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Listado de siglas

CP - Cuidados Paliativos
DALM - Deseo Acelerar La Muerte

ABVD - Actividades Basicas de la Vida Diaria

Palabras clave: Eutanasia, Calidad de vida, Enfermo terminal, Clinicas del
dolor
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Resumen

El debate sobre la asistencia médica para morir culminé en Espafia con la Ley de regulacion de
la eutanasia, basada en la autonomia y dignidad del paciente ante el sufrimiento intolerable por
enfermedad terminal o irreversible, diferencidndose de la sedacién paliativa y la distanasia. El
envejecimiento poblacional y el aumento de enfermedades crénicas han generado una
creciente necesidad de abordar la calidad de vida al final de la misma y la autonomia del

paciente en las decisiones clinicas.

Objetivo: Analizar la percepcion de la calidad de vida de los enfermos terminales con la

aprobacion de la Ley de regulacion de la eutanasia.

Material y método: Se llevd a cabo una exhaustiva revision bibliografica sistematica,
consultando las bases de datos CINAHL®, MEDLINE® y PubMed® durante el periodo
comprendido entre 2005 y 2025. Se utilizaron los términos MeSH "Euthanasia”, "Quality of life",
"Terminally ill" y "Pain clinics", combinados mediante el operador booleano "AND". Se aplicaron
criterios especificos de inclusién y exclusion para la seleccion de los estudios relevantes,

resultando finalmente en un conjunto de 10 articulos para su analisis detallado.

Resultados y discusién: El analisis de los diez articulos seleccionados reveld que la
autonomia del paciente, la preservacién de su dignidad y el control efectivo del sufrimiento
intenso son elementos centrales en la percepcidon de una calidad de vida aceptable al final de la
vida. Los estudios exploraron en detalle la fenomenologia del sufrimiento, la concepcion de una
"buena muerte" desde la perspectiva del propio paciente, el nivel de apoyo profesional hacia la
eutanasia, los desafios en la implementacion de la ley de muerte digna, la relacién del DALM
con factores psicologicos y funcionales, las motivaciones subyacentes a la solicitud de muerte

asistida y diversas perspectivas de caracter filosofico sobre el tema.

Conclusiones: La autonomia del paciente, la preservacion de su dignidad y el control efectivo
del sufrimiento se presentan como pilares fundamentales para alcanzar una calidad de vida
aceptable en la etapa final de la existencia. La legislacién sobre la eutanasia parece asociarse
con una percepcion mejorada de esta calidad de vida. El dolor crénico (irreversible e intenso)
se manifiesta como un factor determinante que puede intensificar el deseo de adelantar la
muerte. Se subraya la necesidad de futuras investigaciones en este campo, especialmente en
el desarrollo de herramientas estandarizadas para la evaluacion de los factores asociados a la

demanda de eutanasia y su posible relacion con las clinicas de dolor.
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Abstract

The debate on medical assistance in dying culminated in Spain with the law regulating
euthanasia, based on patient autonomy and dignity in the face of intolerable suffering due to
terminal or irreversible disease, and differentiated from palliative sedation and distanasia.
Population aging and the increase in chronic diseases have generated a growing need to

address quality of life at the end of life and patient autonomy in clinical decisions.

Objective: To analyze the perception of the quality of life of terminally ill patients with the

approval of the law regulating euthanasia.

Resources and method: An exhaustive systematic literature review was carried out, consulting
the CINAHL®, MEDLINE® and PubMed® databases during the period between 2005 and 2025.
The MeSH terms “Euthanasia”, “Quality of life”, “Terminally ill” and “Pain clinics” were used,
combined using the Boolean operator “AND”. Specific inclusion and exclusion criteria were
applied for the selection of relevant studies, finally resulting in a set of 10 articles for detailed

analysis.

Results and discussion: The analysis of the ten selected articles revealed that patient
autonomy, preservation of patient dignity and effective control of intense suffering are central
elements in the perception of an acceptable quality of life at the end of life. The studies explored
in detail the phenomenology of suffering, the conception of a "good death" from the patient's
own perspective, the level of professional support towards euthanasia, the challenges in the
implementation of the law of dignified death, the relationship of DALM with psychological and
functional factors, the motivations underlying the request for assisted death, and various

philosophical perspectives on the subject.

Conclusions: Patient autonomy, preservation of patient dignity and effective control of suffering
are presented as fundamental pillars for achieving an acceptable quality of life in the final stage
of existence. Euthanasia legislation seems to be associated with an improved perception of this
quality of life. Chronic pain (irreversible and intense) appears as a determining factor that can
intensify the desire to bring forward death. The need for future research in this field is
emphasized, especially in the development of standardized tools for the evaluation of factors

associated with the demand for euthanasia and its possible relationship with pain clinics.
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1. INTRODUCCION

La muerte como episodio final de la vida, es un evento tan natural y frecuente como el
nacimiento. En tiempos pasados, la mayor parte de las personas morian en casa, en medio de
sus seres queridos, con atencion religiosa, sabiendo que iban a morir y con todas las
facilidades para tomar las decisiones pequefias o grandes. La ciencia y la tecnologia médica,
han cambiado la forma de morir que era tradicional, hoy la muerte se ha "hospitalizado",

produciendo una involuntaria deshumanizacién de la medicina’.

El creciente numero de pacientes con lesiones o enfermedades crénicas o terminales que
solicitan asistencia médica para morir ha dado un impulso definitivo a reformas que suprimen
tipos penales como el homicidio por piedad y la ayuda al suicidio, o que regulan el acceso a los
procedimientos de asistencia médica para morir. En algunos casos, estas reformas han sido
aprobadas mediante profundos procesos democraticos, como referendos y debates
parlamentarios, que en general han tenido un relativo éxito. En otros casos, sin embargo, la
decisién ha estado en manos de tribunales que han reconocido, algunas veces, que la
eutanasia y el suicidio asistido estan amparados por varios derechos y libertades

fundamentales y, otras veces, que ningln derecho ampara el acceso a la muerte asistida.

2. MARCO TEORICO

2.1. Eutanasia

La practica de la “eutanasia” consiste en todas aquellas acciones realizadas deliberadamente
por profesionales sanitarios que tienen como objetivo provocar directamente la muerte a
peticion expresa, voluntaria y reiterada de un paciente capaz que presenta un sufrimiento
intenso, fisico o psiquico, a consecuencia de una enfermedad terminal o irreversible y que el

propio paciente experimenta como algo inaceptable, insoportable e indigno®.

Segun el BOE (2021)* la eutanasia significa etimoldégicamente «buena muerte» y se puede
definir como el acto deliberado de dar fin a la vida de una persona, producido por voluntad

expresa de la propia persona y con el objeto de evitar un sufrimiento.

En Espaiia, volviendo a atender al BOE (2021)*, nuestra ley distingue entre dos conductas
eutanasicas diferentes, la eutanasia activa y aquella en la que es el propio paciente la persona
que termina con su vida, para lo que precisa de la colaboracién de un profesional sanitario que,
de forma intencionada y con conocimiento, facilita los medios necesarios, incluido el

asesoramiento sobre la sustancia y dosis necesarias de medicamentos, su prescripcion o,
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incluso, su suministro con el fin de que el paciente se lo administre. Por su parte, eutanasia
activa es la accioén por la que un profesional sanitario pone fin a la vida de un paciente de
manera deliberada y a peticién de este, cuando se produce dentro de un contexto eutanasico
por causa de padecimiento grave, cronico e imposibilitante o enfermedad grave e incurable,

causantes de un sufrimiento intolerable.

Ni la sedacion paliativa ni la sedacién terminal son eutanasia. Su objetivo no es provocar la

muerte del paciente sino tratar sintomas intolerables y refractarios a otras terapias®.

2.1.1. Ley de regulacion de la eutanasia en Espaia

Si atendemos al escenario histérico sobre la regulacion de la eutanasia en Espafia, nos
remontamos a la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Derechos y Garantias de las Personas en el
Proceso de Morir (BOE)®.

Esta ley regula los derechos y garantias de las personas en el proceso de morir, que
comprende las situaciones terminal y de agonia, cuyas definiciones favorecen la seguridad
juridica al obviar dudas sobre su interpretacion. Se contempla el rechazo al uso inadecuado de
medidas de soporte vital, la limitacion del esfuerzo terapéutico y los cuidados paliativos
integrales. Todo ello, en el marco del respeto a la libertad de |la persona y a los derechos de los
pacientes, que incluye también el rechazo de tratamientos, sedacién paliativa y medidas de
soporte vital. El ejercicio de esta libertad personal solo puede realizarse previo suministro de la
informaciéon adecuada, leal, comprensible y continuada en todas las fases de la enfermedad
para el otorgamiento de un consentimiento valido por parte del paciente o de sus

representantes®.

