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Resumen. Los paises que han optado por regular los Procesos Adelantados de Muerte (PAM) van en
aumento en los ultimos afios. Este tipo de legislaciones implican directamente a los equipos sanitarios.
Los psicologos incluidos en estos equipos estdn en contacto con estos procesos, por lo que se torna
imprescindible dilucidar, mediante la escasa literatura existente, si los PAM presentan variables
diferenciales con otros procesos de muerte, que sean necesarias tener en cuenta durante la asistencia
psicologica. Esta recopilacion de literatura pretende plantear las diferencias que en la actualidad estan
contrastadas y plantear qué opciones de intervencion psicoldgica estan a nuestra disposicion para
realizar el acompafiamiento a estas personas, sus cuidadores y los equipos sanitarios que los asisten.
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[en] Euthanasia and psychology Some keys for intervention in hastened
processes of death

Abstract. The countries that have chosen to regulate advanced death processes (PAM) have been
increasing in recent years. This type of legislation directly involves health teams. The psychologists
included in these teams are in contact with these processes, so it becomes essential to elucidate, through
the scarce existing literature, if the PAM present differential variables with other death processes, that
it is necessary to take into account during psychological assistance. This compilation of literature aims
to present the differences that are currently contrasted and to propose what psychological intervention
options are available to us to carry out the accompaniment of these people, their caregivers and the
health teams that assist them.
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1. Introduccion

Los paises que han optado por regular los procesos adelantados de muerte (PAM) van
en aumento en los Ultimos afios. Espafia se sumo6 mediante una ley orgénica el en afio
20210, en la cual la intervencion psicologica no aparece reflejada. De hecho, solo
en algunas regulaciones aparece descrita la intervencion de un psicélogo, como en
Colorado y Hawai, quedando relegada la intervencion psicologica en otros estados de
EE.UU. a los casos en los que existen dudas sobre la capacitacion de los pacientes®.
Aun asi, en la clinica diaria los psicélogos seran, como hasta ahora, los encargados
de acompanar emocionalmente a las personas que soliciten una Prestacion de Ayuda
Meédica para Morir (AMpM).

Este tipo de legislaciones implican directamente a los equipos sanitarios. Los
psicologos incluidos en estos equipos estan en contacto con estos procesos, por lo que
se torna imprescindible dilucidar, mediante la escasa literatura existente, si los PAM
presentan variables diferenciales con otros procesos de muerte, que sean necesarias
tener en cuenta durante la asistencia psicologica. Esta recopilacion de literatura pretende
plantear las diferencias que en la actualidad estan contrastadas y plantear qué opciones
de intervencion psicoldgica estan a nuestra disposicion para realizar el acompafiamiento
a estas personas, sus cuidadores y los equipos sanitarios que los asisten.

2. ;Qué son los procesos adelantados de muerte?

Atendiendo a la definicion de la legislacion espafiola: “Se entiende por eutanasia el
acto que produce la muerte de una persona de forma directa e intencionada mediante
una relacion causa-efecto tnica e inmediata, a peticion informada, expresa y reiterada
en el tiempo por dicha persona, y que se lleva a cabo en un contexto de sufrimiento
debido a una enfermedad o padecimiento incurable que la persona experimenta como
inaceptable y que no ha podido ser mitigado por otros medios.”™. Los psicologos
tendran, pues, un papel central en el proceso garantizando la “peticion informada,
expresa y reiterada en el tiempo” mediante los procesos de comunicacion con las
herramientas validadas de relacion de ayuda®, ademas de dar respuesta a los equipos
médicos responsables de que nos encontramos en una situacion de “sufrimiento que
la persona experimenta como inaceptable y que no ha podido ser mitigado por otros
medios”. Para ello es fundamental que se haya realizado una profunda evaluacién
interdisciplinar del sufrimiento de cada una de las personas y se hayan puesto a su
disposicion, las intervenciones tanto médicas como de enfermeria y psicologicas
que han mostrado eficacia en el alivio del sufrimiento en contexto de enfermedad.
En psicooncologia y cuidados paliativos encontramos: la Terapia de la Dignidad, la
Terapia de Busqueda de Sentido®, la Terapia Calm®”y todas aquellas herramientas
psicologicas que estén indicadas y hayan demostrado su validez para el control de la
sintomatologia que genere el sufrimiento del paciente. Una vez contrastada la escasa
respuesta o la negativa de las personas a los tratamientos, podremos afirmar que su
sufrimiento es refractario.

