos médicos con el paciente y
su entorno.
o Posicion en el campo

o Composicion del campo.
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4. Ficha Informantes.

FICHA INFORMANTE OF ¥ ENTREVISTA

cadigo infarmants: rerfil infarmanks:
Fsendanima: Unidad d= infermasion:
Dafos de la persona jnformants
&e&ﬂﬂaﬂrw mm

e aue lleva wivisnd placing.

QEupERin actual v ANRE0QTES

Wijenda v estructura domeEstjiop-familiar

N2 de DRRARDAR Jue ¥IKRD =n 12 yiiRodR (RCWA 12 Infacmants):
Tipe de ¥iviends, (piso, ¥ivignds wnifamiliar, finca... |
Begiman.de 1= yivenda (seaniadad, slavilern amsida-- -

ne. | Parentescg sexo Eded

Profesion

1

2

sintesis:

Motas de campao:

Qbsarvaciones:

items sobre los que nos da informasidn (cadige o palakra clave):

cadigo/mombre DurEsion Luggr ¥ condiciones
| archjvn 3udin {min}

Hora

Entrevistador/sa: | Transcriptor/a:
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5. Guion para las entrevistas semiestructuradas.

5.1Guion preguntas semiestructuradas a los profesionales de la salud:

¢Me puede explicar que cree usted que es el sufrimiento existencial?

¢Me puede decir si ha identificado este sintoma en los pacientes que solicitan la
eutanasia? ¢En caso afirmativo, me puede decir qué argumentaba el paciente para solicitar

la prestacion?

¢Por qué cree que la persona toma esta decision?

¢Qué es para usted la eutanasia?

¢Qué sentimientos y emociones genera en usted una demanda de eutanasia?
¢Ha practicado alguna vez la eutanasia?

En caso afirmativo ¢;me puede explicar como se sinti6? ;Qué hizo inmediatamente

después de realizar la prestacion?
En caso negativo ¢cOmo cree que se sentird si alguna vez realiza la intervencion?
¢Cree que es un fracaso terapéutico?

v' Si la respuesta es Si, razénela.
v" Si larespuesta es No, razénela
¢Cbémo cree que la LORE ayuda a los pacientes en su final de vida?

¢Cree que la LORE da solucion a todas las personas que pueden estar viviendo con un

sufrimiento existencial?
Si la respuesta es Si, razonela

Si larespuesta es NO ¢ que otras opciones se podrian barajar para poder ayudar a paliar el

sufrimiento existencial?
¢ Tiene algo més que afadir?
Muchas gracias por su participacion.

5.2Guion entrevistas a las personas que han solicitado la prestacion:

¢Cémo se encuentra hoy?
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¢Qué patologia tiene?

¢Cuanto tiempo lleva enfermo/a?

¢Ha sido tratado por la unidad de Cuidados paliativos?
En caso afirmativo, ¢durante cuanto tiempo?

¢Me puede explicar como es un dia de su vida?

¢Qué es para usted vivir con dignidad?

¢Por qué ha decidido morir?

¢ Necesita decir algo mas?

Muchas gracias por su participacion.

5.3Guion preguntas participantes asociacion DMD:

¢ Desde cuando es socio de la asociacion?

¢Cual es el motivo que le llevo a pertenecer a DMD?

¢ Qué es para usted, morir dignamente?

¢Qué opina de las voces que aln estan en contra de la LORE?

¢Cree que es la ley que este pais necesitaba para procurar una muerte digna?

v" Si larespuesta es Si, razénela.

v' Si la respuesta es No, razonela.
¢Qué cambiaria de la actual ley?
¢Queé opina sobre los cuidados paliativos?
¢Necesita decir algo mas?

Muchas gracias por su participacion.



»

UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

6.Escalas.

6.1 Escala Deteccion de malestar emocional.

Fecha de administracion: Nombre paciente:
Hora de administracion:

NHC:
Evaluador:

DETECCION DE MALESTAR EMOCIONAL (DME) - Grupo SECPAL

12. ;Cémo se encuentra de animo, bien, regular, mal, o usted qué diria?