Los cuidados paliativos y una atencién integral en el proceso de morir deben incluirse dentro
del ambito de la autonomia del paciente, en la que es preciso avanzar a través de una mejor
proteccion del derecho a recibir una adecuada atencion sanitaria que alivie, en lo posible, su
sufrimiento y el de sus personas mas allegadas, ademas de regular los deberes de los
profesionales y de las instituciones sanitarias y procurar seguridad juridica mediante la
prescripcion de directrices claras y la exclusion de responsabilidad derivada de asumir las

decisiones del paciente en el proceso de morir®.

El 18 de marzo de 2021, el Congreso de los Diputados aprobd por mayoria absoluta la Ley

Organica de Regulacion de la Eutanasia. El 25 de junio entro en vigor*.

El debate sobre la eutanasia, tanto desde el punto de vista de la bioética como del Derecho, se
ha abierto paso en nuestro pais y en los paises de nuestro entorno durante las ultimas

décadas, no solo en los ambitos académicos sino también en la sociedad, debate que se aviva
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periddicamente a raiz de casos personales que conmueven a la opinién publica. Un debate en
el que confluyen diferentes causas, como la creciente prolongacion de la esperanza de vida,
con el consiguiente retraso en la edad de morir, en condiciones no pocas veces de importante
deterioro fisico y psiquico; el incremento de los medios técnicos capaces de sostener durante
un tiempo prolongado la vida de las personas, sin lograr la curacién o una mejora significativa
de la calidad de vida; la secularizacion de la vida y conciencia social y de los valores de las
personas; o el reconocimiento de la autonomia de la persona también en el ambito sanitario,
entre otros factores. Y es, precisamente, obligacién del legislador atender a las demandas y
valores de la sociedad, preservando y respetando sus derechos y adecuando para ello las

normas que ordenan y organizan nuestra convivencia®.

Al cumplirse un afio desde la aprobacién de la Ley Organica de la Regulacion de la Eutanasia
en el Parlamento Espafiol, los datos que muchas comunidades auténomas de Espafia han
comunicado a la prensa muestran mucha variabilidad entre ellas en cuanto a las eutanasias
solicitadas, las llevadas a cabo y los profesionales sanitarios que se han declarado objetores de
conciencia. Tras ajustar las eutanasias por la poblacién y el numero de objetores por el de
médicos de cada comunidad auténoma, persisten grandes diferencias entre ellas’ como se

observa en la figura 1.
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Eutanasias Eutanasias Objetores/1000
solicitadas/ practicadas/ meédicos
100.000 habitantes 100.000 habitantes

Andalucia 0,22 0,13 13

Aragén 1,35 0,23

Islas Baleares 14 0,66

Canarias 0,31

Cantabria 2,05 0,86 50,3

Castilla-La Mancha 0,36 0,09

Castilla y Ledn 0,29 0,17 279

Catalufia 1,78 0,78 3,9

Extremadura 0,10

Galicia 0,7 0,15

Madrid 0,28 62,8

Murcia 0,33 0,26 12,1

C. Valenciana 0,46 0,26

Navarra 0,76

Pais Vasco 3,25 1,14 25

Figura 1. Eutanasias solicitadas y practicadas, y sanitarios objetores. Los datos no comunicados estan en blanco.
Extraida de: Gaceta Sanitaria 37 (2023)

Sin embargo, resulta importante para esta revision presentar la Ley 41/2002, de 14 de
noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en
materia de informacion y documentacion clinica (BOE)” que ya presenta cuestiones sobre
preservar la libre eleccién del paciente. En su articulo 2 (BOE, pag. 5, principios basicos)

encontramos la siguiente informacion:

1. La dignidad de la persona humana, el respeto a la autonomia de su voluntad y a su
intimidad orientaran toda la actividad encaminada a obtener, utilizar, archivar, custodiar

y transmitir la informacién y la documentacion clinica.

2. Toda actuacion en el ambito de la sanidad requiere, con caracter general, el previo
consentimiento de los pacientes o usuarios. El consentimiento, que debe obtenerse
después de que el paciente reciba una informacién adecuada, se hara por escrito en

los supuestos previstos en la Ley.

3. El paciente o usuario tiene derecho a decidir libremente, después de recibir la

informacioén adecuada, entre las opciones clinicas disponibles.

4. Todo paciente o usuario tiene derecho a negarse al tratamiento, excepto en los casos

determinados en la Ley. Su negativa al tratamiento constara por escrito.
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2.2. Calidad de vida

Tal y como indican Alfonso Urzua M. & Alejandra Caqueo-Urizar (2012)® existen diversas

definiciones para el concepto de calidad de vida atendiendo a diferentes autores:

Ferrans (1990b) define la calidad de vida general como el bienestar personal derivado de la

satisfaccion o insatisfaccién con areas que son de importancia para el individuo.

Hornquist (1982) define la calidad de vida en términos de la satisfaccion de necesidades en las

esferas fisica, psicologica, social, de actividades, material y estructural.

Shaw (1977) propone una definicidn objetiva y cuantitativa de la calidad de vida, expresada
mediante la ecuacion QL=NEx(H+S), donde NE representa la dotacion natural del paciente, H
la contribucién del hogar y la familia, y S la contribucion social. Entre las criticas a esta
definicidon se sefialan la ausencia de la evaluacion subjetiva del individuo y la imposibilidad de

una calidad de vida nula.

Lawton (2001) define la calidad de vida como una evaluacién multidimensional que considera
criterios intrapersonales y socio-normativos del sistema personal y ambiental de un individuo.
Destaca la interaccion entre los aspectos individuales y contextuales en la percepcion de la

calidad de vida.

Haas (1999) define la calidad de vida como una evaluacion multidimensional de las
circunstancias individuales de vida, en el contexto cultural y valérico al que se pertenece. De
manera similar a Lawton, esta definicion resalta la influencia del contexto sociocultural en la

valoracion de la calidad de vida.

Bigelow et al. (1991) definen la calidad de vida como una ecuacion que balancea la satisfaccion
de necesidades y la evaluacidon subjetiva de bienestar. Esta definicidon integra tanto los
componentes objetivos (satisfaccion de necesidades) como los componentes subjetivos
(bienestar percibido) de la calidad de vida.

Calman (1987) define la calidad de vida en términos de satisfaccion, alegria, realizacion y la
habilidad de afrontar, y la conceptualiza como la medicion de la discrepancia entre las
esperanzas y expectativas de una persona y su experiencia individual presente. Esta definicion
introduce el concepto de discrepancia expectativa-realidad como un factor determinante de la

calidad de vida.

Martin & Stockler (1998) definen la calidad de vida en funcién del tamafo de la brecha entre las
expectativas individuales y la realidad, estableciendo que una menor discrepancia se asocia
con una mayor calidad de vida. Esta definicion complementa la de Calman, presentando la

relacién inversa entre discrepancia y calidad de vida.

10
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Opong et al. (1987) ofrecen una definicién concisa, concibiendo la calidad de vida como las

condiciones de vida o la experiencia de vida.

Otro aspecto controversial es sobre el concepto de “calidad de vida” en los pacientes
terminales, el cual arrastra consigo una carga de subjetivismo y un riesgo de arbitrariedad, que

lo convierte en un tema bioético incomodo."

La calidad de vida solo es dimensionada en toda su magnitud por el propio paciente. Es por
tanto dificil determinar la “calidad de vida de una persona”, porque contiene un elemento
subjetivo que difiere de una persona a otra y hasta puede variar en una misma persona de un

momento a otro."