Una vez que se determina la refractariedad del sufrimiento sera necesario comenzar
una evaluacion exhaustiva en la que estén presentes las variables habituales en una
evaluacion psicoldgica de final de viday ademas tengamos en cuenta las particularidades
de los PAM. Se describen a continuacion las reflejadas en la literatura cientifica.
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3. (Donde empiezan los procesos adelantados de muerte?

Un proceso adelantado de muerte comienza con un Deseo Adelantado de Muerte

(DAM) dentro de un contexto de alto nivel de sufrimiento.

Los DAM estan siendo ampliamente estudiados en la tltima década. Los datos
muestran que es un fendmeno altamente frecuente, tanto en la hospitalizacion general,
en la que se alcanzan cifras de hasta un 56%, en personas con enfermedad compleja,
entre un 2 y 8%®” y en cuidados paliativos, entre un 8 y 37,8%%9, Se torna por
tanto imprescindible que los psicologos tengamos en cuenta este fendmeno dentro de
nuestra evaluacion en pacientes con patologia cronica o en fase final de vida.

Los DAM, segun la definicion de consenso entre expertos, son una reaccion
al sufrimiento en el contexto de una condicién que amenaza la vida, ante la cual el
paciente no ve otra salida que acelerar su muerte. Esto se distingue de la aceptacion
de la muerte inminente o del deseo de morir naturalmente aunque preferiblemente
pronto. No todos los DAM empujan al paciente a la solicitud de AMpM, aunque si
son los precursores de estas peticiones. Dentro de los DAM encontramos a personas
que estan en un proceso de reflexion sobre la peticion de adelantar la muerte, personas
que han solicitado o iniciado la solicitud de la ayuda médica para morir y personas
que rechazan el soporte vital u otros tratamientos con el fin de adelantar su proceso
de muerte. Con todos ellos la opcion de adaptacion a la situacion y acompafiamiento
durante el proceso tiene que darse como alternativa, pero, pese a ello algunas
personas optaran por AMpM.

El DAM puede surgir en respuesta a uno o mas factores, incluidos sintomas
fisicos (presentes o previstos), malestar emocional (p. ej. depresion, desesperanza,
miedos, etc.), sufrimiento existencial (p. ¢j. pérdida de sentido de la vida) o aspectos
sociales (p. €]. sentir que uno es una carga o la percepcion de soledad no deseada)(?.

Uno de los principales factores dentro de los DAM es que son un fendmeno
dindmico, que con frecuencia son conocidos por los cuidadores informales y no
expresados a los equipos sanitarios — lo que hace imprescindible su evaluacion
en el contexto de sufrimiento- y que fluctuan en el tiempo en funcioén de factores
moduladores. Dentro de estos, los mas relevantes son:

— Dolor. Es un sintoma controvertido respecto a su relacion con los DAM: algunos
estudios muestran una alta correlacion!>!”, mientras otros muestran ausencia de
relacion™!?, El dolor parece relacionarse con los DAM a través del significado y
aprendizajes de cada persona sobre procesos previos y no tanto con su aparicion
en el presente. Por lo tanto, es una de las variables mas relevantes para la
intervencion psicologica pues parece que tanto la dimension cognitiva como la
emocional son las claves para que el dolor module la aparicion de los DAM.

— La dependencia funcional, el malestar fisico, la fatiga, la disnea, la caquexia,
la somnolencia y la mala calidad de vida percibida son también moduladores
en la aparicion y mantenimiento de los DAM®*22. El buen control sintomatico
dentro de los equipos interdisciplinares que prestan tratamiento a los pacientes
son clave para la disminucion de esta sintomatologia o la adaptacion del paciente
a la misma®.

— Los factores emocionales. Segtn la literatura son los mas relevantes tanto en la
aparicion como en el mantenimiento de los DAM(?242%_Entre ellos cabe destacar:
la sintomatologia depresiva -personas con enfermedad avanzada que presentan
DAM tienen entre 2,5-3,11 veces mas probabilidad de cursar con sintomatologia
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depresival1- la ansiedad -también esta presente con indices mas elevados en
los pacientes con DAM®?®_ ]la desesperanza -de forma conjunta con la depresion
parecen ser claros precursores de los DAM y como esta, la desesperanza es mas
alta en pacientes con DAM!7#-y el miedo al proceso de morir, que puede llegar
a ser el condicionante de la peticion de adelantar la muerte©?.