= Entre 0 “muy mal” y 10 “muy bien”, ;qué valor le daria?:

0 1 2 3 4 8 6 7 8 9 10
Muy mal Muy bien

22, ;Hay algo que le preocupe?  []Si [INo
= En caso afirmativo, le preguntamos:
En este momento, ¢qué es lo que mas le preocupa?
Tipo de preocupacién (sefiala y describe)

[] Econémicos
[ Familiares
[ Emocionales
[] Espirituales
[J somaticos
[J otros:

32, ;Como lleva esta situacion?
Entre 0 “no le cuesta nada” y 10 “le cuesta mucho”, ; qué valor le daria?:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No le cuesta nada Le cuesta mucho
42, ; Se observan signos externos de malestar? [J]Si []No
= En caso afirmativo, sefiala cuales:
[J Expresién facial.
(tristeza, miedo, euforia, enfado...).

[J Aislamiento.
(mutismo, demanda de persianas bajadas, rechazo de Vvisitas,
ausencia de distracciones, incomunicacion...).

[J Demanda constante de compaiiia / atencion.
(quejas constantes...).

[ Alteraciones del comportamiento nocturno.
(insomnio, pesadillas, demandas de rescate no justificadas, quejas...).

[ Oftros:

Observaciones:

CRITERIOS DE CORRECCION - DME:
(10-item 1) +item 3 S [10-( )+( )=

2 Es un cuestionario que se aplica en enfermos al final de vida, que consta de dos partes. La primera va
dirigida a evaluar el estado de animo y la percepcioén de afrontamiento de la situacién. La segunda parte
permite una observacion al profesional sanitario, de la presencia de signos externos de malestar emocional
(57).
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6.2 Escala Detencidon de Soledad Existencial.

Fecha de administracion:
Hora de administracion: Codigo / Nimero:
Evaluador:

DETECCION DE SOLEDAD EXISTENCIAL (EDSOL), pagina 1 de 2

1a. ¢ Ultimamente se ha sentido solo?

NNCA | winca | "Veces® | 'Veces | sewpme | SIEMPRE
O o o O o o

1b. Por qué? (independiente de las respuestas que dé el paciente se le
pregunta el porqué).

2a. ;En qué medida se ha sentido solo?

NADA I UN POCO | ot | BASTANTE | MUCHO | MucHismo
0 0 | 0 | ] 0 0

2b. Por qué? (independiente de las respuestas que dé el paciente se le
pregunta el porqué).

3a. En general, ;disfruta de la compaiiia, contacto o relacién con los

demas?
NUNCA [ | VECES SimpRE | SIEMPRE
0 0 8] 0 0 0

3b. Por qué? (independiente de las respuestas que dé el paciente se le
pregunta el porqué).
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Fecha g2 administracion:
Hora de administrachin: Codigo / NOmera:
Evalagar.

DETECCION DE SOLEDAD EXISTENCIAL (EDS0L), pagina 2 de 2

4a. ; Con qué frecuencia el enfermo se encuentra acompanado?

— NONCA VECES VECES sEmoRe | SEMPRE
O ] o ) O a
4b. Las personas gue acompanan al enfermo son:
SEMPRE LA MI3MA PERS0HA
PAREJA HLID | HiJa | HERMARONA HIETOHA OTRA
8] 1] =] a 0

SIGNO S EXTERNOS DE SOLEDAD EXISTENCIAL
a. iConsideras gue el enfermo presenta signos externos de soledad?
p. &j. comportamientos, verbalizaciones, ete. 051 [ No
= En caso afirmative, sefialar cuales:
b. [ El enfermo solicita expresamente no recibir visitas.
c. [] Hay visitas que incomodan o generan malestar emocional al enfermao.

d. [] El enfermo utiliza el mavil u otres dispositives electronicos para
pasar el tiempo yio comunicarse con los demas.

e. [] El enfermo demanda compaifia ylo atencién (p. ). quejas constantes).
f.  Walora la intensidad global de Soledad en el enfermo en una escala (0-10):

0 1 2 3 4 5 8 T & @ 10
NADA MAXIMA

CRITERIOS FROVISIONALES DE CORRECCION - EDSOL:
SOLEDAD =ITEM 1 +[TEM 2+TEM 3 [  J=( )+{ 1+{ )

OB SERVACIONES
» Punfuacion maxima: 15.
= Loe Hems 1k, 2b | 3b no e2 suman, pera complemantan la Informaclon scbre la soladad
ded enfenma. I3 poelble c3ued o2 la misma, ¥ la necesidad o no de dervaclon 3

especialist3s. El ltem 4 noe da Informacian por parte del profesianal sanitark.