2.2.1. Dignidad y calidad de vida al final de la vida

Respecto a la muerte digna, segun indican Sergio Carvajal C., Bernardita Portales V. & Juan
Pablo Beca |. (2021) “el significado concreto o material de esta expresion admite muy diversas
concepciones, pues dependera de lo que las personas consideren digno para su propio
proceso de morir, lo cual tiene una gran subjetividad. Pero mas alld de las condiciones
especificas que cada cual considere, es posible delinear un concepto formal de muerte digna o
del proceso de morir dignamente. Asi, de acuerdo al Comité de Bioética de Catalufia, “morir
dignamente implica poder acabar la vida de acuerdo con ese hilo de coherencia que ha atado
el cuerpo, el pensamiento, la memoria, las creencias y el hacer de cada dia con la gente del
entorno. La singularidad de la dignidad y la voluntad de cada cual debe ser reconocida
especialmente en el proceso de morir”. En una muerte digna estan involucrados un conjunto de
aspectos personales, familiares y sociales que a su vez contemplan factores biolégicos,

espirituales, psicoldgicos, valéricos, creencias, etc.”

Segun la literatura de Ercan Avci (2022)° el informe del Hastings Center, Los Objetivos de la
Medicina: Estableciendo Nuevas Prioridades, preparado por un grupo internacional de 14
paises, especifica la evitacion de la muerte prematura y la busqueda de una muerte pacifica
como uno de los objetivos de la medicina. El informe del Hastings Center no identifica ninguna
prioridad para los objetivos de la medicina, pero recomienda “una medicina templada y

prudente”, que “respete la eleccién y la dignidad humanas”.

En este contexto, de desarrollo casi exclusivo de la medicina curativa, no es extrafio que
hayamos celebrado recientemente el cincuentenario del primer trasplante de érganos pero
debamos todavia esperar casi 15 afios mas para celebrar el correspondiente aniversario del
nacimiento de los cuidados paliativos y las unidades del dolor. David Callahan, en un editorial

publicado en The New England Journal of Medicine, reflexiona acerca del peligroso poder del

11
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«imperativo tecnoldgico» en el cuidado de pacientes al final de la vida y propone redefinir los
objetivos del progreso médico. «La muerte no debe ser el enemigo a batir, sino el dolor, la dis-

capacidad y la baja calidad de vida previa a la muerte». Por tanto, la investigacién no debe ir
dirigida exclusivamente a prevenir y curar enfermedades, sino también a ayudar a los seres
humanos a morir en paz. Morir en paz, sin embargo, es una expresion con una gran carga de
subjetividad. Ramoén Bayés aborda en un trabajo reciente los factores implicados en una
muerte en paz y llega a la conclusiéon de que aun cuando se ha avanzado en los Ultimos afios
en el tratamiento de los sintomas somaticos, nos queda mucho por hacer para aliviar el
sufrimiento de los enfermos al final de la vida. Intentar aliviar las preocupaciones de los
pacientes implica reconocer la gran variabilidad interpersonal y temporal en un mismo enfermo

y la necesidad de desarrollar instrumentos de valoracién adecuados'®.

En el vocabulario de la ética se utiliza la palabra distanasia para indicar la utilizacién en el
proceso de morir de tratamientos que no tienen mas sentido que la prolongacion de la vida

biologica del paciente®.

Como indica el Dr. Jordi Sans Sabrafen y el Dr. Francesc Abel Fabre 2005' basicamente,

algunos de los factores causales de la conducta distanasica u obstinacién terapéutica son:

1. Convencimiento acritico de algunos médicos de que la vida biolégica es un bien por el
que se debe luchar, al margen de consideraciones sobre la calidad de esa vida y que, a

tal fin, deben utilizarse todas las posibilidades que la técnica ofrece.

2. Adopcion de medidas terapéuticas que contemplan mas los aspectos cientificos de la

enfermedad que al enfermo, afectado de un proceso irreversible.

Por ultimo, no debe confundirse la “calidad de la vida” con el concepto de “valor de la vida”,
pues si la calidad es variable, el valor de la vida humana no lo es y siempre sera independiente

de las circunstancias”.

2.3. Enfermo terminal

Es aquel paciente portador de una enfermedad grave, que ha sido diagnosticada en forma
precisa, de caracter progresivo e irreversible, que tiene un prondstico fatal proximo y que no es
susceptible de un tratamiento conocido y de eficacia comprobada que permita modificar dicho
prondstico de muerte préxima. No existe un plazo exacto definido de prondstico vital para
considerar a un paciente en situacion terminal, pero usualmente se utiliza cuando ese plazo se

estima menor a 6 meses®.

12
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2.3.1. Autonomia del paciente terminal

El principio de autonomia es definido como la obligacion de respetar los valores y opciones
personales de cada individuo en aquellas decisiones basicas que le atafien. Presupone incluso
el derecho a equivocarse al hacer una eleccion. Este principio constituye el fundamento para la
regla del consentimiento libre e informado en el que se asume al paciente como una persona
libre de decidir sobre su propio bien y que este no le puede ser impuesto en contra de su

voluntad por medio de la fuerza o aprovechandose de su ignorancia'.

La legalizacion y regulacion de la eutanasia se asientan sobre la compatibilidad de unos
principios esenciales que son basamento de los derechos de las personas, y que son asi
recogidos en la Constitucion espafola. Son, de un lado, los derechos fundamentales a la vida y
a la integridad fisica y moral, y de otro, bienes constitucionalmente protegidos como son la

dignidad, la libertad o la autonomia de la voluntad®.

Segun Armengol R, Bayés R, Broggi MA, Busquets JM, Carreres A, Gomis C, et al. (2009)" por
principio de autonomia entendemos la capacidad para escoger libremente, entre diferentes
concepciones, la manera como queremos vivir. El ejercicio de esta autonomia, que da un
sentido genuino a nuestra vida, incluye cémo queremos que sea nuestro final. Por lo tanto,
cuando se nos niega la posibilidad de decidir sobre el final de nuestra vida o sobre las

decisiones que lo acompanan, se nos priva de autonomia.

Hace décadas que la ciudadania viene manifestando su interés por este aspecto tan sensible e
importante como es el derecho a decidir sobre la propia vida en circunstancias en que seguir
viviendo constituye un sufrimiento fisico o psiquico intolerable. Personas como Ramén
Sampedro, Inmaculada Echavarria o Maria José Carrasco han sido algunas de las que han
provocado mayor impacto social. Han generado una mayor visibilidad a la situacién de no
poder encontrar respuestas ante la de voluntad de morir y han permitido que se avance en
legislar, aunque el camino ha sido muy tortuoso para muchas de ellas, asi como para sus

familias™.

Asi definida, la eutanasia conecta con un derecho fundamental de Ila persona
constitucionalmente protegido como es la vida, pero que se debe cohonestar también con otros
derechos y bienes, igualmente protegidos constitucionalmente, como son la integridad fisica y
moral de la persona (art. 15 CE), la dignidad humana (art. 10 CE), el valor superior de la
libertad (art. 1.1 CE), la libertad ideolégica y de conciencia (art. 16 CE) o el derecho a la
intimidad (art. 18.1 CE). Cuando una persona plenamente capaz y libre se enfrenta a una
situacion vital que a su juicio vulnera su dignidad, intimidad e integridad, como es la que define
el contexto eutanasico antes descrito, el bien de la vida puede decaer en favor de los demas

bienes y derechos con los que debe ser ponderado, toda vez que no existe un deber
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constitucional de imponer o tutelar la vida a toda costa y en contra de la voluntad del titular del
derecho a la vida. Por esta misma razén, el Estado esta obligado a proveer un régimen juridico

que establezca las garantias necesarias y de seguridad juridica®.

2.4. Dolor cronico

Segun los datos del Barometro del dolor cronico en Espafia 2022 el dolor cronico es aquel
que tiene lugar de forma continua (durante mas de cuatro dias a la semana) y persiste desde
hace al menos tres meses. Desde el afio 2001, el dolor cronico es considerado como una

enfermedad en si mismo y no como un sintoma asociado a otras patologias.

El dolor cronico tiene un efecto devastador en muchas actividades de la vida diaria (comienzan
a disminuirse, circunscribiendo la amplitud del movimiento solo a los puntos en los que no se
siente dolor). No solo disminuye la calidad de vida del paciente al repercutir negativamente en
su salud fisica y emocional, también tiene efectos adversos en ambitos no relacionados con la
salud ya que dificulta participar plenamente de la vida social y familiar (segun una encuesta
europea, la mitad de los pacientes con dolor crénico se sienten cansados todo el tiempo y el 40

% indefensos o incapaces de pensar o funcionar con normalidad)'s6.