— Los factores cognitivos. Los fundamentales a tener en cuenta como moduladores
de los DAM son: presentar pensamientos automaticos negativos (PAN's) sobre el
proceso de muerte, miedo al sufrimiento futuro®?, pensamientos como “no poder
seguir luchando” o “no tener fuerzas para lo que llegard”, sensacion de pérdida
de control sobre los propios pensamientos, experiencias negativas con procesos
de muerte cercanos que pueden ser reexperimentadas, incertidumbre sobre el
proceso de muerte (tiempos y procedimientos), pérdida de la propia identidad y
un estilo de afrontamiento monitoring y locus de control interno®.

— Los factores espirituales también estan relacionados con los DAM. El bienestar
espiritual correlaciona de forma negativa con DAM©23), ademas, al ser el
bienestar espiritual un atenuador de la sintomatologia, también lo seria en
el mantenimiento y severidad de los DAM. La pérdida del sentido de la vida
también esta vinculada con los DAM"9#-% asi, las personas que presentan DAM
manifiestan haber perdido el sentido de sus vidas. La pérdida del sentido de la
dignidad también correlaciona de forma negativa con los DAM. La percepcion
de control sobre la propia vida aumenta cuando las personas tienen percepcion de
dignidad y es una variable clave en la peticion de adelantar la muerte en pacientes
con DAM®Y),

— Factores relacionados con el ambito social. Un menor apoyo social percibido,
asi como los sentimientos de ser una carga para las personas del entorno se han
vinculado con DAM®9,

— Factores relacionados con la experiencia percibida con los cuidados. La falta
de confianza en los equipos de cuidados, la percepcion de dificil control de la
sintomatologia, la comunicacion inadecuada con los componentes del equipo, la
comunicacion insensible o la falta de comunicacion respecto al prondstico y la
falta de soporte emocional durante el proceso, se muestran como condicionantes
para el mantenimiento o agravamiento de los DAM©?.

Todos los factores descritos tienen que formar parte de la valoracion psicologica
en procesos de enfermedad avanzada y estar clarificados incluso en el inicio de la
Planificacion de Decisiones Avanzada (PDA). Para todos ellos tenemos herramientas
ya contrastadas de evaluacion e intervencion. En la actualidad disponemos de
herramientas validadas al castellano que retnen los datos psicométricos adecuados
para la evaluacion de los DAM, como son las escalas Schedule of Attitudes to
Hastened Death (SAHD), SAHD-5 y Desire for Death Rating Scale (DDRS), entre
las mas utilizadas®*+".

4. ;Qué aspectos psicologicos diferencian los procesos de muerte médicamente
asistidos?

En la persona que solicita un proceso de muerte médicamente asistido las variables
psicologicas a tener en cuenta para el planteamiento de una intervencion son:
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a. Expectativas de la persona sobre el papel de sus allegados - ya sean familiares,
amigos o personas cercanas si las hubiere-, en la situacion que vive®**, Si las
expectativas son de entidad activa en el proceso y las personas perciben que
esto genera un sufrimiento familiar que no es posible afrontar o aparecen los
sentimientos de ser una carga para los demas, pueden ser un precursor de solicitud
de adelantar la muerte. Si no se trabajan estos aspectos pueden condicionar la
toma de decisiones sobre el proceso, los canales de comunicacion durante el
proceso y el duelo posterior en los familiares.

b. La toma de decisiones** es el proceso mas relevante dentro de los PAM. La
toma de decisiones tiene que realizarse con toda la informacion existente sobre
el procedimiento de enfermedad y el entorno del paciente, una vez se haya
contrastado la refractariedad del sufrimiento que padece.

c. Evaluacion de competencia. Es fundamental contrastar la comprension racional de
la informacion, procesamiento emocional de la misma, capacidad de comunicar,
insight de enfermedad y capacidad de evaluar los posibles resultados de la
decision. De existir un documento de instrucciones previas o una Planificacion
de Decisiones Avanzada (PDA), es posible contrastar todas estas variables con la
informacion descrita.

d. Estado emocional. Lo ideal seria encontrar un estado de &nimo en calma. Estados
como preocupacion ansiosa pueden condicionar la toma de decisiones.

e. Aislamiento/soledad. Ambas situaciones pueden afectar a la toma de decisiones y
ser el precursor de una AMpM.

f. Estigma social generado por los propios PAM o por la propia situacion de
enfermedad y deterioro. Estos pueden aparecer junto con los DAM e impedir que
se solicite la prestacion de ayuda para morir.