Figura 1. Ezcala de Deteccion de la Scoledad Existencial (EDSOL)

3 Escala elaborada para evaluar la soledad existencial (EDSOL), consta de dos partes: la primera dirigida
al enfermo, y la segunda, dirigida al profesional sanitario. Otorga una puntuacion maxima 15 de un rango
entre 0-15, formado por la suma de las puntuaciones(11).
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6.3 Escala Hospitalaria Ansiedad y Depresion (HADS)

HADS- Ansiedad (7 items)

1. Me siento tenso(a) o nervioso(a)

- o—= 1w NNz +

2. Tengo una sensacion de miedo, como si algo

HADS -Depresién (7 items)

1. Todavia disfruto con lo que antes me gustaba

- o—= 1wmw N3 +

2. Puedo reirme y ver el lado divertido de las cosas

horrible me fuera a suceder
- o 1w N3 +

- o= wsw 2NNz +

3. Me siento alegre

3. Tengo mi mente llena de preocupaciones - o— wew>NN s +

- o——i1=mm N3 + 4. Me siento como si cada vez estuviera mas lento
4, Puef:lo estar sentado(a) tranquilamente y sentirme - o N O+
relajado(a)
5. He perdido el interés en mi aspecto personal
- o——1wm N + P P p

.. - - o——:wswm-MN: +
5. Tengo una sensacién extrafia, como de “aleteo” en

el estomago 4. Me siento optimista respecto al futuro

- o—— 1w Es + - o——1wmw: NN +

6. Me siento inquieto(a), como si no pudiera parar de 7. Me divierto con un buen libro, |a radio o un
moverme programa de televisién

- o—=1=mm 2NN +
- o—= 1w NN +

7. Me asaltan sentimientos repentinos de panico

- o—1wmwm 2NNz +

4 La escala HADS es un método utilizado para evaluar los sintomas de depresion y ansiedad a nivel
hospitalario en pacientes con patologias cronicas, degenerativas o cancer. Evalla a pacientes no
psiquiatricos, por lo que es una herramienta valida para la deteccion del disconfort emocional en los
enfermos con patologias no mentales(58).
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6.4  indice de Barthel

Indice Barthel
Actvided | Descripeion Puntaje
1. Incapaz 0
Comer 2, Necesita ayuda para cortar extender mantequila, usar condmentos, efc, 5
3, Independiente {la comida esta al alcance de b mano) 10
) Incapaz, no s manbene sentado 0
Trasladarse entre| 2, Necesita ayuda mportante (1 persona entrenada o 2 personas), pueds estarsentado . 5
lasilaylacama 3 Necesita aigo de ayuda (una pequena ayuda fisica o ayuda verbal) 10
4 Independients 15
Aseopersons 1, Necesita ayuda con & aseo personal 0
2. Independients para lavars @ cara, 1as manos y los dientes, pelnarse y afetarse 5
1. Dependiente 0
Usodel retrete | 2, Necesta alguna ayuda, pero puede hacer algo solo 5
3. Independiente (entrar y sait impiarse | vestin) 0
Bararse 0 1. Dependiente 0
Ducharse 2. Independiente para baiiarse o ducharse 5
1. Inmovi 0
)
— 2, Independiente ot} sila de ruedas en 5O m y 5
3, Anda con pequena ayuda de una persona ffisica o verbal) 10
| 4 Independiente al menos 50 m, con cualuier fipo de muleta, excepto andador 15
1, Incapaz
Subiry bajar ncapg
it 2 Necestta ayuda fisea o verbal pusde levar cualguier tpo de muleta 5
3, Independiente para subk y bagr 10
l, dlente 0
Vestrse y .
PSR 2. Necesta ayuda, pero puede hacer la mitad aproximadamente, sn ayuda §
3, Independiente, Incuyendo bolones, cremalems, cordones, ele 10
1, Incontinents (0 necesta que & suministren enema) 0
Control de heces 2, Acclente excepcional (una/semana) §
3. Contiente 10
1. Incontinente, 0 sondado incapaz de cambiaree fa bolsa 0
Control de orina | 2, Accidente excepeional (mamo uno/24 horas) 5