2.4.1. Clinicas / Unidades de dolor

El Dr. Covarrubias Gomez y el Dr. Guevara Lopez 2006'® aseguran que el dolor es un problema
frecuente en la sociedad, producido por diversos mecanismos biolégicos, los cuales afectan el
equilibrio fisioldgico, funcional, emocional, social y econémico de los individuos que lo padecen.
Debido a que la percepciéon del dolor s6lo puede ser obtenido de quien lo sufre y a la
complejidad de los mecanismos que lo producen, surgieron en el mundo especialistas
(algdlogos) dedicados a su estudio y tratamiento, los cuales introdujeron el concepto hoy
conocido como clinicas del dolor. Estos establecimientos poseen caracteristicas especificas
normadas internacionalmente, las cuales favorecen el abordaje terapéutico integral e
interdisciplinario de los pacientes. Por lo tanto, en estos sitios el paciente puede encontrar

ayuda especializada para el manejo de su dolor.

La misién de una clinica del dolor es brindar alivio, no solamente del dolor, sino también de los
sintomas que se asocian a éste 0 a su terapéutica, basandose en una atencién integral que
mejorara la calidad de vida del paciente, cubriendo sus principales necesidades como un ser
bio-psico-social. Ademas de los algdlogos, una clinica del dolor estd compuesta por psicélogos,

trabajadoras sociales y enfermeras; del mismo modo, puede contar con el apoyo de otros
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especialistas que sean requeridos. Lo anterior asegura que el manejo del paciente tenga un

enfoque multidisciplinario®.
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3. JUSTIFICACION

El envejecimiento poblacional, ademas de ser resultado de factores intrinsecos a la biologia,
también se debe a la combinacion de diversos elementos externos, como la disminucion de la
mortalidad (especialmente por enfermedades infecciosas), los avances en ciencia y tecnologia,
el aumento de recursos para enfrentar y prevenir enfermedades, y la mejora en la calidad de
los servicios de atencion médica, en particular en el tratamiento de enfermedades cronicas.
Estos aspectos parecen haber influido en la creacion de una nueva tendencia demografica, que
se caracteriza por un incremento gradual en la proporcion de personas mayores de 65 afos,

planteando asi desafios importantes para las sociedades industrializadas”.

Sobre el escenario demografico se menciona que el envejecimiento de la poblacion se
acentuara proximamente puesto que en 2023 cumplen 65 afios los nacidos en 1958,
considerados los primeros integrantes del baby boom espafiol. Aunque las migraciones
compensan el crecimiento negativo de la poblacién, se mantienen las previsiones demograficas

y se prevé que en 2050 la poblacion mayor de 65 afios suponga un 30,4 % del total™.

Espana es el cuarto pais europeo con mas personas mayores. Actualmente, el 20,1 % de los
espafioles tiene mas de 65 afios y se espera que esta proporcién aumente en los préximos 20

afos, cuando los integrantes del baby boom vayan alcanzando esa edad'®.

El informe plantea esta situacion afirmando que “la longevidad es un logro y una oportunidad,

pero también es un reto”"®.

Los pacientes de edad avanzada suelen padecer una o varias enfermedades croénicas, lo que
implica la necesidad de cuidados y seguimiento tanto en instituciones sanitarias como en sus
hogares. El crecimiento de la poblacién envejecida ha llevado a un aumento en el nimero de
pacientes con condiciones cronicas asociadas a la edad. Este fendmeno, conocido como
transicion epidemioldgica, es el resultado de cambios en la estructura demografica y las pautas

de salud en la sociedad"".

A pesar de que la sociedad occidental ha tendido a evitar y marginar la muerte, existe una
creciente corriente que busca recuperar su valor y su importancia como un evento natural en la
vida humana. Esta tendencia se manifiesta de diversas formas, como la recuperacién de ritos
funerarios tradicionales, la promocién de un dialogo mas abierto sobre la muerte y el proceso
de duelo, y la humanizacién del proceso de morir y los cuidados paliativos. Ademas, se ha
puesto mayor énfasis en las preferencias de los pacientes, con el objetivo de tomar en cuenta
sus deseos en cuanto a su cuidado y tratamiento al final de la vida, mediante la elaboracion de
un documento de Instrucciones Previas. Asimismo, recientemente se ha aprobado una ley de

prestacion de ayuda médica para morir, que permite a los pacientes en situaciones especificas
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tomar decisiones sobre el final de su vida. Callahan defiende la necesidad de redefinir los
valores para recuperar la naturalidad de la muerte en la época actual de la medicina, evitando
tanto la resignacion ante lo inevitable como la negacién utépica y fantasiosa de la

tecnociencia'’.

En nuestra sociedad, se ha venido aceptando cada vez mas la importancia de la autonomia de
las personas para tomar decisiones en la atencién médica en los Ultimos afos, lo que implica
que se requiera el consentimiento del paciente para cualquier intervencion sanitaria. Al mismo
tiempo, la medicina esta avanzando significativamente para mejorar las capacidades fisicas y
cognitivas de las personas, lo que ha permitido a los pacientes vivir mas tiempo. Sin embargo,
estos avances también han planteado nuevos desafios éticos, ya que la prolongacién de la vida
puede llevar a situaciones en las que el paciente no es capaz de tomar decisiones por si
mismo, por lo que el derecho debe proporcionar mecanismos para proteger la autonomia de los

pacientes'’.

El tema que oficialmente preocupa mas en nuestra sociedad en relacién con las enfermedades
irreversibles o terminales es, en este momento, el de la eutanasia activa. En cambio, se da una
situacién mucho mas frecuente y motivo de sufrimiento innecesario para el paciente, es la
llamada “distanasia”, situacién contraria a la eutanasia, y consistente en la aplicacion no
suficientemente justificada en ciertos pacientes, de tratamientos que empeoran su calidad de

vida mas aun que la propia enfermedad"'.
Las consecuencias de las conductas distanasicas' son:
1) Causa dolor y sufrimiento innecesario a pacientes y familiares.

2) Reflexion de los ciudadanos y pacientes sobre la necesidad de contar con apoyo legal para
protegerse de lo que se considera un poder incontrolado de los médicos en el tratamiento de

los enfermos.
3) Creacién de un clima favorable a la despenalizacion de la eutanasia activa.

4) Disminucion de la confianza en los médicos y en la asistencia hospitalaria.
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4. HIPOTESIS Y OBJETIVOS

Hipoétesis principal

“Los enfermos terminales perciben una mejora de la calidad de vida con la aprobacién de la

Ley de regulacion de la eutanasia.”

Objetivo general

Analizar la percepcion de la calidad de vida de los enfermos terminales con la aprobacién de la

Ley de regulacion de la eutanasia.

Objetivos especificos

(1) Relacionar el dolor crénico con la calidad de vida.

(2) Identificar el impacto del envejecimiento de la poblacién sobre la calidad de vida.
(3) Identificar y relacionar los factores asociados a la practica de la eutanasia.

(4) Contribuir al aumento del conocimiento sobre la eutanasia.

(5) Definir la relacion de la eutanasia con la situacién de los enfermos en las clinicas de dolor.
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5. MATERIAL Y METODOS

5.1. Diseno y estrategia de busqueda

Para la busqueda bibliografica del presente trabajo se utilizaron tres bases de datos: CINAHL
®, MEDLINE ® y PubMed ®.

A través de la coleccion de bases de datos que ofrece la Universidad Europea de Valencia se
obtuvo acceso a material que normalmente seria de pago o requeriria suscripciones

especiales.

Los documentos investigados se filtraron en un periodo de 20 afios, entre 2005 y 2025 -cuando
se realiza la busqueda- debido a que se queria obtener informacion de afios previos a la
aprobacion y puesta en vigor de la ley de regulacion de la eutanasia en Espafa y los afios

posteriores (comprendiendo que este ultimo periodo es mas corto).
Todos fueron cribados para que fueran a full text.

La lengua elegida para realizar la busqueda fue el espafiol y el inglés. Del mismo modo, todos
los articulos encontrados que no estuvieran en dichos idiomas quedaron descartados. Sin

embargo, todos los términos MeSH fueron buscados en inglés.

Los términos MeSH -o palabras claves- que se emplearon para realizar la busqueda en las

diferentes bases de datos fueron:
e Euthanasia (Eutanasia)
e Quality of life (Calidad de vida)
e Terminally ill (Enfermo terminal)

e Pain clinics (Clinicas/Unidad de dolor)

Estos términos MeSH fueron combinados mediante el operador booleano “AND” en cada una

de las busquedas.