Enlos cuidadores de las personas que solicitan un proceso de muerte médicamente
asistido:

1. Mas del 50% apoyan la decision de la persona a la que cuidan sobre iniciar el
PAM®)_ El apoyo en la toma de decisiones es relevante tanto para la persona
solicitante como para el cuidador, pues sirve de atenuante de las dificultades
comunicativas con el entorno, afianza la relacion entre ambos y abre un canal de
comunicacion emocional, necesario para permitir despedidas y preparacion del
momento de la muerte.

2. El inicio del PAM genera un distanciamiento comunicativo entre el solicitante y
sus cuidadores, tanto formales como informales. Una vez iniciado el PAM, los
solicitantes necesitan expresar a nivel emocional su situacion y verbalizar sobre los
acontecimientos, pero los cuidadores tienden a quedar satisfechos con los procesos
comunicativos una vez tomada la decision de emprender el camino del PAM.

3. Dilemas morales y tabties sociales. Durante los PAM pueden estar presentes los
tabuies sociales sobre este tipo de procedimientos, asi como los dilemas morales
que se derivan de los mismos (p. ¢j. “la atencion médica elimina los deseos
adelantados de muerte”, “las personas con familia no desean la muerte”, “las
personas religiosas no se acogen a estos procedimientos”, “siempre hay algo
que pueda hacerse”); son ideas que pueden estar en el nucleo social tanto de los
pacientes como de los cuidadores pudiendo dar lugar a generar culpa, aislamiento
y estigma social **. Todos ello puede dificultar tanto los propios PAM como la
recuperacion posterior de los cuidadores.
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En los equipos de cuidados de pacientes que solicitan un proceso de muerte

médicamente asistido:

a. La primera y mas relevante diferencia es que los profesionales tienen que
plantearse si participaran o no del proceso de muerte asistida de sus pacientes.
Todos los profesionales necesitan realizar una revision de sus propios valores
y aceptar o no la participacion. Si aceptan colaborar en los PAM apuestan
por el valor de la autonomia y por acompafiar a sus pacientes hasta el final;
si por el contrario se acogen a la objecion de conciencia para estos procesos,
tendran aun asi que recoger la peticion de sus pacientes y acompanarles hasta
que se designe otro equipo que pueda realizar el procedimiento!. En ambas
situaciones se producira en los equipos una toma de decisiones compleja con
alto coste emocional.

b. Hasta el momento, y seglin nuestro conocimiento, no se han realizado estudios
sobre psicologos que hayan colaborado en la situacion de muerte médicamente
asistida, si bien si se han realizado con los equipos médicos. En ellos se muestran
las dificultades que presentan, tales como alto impacto emocional -que conlleva
que hasta un 5% se cuestione la decision respecto a colaborar en el proceso*- ,
miedo a los juicios de valor del entorno, estigmatizacion profesional y personal,
dificultades de manejo de la carga emocional que implica la toma de decisiones
y alto nivel de preocupacion por la notificacion de los casos *7.

La atencion psicologica puede ayudar a mejorar el desarrollo de estos procesos
complejos en los equipos sanitarios.

5. ¢Dénde acaban los PAM? Duelo y eutanasia

Los procesos de muerte no terminan con el éxitus del paciente. En todos los modelos
actuales sobre la intervencion en final de vida se entiende que lo que pone fin a la
intervencion a realizar es la resolucion del proceso de duelo de los cuidadores “.
(Son iguales los procesos de duelo si la muerte ha sido médicamente asistida? Es una
de las grandes cuestiones que los psicologos nos planteamos dentro de este nuevo
escenario. La respuesta, al menos con los estudios existentes, es afirmativa. Se dan
diferencias que son importantes para la evaluacion e intervencion en estos procesos
de duelo, aunque los dolientes no presentan cifras mas altas de complicaciones, ni de
TEPT ni de otras afecciones de Salud Mental®”.