3, Continente, durants al menos 7 dias 10

5> El indice de Barthel en un indicador de independencia de la persona. Con este indice, medimos la
capacidad de la persona para realizar las ABVD. Es una medida facil de aplicar con una alta fiabilidad y
viabilidad(59).
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7. Peticion formal al Comité de Etica De investigacién Clinica

(CEIC).

Mi nombre es Adoracion Rodriguez Vazquez, soy graduada en enfermeria por la
Universidad Rovira i Virgili (URV) desde el afio 2016. En la actualidad, comparto mi
actividad asistencial en la unidad de ICTUS del HUB y la docencia como profesora
asociada de la URV, imparto clases en las asignaturas de Infermeria en la Persona Gran,
Infermeria Basica del cicle vital i Cures pal-liatives.

y por la presente me dirijo a ustedes con la siguiente documentacién adjunta para que den
su conformidad, al proyecto de investigacion que deseo realizar en su institucion, este

proyecto se ha realizado como TFM del Méster en Investigacion en Ciencias Enfermeras.
Esperando su respuesta, quedo a su disposicion.

Pueden contactar conmigo a través de los siguientes recursos:

Correo electronico institucional:

adoracion.rodriguez@urv.cat

a.rodriguez@bellvitgehospital.cat

Correo electronico personal:

evlex37@gmail.cat.

Teléfono personal: 615X XXXXX
Atentamente:

Adoracion Rodriguez Vazquez

8. Hoja de Informacion y Consentimiento informado.
Proyecto de investigacion, dentro de la asignatura Trabajo Fin de Master del
Master en Investigacion en ciencias de la Enfermeria

TITULO DEL PROYECTO: El sufrimiento existencial no aliviado como precursor de

la demanda de eutanasia. Proyecto de investigacion cualitativa.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Adoracion Rodriguez Vazquez

Fecha: 01/04/2024
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Puedo ser contactada a través mail o por teléfono:

evlex37@gmail.com

adoracion.rodriguez@urv.cat

a.rodriquez@bellvitgehospital.cat

teléfono: 615X XXXXX

Propuesta Proyecto de Investigacion.

Mi interés sobre este tema de estudio viene dado por mi experiencia académica y
profesional en los cuidados paliativos. Me gustaria comprender la necesidad de la persona
que se haya frente a un sufrimiento extremo de poner fin a su vida y, si esta necesidad no
obedece a un error en el sistema de cuidados al no ser capaces de aliviar el sufrimiento
tanto fisico como emocional del paciente y su familia(1). Actualmente, la mayoria de las
muertes en nuestro entorno son en mayor o menor medida médicamente intervenidas.
Para los profesionales sanitarios, la sociedad y el Estado, puede existir una dicotomia
entre procurar una muerte digna y demandada por la persona mediante la aplicacion de la
eutanasia o el suicidio asistido y el deber ético de preservar el derecho a la vida de las
personas(2,3). Los avances médicos y tecnoldgicos que tuvieron lugar a mediados del
siglo pasado y la mejora en los determinantes de la salud, han provocado que en hoy en
dia tengamos una sociedad con més afios de vida, pero més enferma(3). Segun el INE las
principales causas de muertes en nuestro pais en el afio 2022 fueron por este orden,
patologias cardiacas, patologias respiratorias y tumores. El 61,8% de las defunciones se
produjeron en personas mayores de 80 afios en las que también hay un alto porcentaje de
patologias neurodegenerativas, como la demencia o la enfermedad de Alzheimer(4). En
nuestro pais, la eutanasia no es cualquier manera de morir, es el deseo de una persona en
pleno uso de sus facultades mentales de poner fin a su vida, que se ve limitado por la ley
Organica 3/2021, de 24 de marzo. En este sentido la ley es muy clara y restringe esta

peticion a dos supuestos muy especificos:
- Pacientes en fase terminal (esperanza de vida inferior a 6 meses)

- Discapacidad grave producida por patologias incurables y que pueden reducir
de forma dréstica la calidad de vida percibida provocando un sufrimiento extremo

y un dolor que no pueda ser controlado por otros medios(5,6).