La correspondiente busqueda se expone en la siguiente figura (figura 2) donde se resume la

combinacion de estas palabras claves con los respectivos operadores booleanos.
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Palabras clave

1) Euthanasia (Eutanasia)
2) Quality of life (Calidad de vida)
3) Terminally ill (Enfermo terminal)

(
(
(
(4) Pain clinic (Clinica/Unidad de dolor)

Busqueda

A. (1) AND (2) = 284 CINAHL + 330 MEDLINE + 552 PubMed
B. (1) AND (3) = 412 CINAHL + 280 MEDLINE + 364 PubMed
C. (1) AND (4) = 1 CINAHL + 4 MEDLINE + 44 PubMed

Num. total de articulos = 2271

Figura 2. Estrategia de busqueda. Tabla de elaboracion propia

5.2. Criterios de inclusion y exclusion

Como ya hemos indicado, la informacién obtenida se limité a un periodo de 20 afios (entre los
afnos 2005 y 2025), full text y que estuvieran en inglés y/o espaiiol, arrojando un total de 2271

resultados.

Los criterios de inclusion establecidos para esta investigacion fueron los siguientes:

- Articulos que estén comprendidos entre 2005 y 2025.

- Articulos que estén a full text.

- Articulos que estén escritos en inglés y/o espariol.

- Articulos que traten de la legislacién de la regulacién de la eutanasia en Espafia.
- Articulos que incluyan al menos una de las palabras clave.

- Articulos relacionados con las decisiones al final de la vida.
Los criterios de exclusion establecidos para esta investigacion fueron los siguientes:

- Excluir estudios cuyos resultados sean poco concluyentes con la materia estudiada.
- Excluir articulos que se centran en los cuidados paliativos.

- Excluir articulos relacionados con la ciencia veterinaria.

- Excluir articulos que no puedan acceder a su version completa.

- Excluir documentos duplicados.
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- Excluir articulos que se centran solo en asuntos religiosos.
Tras ser sometidos a los criterios anteriores nos quedamos con un total de 10 articulos

definitivos que seran utilizados para realizar su lectura critica y realizar esta revision. Este

proceso de seleccion de muestra queda definido en el siguiente diagrama de flujo (figura 3):
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Busqueda en CINAHL Busqueda en Medline Busqueda en PubMed
con las palabras clave con las palabras clave con las palabras clave
1740 5289 5493
Full text
2005 - 2025
Espariol - Inglés
697 614 960

Criterios de inclusion
y de exclusion

Resultados finales: 10

Figura 3. Diagrama de flujo. Elaboracién propia.
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6. RESULTADOS

Como se ha indicado con anterioridad tras realizar la busqueda de la literatura que va a ser
revisada nos encontramos con un total de 10 articulos, los cuales van a ser resumidos y

presentados en el siguiente apartado:

To die well: the phenomenology of suffering and end of life ethics

En el articulo de Svenaeus F. (2019)" el autor hace una descripcion fenomenolégica del
sufrimiento basado en diferentes conceptos como el estado de animo, el ser-en-el-mundo vy el
valor principal de la vida. El autor refiere que pese a los progresos en los cuidados paliativos,
todavia parece haber algunos casos en los que las terapias para aliviar el dolor no satisfacen
todas las demandas, dejando asi al paciente con un dolor intolerable. Mas complicados son los
casos en los que el sufrimiento intolerable percibido no consiste en dolor fisico, sino en la
incapacidad de hacer actividades basicas que se consideran que otorgan significado a la vida
del individuo. También relaciona el sufrimiento con la propia esencia del sujeto, es decir, no
poder mostrarse como uno quiere al resto de personas, perdiendo su identidad y dignidad. Por
tanto, propone comprender y evaluar las dificultades asociadas a la muerte para ayudar a los

profesionales sanitarios a ayudar a las personas al final de la vida.

Se centra en la perspectiva primaria (es decir, el paciente) y no en la perspectiva de una tercera
persona (en este caso, la ciencia médica), y comprender la experiencia del sufrimiento en
primera persona del paciente de manera empatica y dialégica (ademas de explorar qué ha

fallado en el cuerpo del mismo).

Svenaeus realiza una lista de las principales situaciones que pueden llevar al paciente a
contemplar la eutanasia: (1) Dolor intolerable. (2) No poder respirar. (3) Nauseas constantes.
(4) Pérdida de orina y heces. (5) No poder hacer cosas basicas, como comer, ir al bafio, leer y
moverse. (6) Volverse dependiente o una carga para los seres queridos. (7) No tener un lugar y
un propésito en el mundo nunca mas. (8) Perder la memoria y la cordura. (9) Ya no tener el

control. (10) Perder la dignidad.

Las conclusiones del articulo fueron que la descripcién fenomenoldgica del sufrimiento como un
fendmeno multinivel podria ayudar a mejorar la perspectiva al final de la vida al integrar
cuestiones como la dignidad, el morir como uno quiere haber sido (a sus propios ojos y a los
del resto) y al sentimiento de haber completado una vida cuando los cuidados paliativos ya no

son suficientes (caso de lvan llyich, presentado también en el articulo).
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Patient’s Perspectives on the Notion of a Good Death: A Systematic
Review of the Literature

En este articulo los autores Krikorian A., Maldonado C. y Pastrana T. (2019)% realizan una
revision bibliografica sistematica con los términos "calidad de la muerte", "buena muerte",
"calidad del morir" o "buen morir" y se seleccionaron estudios empiricos cientificos que
exploran la nocién de una buena muerte en pacientes adultos con enfermedades avanzadas y
potencialmente mortales. Se utilizaron los criterios de Hawker et al. para evaluar la calidad de

los articulos.

Los resultados se basan en 29 publicaciones relevantes para el analisis: las poblaciones de
muestra incluyeron pacientes con enfermedades terminales (SIDA, enfermedades
cardiovasculares, enfermedad pulmonar obstructiva crénica, y cancer), otros estudios se
centraron exclusivamente en adultos mayores, poblaciones mixtas que incluian pacientes,
familiares y profesionales de la salud y poblaciéon general. La mayoria de los estudios eran
estadounidenses o europeos, con 13 realizados en los EE. UU., 7 en paises europeos, 2 en

Japon y China, y uno en Canada, Uganda, India y Kenia.

Las conclusiones son que las nociones de los pacientes sobre una “buena muerte” son
individuales, unicas y diferentes, de naturaleza dindmica, fluctuando dentro de grupos
particulares. Las descripciones de una buena muerte desde la perspectiva del paciente en esta
revision sistematica coincidieron en los siguientes elementos centrales: control del dolor y los
sintomas, toma de decisiones claras, sensacion de cierre, ser visto y percibido como persona,
preparacion para la muerte y ser capaz de dar algo a los demas. También se encontré que
estos elementos estaban moldeados por aspectos como la cultura y la sociedad, los problemas

financieros, la religion y la espiritualidad, la enfermedad, la edad y las circunstancias de la vida.

Limitacion del esfuerzo terapéutico. Opinion de los profesionales

El estudio descriptivo prospectivo que nos presentan Mufioz Camargo JC, Martin Tercero MP,
Nufiez Lopez MP, Espadas Maeso MJ, Pérez Fernandez-Infantes S, Cinjordis Valverde P, et
al.?! se realiza en el Hospital General Universitario de Ciudad Real durante los meses de abril a
agosto del afo 2010. La muestra de conveniencia estuvo formada por 189 profesionales
(médicos, enfermeras, auxiliares) de los cuales un 21,7% fueron varones frente a un 78,3% que
fueron mujeres. La media de edad se sittuo en 40,39 afios DS+ 10, con una moda de 31 afios.
Se incluyd un cuestionario adaptado para su utilizaciéon en el ambito hospitalario de 18 items

con respuesta dicotémica.
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El 79,9% se encuentra a favor de la eutanasia, el 93,6% en contra de la distanasia, el 92,6% a
favor de la antidistanasia y un 99,5% a favor de la ortotonasia. El colectivo médico es el mas

contrario a la aplicacién de la eutanasia.

Los autores consideran que la limitacién del esfuerzo terapéutico en pacientes terminales se ha
convertido en un aspecto a considerar en la atencion médica y que durante los ultimos afios se
han sucedido muchos cambios en la medicina en general, que pueden resumirse en dos
hechos: el avance tecnolégico que ha permitido sacar adelante situaciones consideradas como
irrecuperables y el cambio de valores en nuestra sociedad, que se traduce en un apoyo cada
vez mayor a la participaciéon en la toma de decisiones de los pacientes, lo que se conoce como

principio de autonomia.