83


mailto:evlex37@gmail.com
mailto:adoración.rodriguez@urv.cat
mailto:a.rodriguez@bellvitgehospital.cat

e
UNIVERSITAT ROVIRA i VIRGILI

En el afio 2022, los datos aportados por el INE certificaron 260 defunciones de personas
que habian solicitado ayuda para morir. EI 78,1% eran mayores de 60 afios, 134 hombres
y 126 mujeres. En el primer afio en que la ley entra en vigor, en nuestro pais fallecieron
mediante la aplicacion de la eutanasia 59 personas. Por lo que se confirma la tendencia al
alza. Las patologias del Sistema nervioso fueron el grupo de enfermedades mas frecuentes
para solicitar una muerte médicamente asistida, siendo la Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA) la mas prevalente en el 41% de los casos(4). Realizando una primera busqueda
bibliografica para conocer lo que hay descrito en la literatura formulé la siguiente
pregunta de investigacion: ¢Puede ser el sufrimiento no aliviado un precursor para
demandar la eutanasia, qué dilemas éticos, emocionales o institucionales pueden surgir

durante el proceso por parte de los profesionales?

Este trabajo de investigacion pretender estudiar el proceso de eutanasia desde su peticién
hasta la muerte del paciente. Para llevar a cabo este trabajo de investigacion, primero se
realizard una revision bibliografica sistematica en las diferentes bases de datos indexadas,
para conocer lo descrito en la literatura al respecto del tema a estudio. Para ello los
articulos deberan cumplir los criterios de inclusion y exclusion. Se realizara un trabajo de

investigacion cualitativa, en el que se combinaran varias estrategias de investigacion.

Metodologia

Después de una exhaustiva busqueda bibliografica para poder poner en contexto lo que
la literatura actual describe sobre el tema a estudio, se realizara un trabajo de investigacion
cualitativa, esta se engloba dentro de un paradigma naturalista, fenomenoldgico o
constructivista. Para llevar a cabo la investigacion combinaremos dos estrategias de

investigacion.
. Observacion participante
. Entrevistas semi estructuradas.

Unidades de observacion:
El trabajo se pretende realizar dentro del entorno que el paciente haya escogido para que
se practique la eutanasia. Queremos observar el proceso desde su inicio en tres escenarios

diferentes y que tuvieran profesionales referentes para la practica de la eutanasia.

Unidad de Observacion 1:
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Hospital Universitari de Bellvitge: EI HUB, pertenece al ICS, como centro de nivel
terciario, es un hospital en red que da cobertura y es hospital de referencia para 201.192
habitantes en las zonas del Prat de Llobregat y Hospitalet. Ademas de ser centro referente
de procesos que requieran de alta especialidad y tecnologia para mas de 2 millones de
habitantes de las areas Metropolitana Sur, Camp de Tarragona y tierras del Ebro. No

posee unidad de Cuidados Paliativos.

Unidad de Observacion 2:

Hospital Universitari Joan XXII (HJ23). La gerencia territorial de HJ23 atiende a una
poblacién de 600.000 habitantes y es el hospital de referencias para las comarcas del Alt
Camp, el Baix Penedeés, el Tarragoneés i el Priorat. También es hospital de referencia para
las comarcas del sur de Catalunya. También es un centro en red de asistencia sanitaria
publica, que da respuesta experta al incremento de la complejidad de la demanda de la

poblacion. Posee unidad de cuidados paliativos

Unidad de Observacion 3:

Centre Atenci6 Primaria EI Vendrell. Este centro de AP pertenece a la Xarxa Santa Tecla.
Este centro da cobertura sanitaria a una poblaciéon de 47.252 habitantes, es un centro
publico, que cubre todo el ciclo vital de la poblacién. Esta situado en la provincia de

Tarragona en la comarca del Baix Penedes.

Escoger tres escenarios distintos de observacion es importante para incrementar el valor
y la calidad del estudio y a su vez, para abarcar mas poblacién y muestra con diferentes

realidades.