Sus conclusiones arrojan que los participantes tomarian en cuenta la decisién del paciente de

limitar las medidas extraordinarias en situacion de enfermedad irrecuperable.

El estudio revela que en la efectividad y utilidad de la practica asistencial se deberia incluir la
evaluacion ética por parte de los profesionales con el paciente, al quedar patente que la
mayoria de la muestra esta en contra del encarnizamiento terapéutico y a favor de una muerte

digna.

Impact of a legislative framework on quality of end-of-life care and dying
in an acute hospital in Spain

Por su parte Sepulveda Sanchez JM, Canca Sanchez JC, Pérez Trueba E, Rueda Dominguez
A, Morales Asencio JM y Morales Gil IM. (2010)* realizan un estudio transversal en un Hospital
de Andalucia para cuantificar los cambios en la practica clinica con respecto a los pacientes
que fallecen en un hospital de agudos desde que entré en vigor la Ley 2/2010%' del Parlamento
de Andalucia, de 8 abril. Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de

la Muerte.

Este estudio transversal evalué los registros médicos de 398 pacientes fallecidos en un hospital
de Espana (216 en 2009 y 182 en 2011) para analizar si se aplican las disposiciones de la Ley
2/2010 de Muerte Digna en la ultima semana de vida de los pacientes. Se revisaron los
registros en papel, con una revisién externa del 21% para asegurar la consistencia. Los
resultados muestran que la edad media de los pacientes era de 73,29 afos y la estancia

hospitalaria media de 10,35 dias.

Las conclusiones del estudio muestran que el impacto de la Ley de Muerte Digna en la practica
clinica andaluza mantiene desafios significativos. El cambio cultural hacia una atencién al final
de la vida mas digna es un proceso arduo, que va mas alla de la mera existencia de leyes. La

comunicacioén deficiente entre profesionales de la salud y pacientes es un problema critico, con

25



Universidad
Europea vALENCIA

muchos pacientes muriendo sin conocer su prondéstico ni participar en decisiones sobre su
tratamiento. La atencién domiciliaria es limitada, y la toma de decisiones sobre reanimacion
cardiopulmonar suele ser tardia. Aunque se observa una mejora en la provision de cuidados
paliativos, el testamento vital es poco utilizado, y las familias siguen siendo las principales
responsables de las decisiones. El acompanamiento familiar es valorado, pero la falta de
estrategias multifacéticas y la motivacion del personal de salud dificultan la implementacion
plena de la ley. Se concluye que las reformas legislativas deben complementarse con un

cambio cultural profundo y estrategias efectivas para garantizar una muerte digna.

Physical and psychological factors and the wish to hasten death in
advanced cancer patients

En este estudio transversal los autores Villavicencio Chavez C, Monforte Royo C, Tomas
Sabado J, Maier MA, Porta Sales J y Balaguer A (2014)® analizan el deseo de acelerar la
muerte (DALM) en pacientes con cancer avanzado ingresados en una Unidad de Cuidados
Paliativos (UCP) en Barcelona. Se inscribieron 101 pacientes, evaluando su estado psicolégico,
funcional y cognitivo. Se utilizé la version espafiola del SAHD (SAHD-Sp) para medir el deseo

de acelerar la muerte.

Los resultados confirmaron la fiabilidad y validez de la escala. El deseo de acelerar la muerte
se correlaciond significativamente con la depresion, el deterioro funcional y el peor pronéstico,
siendo las mujeres quienes presentaron mayores niveles de deseo de acelerar la muerte,
depresion y ansiedad total. La escala SAHD-Sp demostrd ser una herramienta unidimensional
util para evaluar el deseo de acelerar la muerte en esta poblacién, destacando la importancia

de abordar el sufrimiento emocional y fisico en pacientes con cancer avanzado.

No se encontré correlacion entre DALM y supervivencia, pero si entre el estado fisico y la

supervivencia.

El estudio destaca la importancia de evaluar el DALM en pacientes con deterioro fisico y
psicoldgico significativo, reconociendo la dificultad de diferenciar entre un deseo genuino de
acelerar la muerte y la aceptacion de la muerte inminente. La aplicacién de la escala en
culturas mediterraneas requiere sensibilidad debido a la comunicacion delicada sobre la

muerte.
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Factors Associated With Terminally lll People Who Want to Die

En el siguiente articulo los autores Cheung G, Martinez-Ruiz A, Knell R, O'Callaghan A y
Guthrie DM (2020)** investigan la relacién entre diferentes factores biopsicosociales de
pacientes con un prondstico de vida inferior a los 12 meses que habian expresado su deseo de
acelerar la muerte. El instrumento que utilizaron fue “Evaluacién de Residentes interRAI para
Cuidados Paliativos (interRAI-PC), entre personas que deseaban morir”, presente en paises

como Nueva Zelanda para la obtencion de datos.

Los resultados y conclusiones del estudio revelan que un porcentaje significativo de pacientes
terminales expresaban el deseo de morir, asociandose el mismo con el conocimiento del
prondstico terminal, dolor, depresién y falta de significado en la vida. Estos resultados,
consistentes con investigaciones internacionales, subrayan la importancia de abordar
integralmente estos factores en la atencion al paciente terminal, mediante intervenciones que
incluyan el control de sintomas fisicos y el apoyo psicoldgico y existencial, a pesar de las
limitaciones del estudio, como el tamafo muestral y su disefio transversal, y sefialando la
necesidad de diferenciar entre el deseo de morir y la solicitud de eutanasia/muerte asistida
(MA).

Balance of lifetime remaining to anticipated suffering behind

El articulo cualitativo de Malpas P (2015)® presenta las motivaciones de pacientes con
enfermedades avanzadas que expresaron el deseo de una muerte asistida en Alemania (donde

la eutanasia no esta legalizada).

Los resultados revelaron que los pacientes temian la pérdida de control, el sufrimiento
insoportable y la incertidumbre del proceso de muerte. La autodeterminacién se manifesto
como un anhelo de mantener el control sobre las circunstancias de la propia muerte, evitando

una dependencia total o la pérdida de autonomia.

El estudio subraya la importancia de la comunicacion terapéutica, la confianza y el afecto en la
atencién al final de la vida. Sugiere que una atencion paliativa integral que aborde en
profundidad las necesidades fisicas, psicologicas y emocionales de los pacientes puede mitigar

o reducir el deseo de una muerte asistida.

En conclusion, este estudio destaca la necesidad apremiante de comprender las motivaciones
y vulnerabilidades de los pacientes que enfrentan la muerte, y de proporcionarles una atencién

compasiva y centrada en el paciente que priorice su bienestar y autonomia.
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THE VALUE AND DIGNITY OF TERMINAL LIFE. PHILOSOPHICAL
PROLEGOMENA FOR A CRITIQUE OF EUTHANASIA

El autor Sanchez Camara | (2019)% en este articulo trata el concepto de valor y dignidad de la
vida humana terminal desde un punto de vista filoséfico. El autor identifica dos actitudes
principales respecto a la dignidad: una que la vincula al mantenimiento de cualidades como la
autonomia o la ausencia de sufrimiento, y otra que la considera inherente a la persona desde el
nacimiento hasta la muerte. El autor se inclina por esta segunda como filoséficamente mas

correcta.

El autor destaca la problematica de la "inconmensurabilidad" de las posiciones morales, donde
se utilizan los mismos términos con significados divergentes, lo que dificulta la justificacion
racional de las elecciones morales. Se reflexiona sobre el papel del dolor en la vida humana, y
se argumenta que, si bien es un mal, puede tener consecuencias beneficiosas y ser una via de
encuentro con lo trascendente (argumenta que el dolor no testimonia en contra de la bondad

divina).

Se indica que los verdaderos fundamentos de la dignidad de la persona y de sus derechos son
Dios o la metafisica. Se critica la fundamentacion de los derechos humanos en concepciones
socioldgicas, historicistas y positivistas, y se defiende la concepcién clasica que los vincula a

una idea teleoldgica de la naturaleza humana.

En conclusién, el autor afirma que la eutanasia plantea la cuestiéon de si existen vidas que no
merecen ser vividas y si es compatible con la dignidad de la vida terminal, incluso cuando es
voluntaria. Se argumenta que la aceptacion de la eutanasia voluntaria podria llevar a la forzosa,
y se defiende la concepcion de que la dignidad humana es absoluta e incondicionada, desde el

nacimiento hasta la muerte, independientemente del dolor o la ausencia de ciertas cualidades.

Beyond Autonomy: Diversifying End-of-Life Decision-Making Approaches
to Serve Patients and Families

Los autores Winzelberg GS, Hanson LC y Tulsky JA (2005)% analizan la evolucion del principio
de autonomia en la toma de decisiones al final de la vida (se presenta el caso de Karen Ann
Quinlan, por el que se expuso la importancia de respetar las preferencias de los pacientes

incluso cuando estos han perdido su capacidad de decision).

El articulo sefala que muchos pacientes no priorizan la autonomia individual en la toma de

decisiones médicas, sino que otorgan mayor importancia a otros factores, como el bienestar de

28



Universidad
Europea vALENCIA

sus familias, el alivio del sufrimiento o el mantenimiento de su calidad de vida mas que la

prolongacion de la misma.

Se concluye que la percepcion de la autonomia varia significativamente entre los individuos.
Mientras algunos pacientes desean ejercer un control absoluto sobre sus decisiones médicas,
otros prefieren delegar esta responsabilidad en sus familiares o médicos de confianza. Esta
diversidad de preferencias plantea un desafio para los profesionales de la salud, quienes deben
adaptar y trabajar su forma de comunicacion y toma de decisiones a las necesidades

individuales de cada paciente.

En conclusion, el articulo defiende que para mejorar la calidad de la toma de decisiones al final
de la vida para una poblacién cada vez mas multicultural y envejecida, los diversos objetivos y
preferencias de los pacientes (una mirada holistica), la participacion familiar (intereses,
inquietudes y preocupaciones emocionales de la familia), la comunicacién efectiva con el

equipo médico y la ayuda al cuidador deben incorporarse al proceso de toma de decisiones.

Differences between terminally ill cancer patients who died after
euthanasia had been performed and terminally ill cancer patients who did
not request euthanasia

En este ultimo documento los autores Georges JJ, Onwuteaka-Philipsen BD, van der Wal G,
van der Heide A y van der Maas PJ (2005)? investigan la relacion entre los cuidados paliativos
(CP) vy la eutanasia en pacientes con cancer terminal en los Paises Bajos. Parte de la
concepcion de que los CP buscan mejorar la calidad de vida en pacientes terminales, sin
embargo, presenta un debate sobre si los cuidados paliativos pueden prevenir las solicitudes

de eutanasia y muerte asistida.

El estudio se basa en entrevistas y cuestionarios realizados a médicos de diversas
especialidades. Se compararon dos grupos de pacientes con cancer terminal: aquellos que
solicitaron y recibieron eutanasia, y aquellos que no lo hicieron. El objetivo era identificar los
posibles determinantes de la eutanasia, analizando los sintomas, su tratamiento y la atencién al

final de la vida en ambos grupos.

El estudio analiz6 las caracteristicas de médicos y pacientes involucrados en casos de
eutanasia y casos donde no se solicitd eutanasia. Atendiendo a los pacientes, no hubo
diferencias significativas en edad o sexo entre los dos grupos, aunque los que solicitaron
eutanasia presentaban con mayor frecuencia tumores primarios de origen desconocido. El
tratamiento de los sintomas fue similar en ambos grupos, con mayor énfasis en los sintomas
fisicos. Los médicos consideraron que la atencién proporcionada fue adecuada en la mayoria

de los casos.
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En conclusién, parece que el numero de sintomas y su gravedad (como dolor, nduseas, tos y
vomitos) aclaran por qué los pacientes en la poblacién del estudio solicitaron la eutanasia.
Estos sintomas parecen contribuir de manera importante al sufrimiento insoportable, que es un
requisito para conceder una solicitud de eutanasia. Se subrayan las limitaciones de este
estudio y evidencia que los esfuerzos futuros deberian centrarse en describir la experiencia de
la enfermedad de los pacientes terminales para comprender el por qué de su solicitud de

eutanasia.
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DISCUSION

Tras la revisién y analisis de todos los articulos obtenidos en la busqueda metodoldgica se
pueden relacionar directamente los conceptos de autonomia, dignidad y el control del
sufrimiento intenso con la percepcion de calidad de vida al final de la vida. Los trabajos de
Svenaeus (2019), Krikorian et al. (2019), Cheung et al. (2020), Malpas (2015) y Georges JJ et
al. (2005) han evidenciado que factores como el control del sufrimiento, la preservacion de la
dignidad y la posibilidad de tomar decisiones de manera autonoma son elementos centrales

para los pacientes en el final de la vida, configurando asi su percepcion de bienestar.

El dolor crénico ha sido identificado como uno de los factores mas determinantes en la
percepcion de calidad de vida de los enfermos terminales, especialmente en aquellos que
contemplan la eutanasia como una opcion. Villavicencio Chavez et al. (2014) mostraron que el
dolor fisico persistente y el deterioro funcional, junto con el sufrimiento psicolégico, se
correlacionan directamente con el deseo de adelantar la muerte en pacientes con
enfermedades avanzadas. Del mismo modo, Cheung et al. (2020) confirmaron que el dolor y la
pérdida de significado vital son factores que influyen de manera significativa en la expresion del

deseo de morir en pacientes terminales.

Estos resultados refuerzan la idea de que la calidad de vida, en contextos de enfermedad
avanzada, se encuentra profundamente condicionada por la presencia de dolor crénico y que,
en los casos en los que los tratamientos paliativos no logran controlarlo, la eutanasia es
percibida como una alternativa que permite al paciente mantener su dignidad y autonomia. Esta
idea también se encuentra en los estudios de Svenaeus (2019) y Sepulveda Sanchez et al.

(2010) que exponen que debe haber una mejora en las estrategias de los cuidados paliativos.

El aumento de la esperanza de vida y el envejecimiento de la poblacién constituyen uno de los
factores demograficos que han impulsado el desarrollo del debate ético y legal en torno a la
eutanasia, como se recoge en la literatura de referencia (Ley 3/2021; BOE, 2021). En este
contexto, Sepulveda Sanchez et al. (2010) observaron que, tras la entrada en vigor de la Ley
de Muerte Digna en Andalucia, la atencién al final de la vida ha experimentado ciertas mejoras
aunque todavia persisten desafios relacionados con la comunicacion, la planificacion anticipada

y la toma de decisiones sobre reanimacion y cuidados paliativos.

Estos datos refuerzan la necesidad de seguir adaptando las estructuras asistenciales a una
realidad demografica en la que cada vez mas personas alcanzan edades avanzadas y
enfrentan enfermedades crénicas y/o terminales, valorando la posibilidad de decidir sobre su
final de la vida como una forma de preservar su dignidad y bienestar. En esta linea, Krikorian et
al. (2019) destacan que, entre los factores que configuran las percepciones de una “buena

muerte” y la demanda de practicas como la eutanasia, la edad del paciente es uno de los
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elementos que influyen en estas decisiones, junto a otros factores culturales, sociales y

clinicos.

Los estudios revisados han identificado una serie de factores asociados de manera consistente
a la solicitud de eutanasia por parte de pacientes terminales. Svenaeus (2019) plantea que
factores como el sufrimiento intolerable, la pérdida de control sobre la vida, la imposibilidad de
realizar ABVD, volverse dependiente, no tener un propésito o lugar en el mundo, son elementos
recurrentes en las motivaciones de los pacientes que contemplan esta opcion. En esta linea,
Krikorian et al. (2019) recogen que los elementos centrales para la demanda son el control del

dolor, sus sintomas y el mantenimiento de la dignidad.

Por su parte, Sepulveda Sanchez et al. (2010) evidencian que, a pesar de la existencia de un
marco legal que garantiza la dignidad y los derechos de los pacientes, persisten importantes
desafios en su aplicacién practica, como la ausencia de estrategias multifacéticas para la
implementacién de la ley, la limitada comunicacion médico-paciente y el hecho de que muchos
pacientes desconocen su prondstico o no participan en la toma de decisiones sobre su

tratamiento.

En el ambito biopsicosocial, Villavicencio Chavez et al. (2014) observaron, mediante la
aplicacién de la escala SAHD-Sp, que la depresidn, el deterioro funcional y un peor prondstico
correlacionan de forma significativa con el DALM. Asimismo, el estudio sefiala que factores
culturales y geograficos también pueden influir, destacando la dificultad afiadida de aplicar esta
herramienta en culturas mediterraneas, donde la comunicacion sobre la muerte y el proceso de

morir puede afectar mas la sensibilidad del paciente y familiares.