Entrevistas semiestructuradas:

Seleccion de la muestra profesionales de la salud: la seleccion de la muestra sera

intencional y no aleatoria. Las entrevistas se realizaran a profesionales que quieran
participar en el estudio de manera andnima y que sean referentes del proceso o tengan o

hayan tenido participacion en alguna etapa del proceso.

Se utilizaran preguntas guia, que contenga material dirigido a estimular la conversacion,

constara de preguntas semiestructuradas en forma de:
- Preguntas abiertas relevantes sobre el tema

- Preguntas especificas, evitando aquellas que se contesten si 0 no
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- Preguntas finales

Estas preguntas se organizaran alrededor del tema de investigacion escogido, en un mismo
espacio y con un tiempo definido. La discusion se grabara en audio con un minimo de 30
minutos de duracién y un maximo de 90.

Seleccion de la muestra a informantes que hayan solicitado la prestacion: Muestra

intencional y no aleatoria. Se incluirdn a todos los pacientes/usuarios que hayan solicitado
la prestacion de ayuda a morir.

El Unico motivo de exclusidn sera que rechacen participar en el estudio.

A los participantes se les pasaran varias escalas para tener un marco de referencia de su
estado actual y después de hacer la entrevista se solicitara permiso para poder
acompariarlo durante todo el proceso. Las entrevistas se realizaran en el lugar y en el
formato escogido por el informante (presencial o virtual), se grabardn en audio y la
extension serd de 30 a 90 minutos como maximo.

Seleccion de la muestra a socios de la asociacion sin animo de lucro DMA.

La seleccion de la muestra serd intencional y no aleatoria. Se incluird a todo aquel que
quiera participar en el estudio, pertenezca a la mencionada asociacion, sea mayor de edad
y no tenga problemas de salud mental.

A los participantes se les explicara el estudio y cuél seria su participacion en él.
Mediante entrevistas semiestructuradas queremos conocer qué define la poblacion como
muerte digna, cual es el limite que los participantes exponen para poder solicitar la
eutanasia, qué piensan sobre la ley y si alguno de ellos o algln familiar ha solicitado la
prestacion. Las entrevistas se realizaran en el lugar y en el formato escogido por el
informante (presencial o virtual), se grabaran en audio y la extension sera de 30 a 90

minutos como maximo.

Consideraciones éticas:

Los datos recogidos de los participantes seran codificados por la categoria profesional
seguida de un numero adjudicado por mi ej: MED_1, ENF_1, TS 1, PSC_1
INFORMANTE_1 por lo tanto, su identidad no sera revelada a persona alguna. Los datos
seran custodiados en la red corporativa de la Universidad Rovira i Virgili y solo seran
leidos, por mi como investigadora.

El tratamiento, la comunicacion y la cesion de los datos de caracter personal de todos los
sujetos participantes se ajustaran a lo dispuesto en el Reglamento UE 2016/679 del

Parlamento Europeo y del Consejo de 27 de abril de 2016 de Proteccion de Datos
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(RGPD), ademas del cumplimiento de la Ley Orgénica 03/2018, de 5 de diciembre, sobre
proteccion de datos personales y garantia de los derechos digitales. De acuerdo con lo que
establece la legislacion mencionada, usted puede ejercer los derechos de acceso,
rectificacion, cancelacion, oposicién, limitacion del tratamiento de datos que sean
incorrectos o solicitar una copia o que se trasladen a un tercero, para cual deber dirigirse
al enfermero del estudio.

El estudio se realizard segun la legislacion vigente en proyectos de investigacion en
nuestro pais, Ley de Investigacion Biomédica 14/2007.

Gracias.

Yo (nombre y apellidos)

He leido o me han leido la informacion del estudio.
He podido hacer preguntas sobre el estudio.
He recibido suficiente informacion sobre el estudio.

He hablado con:

Comprendo que mi participacion es voluntaria
Comprendo que puedo retirarme del estudio:
a) Cuando quiera
b) Sin tener que dar explicaciones
c) Sin que esto repercuta en mis cuidados médicos.
Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio y doy mi consentimiento
para el acceso y utilizacion de mis datos en las condiciones detalladas en la hoja de

informacion.

El INVestigador: e Firma:
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