Por su parte, Cheung et al. (2020) identificaron que un porcentaje significativo de pacientes
terminales expresaba el deseo de morir asociandolo con factores como el conocimiento del
pronostico terminal, la presencia de dolor, sintomas depresivos y la pérdida de significado en la
vida. Estos resultados destacan la necesidad de integrar en la practica clinica una evaluacion
integral de estos aspectos, tanto fisicos como psicolégicos y/o existenciales en la atencién a
pacientes en situacion terminal. En la misma linea, Malpas (2015) destacé que la pérdida de
control, el sufrimiento insoportable y la incertidumbre asociada al proceso de morir fueron
aspectos recurrentes en las motivaciones de los pacientes que expresaban el deseo de una

muerte asistida.

Por otro lado, Georges JJ et al. (2005) identificaron que el nimero y la gravedad de los
sintomas experimentados por pacientes con cancer terminal constituyen factores clave para la
solicitud de eutanasia. Los autores afirman que la descripcion y comprensién de la experiencia
de la enfermedad permite comprender de forma mas precisa las razones que llevan al paciente
a solicitar la eutanasia, destacando el sufrimiento insoportable, que ademas es requisito para

que sea aceptada.
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Desde la perspectiva profesional, Muioz Camargo et al. (2012) mostraron un amplio respaldo
hacia la eutanasia y una actitud critica hacia la distanasia, o que evidencia un cambio
progresivo en las actitudes del personal sanitario, que tienden a priorizar la autonomia, la
dignidad y la percepcién de calidad de vida del paciente por encima de la prolongacion artificial

de la vida.

En conjunto, los datos revisados refuerzan la idea de que la decisién sobre la eutanasia no
depende unicamente del sufrimiento fisico, sino que es el resultado de un entramado complejo
de factores meédicos, psicoldgicos, sociales, legales y culturales que condicionan la experiencia

del paciente en el final de su vida.

La revision realizada evidencia que, a pesar de los avances legislativos y clinicos, la eutanasia
contintia siendo un tema profundamente debatido en el &mbito ético, social y filoséfico. En esta
linea, Sanchez Camara (2019) expone una vision critica sobre la eutanasia, argumentando que
la dignidad es un valor intrinseco a la vida humana que no puede ser condicionado por las
circunstancias o la voluntad personal, y defendiendo esta postura desde una base moral de

inspiracion cristiana. Ademas, en su trabajo realiza una critica explicita al positivismo cientifico.

Sin embargo, en contraste con esta perspectiva, los estudios de Svenaeus (2019), Krikorian et
al. (2019), Malpas (2015) y Winzelberg et al. (2005), han puesto de manifiesto de forma
empirica — basandose en los datos obtenidos de los propios pacientes y sanitarios implicados —
que estos perciben la eutanasia como una opcion que contribuye al respeto de la autonomia, al

alivio del sufrimiento y, en definitiva, a la mejora de la calidad de vida.

En este sentido, aunque las posturas de base moral o filoséfica puedan ofrecer una reflexion
ética sobre la vida y la muerte, la literatura cientifica consultada ofrece datos que permiten
entender la eutanasia no solo desde un plano teérico o moral, sino también desde la vivencia
directa de las personas afectadas, enriqueciendo y ampliando el marco de analisis de esta

practica y el conocimiento sobre la misma.

Respecto al objetivo de definir la relacién de la eutanasia con la situacion de los enfermos en
las clinicas de dolor, es importante sefalar que los estudios revisados no han aportado
evidencia empirica suficiente para establecer una vinculaciéon directa entre ambos descriptores.
No se han encontrado estudios que aborden especificamente el impacto de estas unidades en

la decision de solicitar la eutanasia.
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7. CONCLUSIONES

La revisidon exhaustiva de la literatura cientifica recogida revela una relacién intrinseca entre la
autonomia del paciente, la preservacion de su dignidad y el control efectivo del sufrimiento
intenso con la percepcion de una calidad de vida aceptable al final de la vida. Finalmente se ha
sefialado que la capacidad de tomar decisiones autbnomas, mantener la dignidad personal y
mitigar el dolor se entienden como pilares fundamentales para el bienestar de los pacientes en
la fase terminal. En este sentido, la legislacion sobre la eutanasia se presenta como un marco
que contribuye a garantizar el derecho de los pacientes a decidir sobre su propio proceso de

muerte, asociandose directamente con una mejor percepcién de la calidad de vida.

El dolor crénico se posiciona como un factor critico que deteriora significativamente la calidad
de vida, intensificando incluso el deseo de adelantar la muerte en aquellos pacientes para
quienes los CP no logran ofrecer un alivio suficiente. Esta situacion destaca la necesidad de
optimizar las estrategias de los CP para garantizar un abordaje integral del sufrimiento.
Ademas, existe un amplio consenso entre los autores revisados en la importancia de tener en
cuenta las decisiones del paciente al momento de limitar las medidas extraordinarias en

situaciones de enfermedad irrecuperable, respetando asi su voluntad y autonomia.

El contexto demografico actual, marcado por el aumento de la esperanza de vida y el
envejecimiento poblacional, ha impulsado un debate ético y legal en torno a la eutanasia. Si
bien se han observado avances en la atencién al final de la vida tras la implementacion de
leyes como la ley de Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la
Muerte (BOJA)?®, persisten desafios significativos en la comunicacion médico-paciente, la

planificacion anticipada de voluntades y la aplicacion efectiva de los CP.

Los factores asociados a la solicitud de eutanasia trascienden el mero sufrimiento fisico,
configurandose como una compleja interacciéon de elementos médicos, psicoldgicos, sociales,
legales y culturales que moldean la experiencia personal del paciente terminal. Sentimientos de
pérdida de control, sufrimiento intolerable, dependencia funcional y la ausencia de significado

vital se identifican como motivaciones recurrentes en quienes consideran esta opcioén.

Desde la perspectiva de los profesionales sanitarios, se ha percibido una tendencia creciente a
priorizar la autonomia, la dignidad y la calidad de vida del paciente en contraposicion a la
prolongacion artificial de la vida (o a la practica de la distanasia). No obstante, la eutanasia
sigue siendo un tema controvertido, con posturas que defienden la inviolabilidad de la vida
humana desde principios morales vy filoséficos. En contraste, la evidencia empirica obtenida

directamente de pacientes y sanitarios sugiere que la eutanasia puede ser percibida como una
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via para preservar la autonomia, aliviar el sufrimiento y mejorar la calidad de vida en

situaciones limite.

Finalmente, la revision no ha arrojado evidencia empirica suficiente para establecer una
relacion directa entre la existencia de clinicas de dolor y la decisiéon de solicitar la eutanasia.
Esta ausencia de datos representa una limitacion del presente trabajo y abre una linea de
investigacion relevante para el futuro. En este sentido, un punto clave para el futuro desarrollo
de la materia investigada es la busqueda de una escala comun para evaluar los factores
asociados a la demanda de la eutanasia, de forma similar a la escala de Glasgow utilizada en
la valoracién de pacientes con traumatismo craneoencefalico. La creacién y validacién de una
herramienta de estas caracteristicas podria facilitar la identificacion temprana de pacientes con

necesidades especificas y mejorar la toma de decisiones clinicas y éticas.

En conclusién, la evidencia analizada enfatiza la importancia de un enfoque holistico en la
atencion al final de la vida, que valore la autonomia del paciente, garantice la preservacion de
su dignidad y proporcione un control efectivo del sufrimiento. Si bien la eutanasia sigue siendo
un tema complejo con diversas perspectivas, la experiencia directa de los pacientes terminales
aporta informacioén valiosa para enriquecer el debate y comprender las motivaciones asociadas
a esta decision. La necesidad de futuras investigaciones, especialmente en el desarrollo de
herramientas de evaluacion estandarizadas, se presenta como un paso crucial para avanzar en

la comprension y el abordaje de las necesidades de los pacientes al final de la vida.
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ANEXOS

Figura 1: Eutanasias solicitadas y practicadas, y sanitarios objetores. Los datos no

comunicados estan en blanco. Extraida de: Gaceta Sanitaria n°37 (2023)

Figura 2: Tabla de elaboracion propia con los términos MESH. Estrategia de busqueda.

Figura 3: Diagrama de flujo. Elaboracién propia.
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