Las diferencias mas relevantes se dan en los factores de riesgo de complicaciones
en el duelo, a los ya conocidos®” es importante afiadir las dificultades en el manejo
del estigma social asociado a estos procesos, con la consecuente falta de apoyo
social y las dificultades de comunicacion abierta sobre lo acontecido®?. La aparicion
de culpa durante el proceso — por no haber sido suficiente para evitar los DAM,
por no haber cumplido las expectativas del ser querido, por no haber buscado otros
recursos, como ejemplos- , la percepcion de que el ser querido se ha ido “antes de
tiempo”, percibir que han existido dificultades para el buen control de los sintomas
emocionales, son factores que pueden entorpecer los procesos de duelo, complicarlos
o incluso permanecer en los dolientes durante afios®®?.

Como factores de proteccion ante las complicaciones en el duelo en procesos de
eutanasia, es importante tener en cuenta que los cuidadores que estdn involucrados
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en la toma de decisiones durante el procedimiento y aquellos que asumen la creencia

de que estan honrando la voluntad del fallecido con su participacion, muestran

mejores recuperaciones.
Respecto a los factores moduladores de los procesos de duelo, posterior a un

PAM cabe destacar®™:

1. Menos sintomatologia en duelo si la aceptacion del proceso esta en sincronia con
el familiar. Los tiempos de espera se vivencian como finales dignos y la percepcion
es de estado de animo en calma, aunque el tiempo, variable omnipresente durante
el procedimiento, puede generar un alto nivel de sufrimiento.

2. La aceptacion del entorno cercano ayuda a atenuar los procesos de duelo. La
importancia del apoyo familiar durante el duelo puede verse empafiada por una
no aceptacion del PAM o la soledad generada por la incomunicacion del doliente.
Si el entorno cercano y social es acogedor disminuye el miedo al estigma.

3. La vision final del fallecido modula el proceso de duelo. Los PAM se vivencian
como una experiencia liberadora, lo que ayuda en la elaboracion del proceso de
duelo, si el doliente: guarda una vision de coherencia de la vivencia del fallecido
con su propio proceso, si evalia que asumi6 el sufrimiento y que afrontd su
proceso final tomando sus propias decisiones, aunque estas fuesen dificiles, y
percibe que “fue ¢l mismo” hasta el final. Estas visiones son mas habituales en
PAM que en otros procesos de muerte.

4. Si el cuidador sufre una carga emocional por no haber podido compartir los DAM
con el equipo o el entorno, se asociard con mas sintomatologia en duelo. Si por
el contrario, los DAM se convierten en una mision de vida para el cuidador, los
PAM se vivencian como un gran alivio y esto ayuda en la elaboracion del proceso
de duelo.

5. Los cuidadores con menor experiencia de cuidados presentan mas dificultades
en la elaboracion de los procesos de duelo. Esta variable se relaciona con la ya
mencionada y tan relevante de participar en la toma de decisiones.

6. Esnecesario evaluar también el tipo de participacion en el PAM®Y, pues los dolientes
que han tenido una participacion activa, asi como los dolientes que aceptaron la
decision de su ser querido, presentan mejor adaptacion después de la pérdida que
los dolientes que no aceptaron la decision y no participaron en el proceso.

6. Conclusiones

Son muchas las variables psicologicas implicadas en los PAM. La importancia de
los profesionales de la psicologia se constata con la realidad que muestra la literatura
cientifica. Aun estamos ante una clara necesidad de formacion en este ambito, que,
poco a poco, va construyendo un corpus tedrico validado con el que poder atender a
las personas que solicitan una prestacion de ayuda para morir con todo el rigor ético
y profesional necesario®.

En este escenario, el rol de los psicologos en los PAM va definiéndose: pueden
contribuir al desarrollo de protocolos, investigar e influir en las politicas ptblicas en
este ambito®?, aumentar la calidad y seguridad de estos procesos, mejorar la adaptacion
de todos los agentes implicados (haciendo efectivos los procesos de comunicacion
— facilitando la comunicacién enfermo-cuidador-equipo y la comunicacion en entornos
de gran carga emocional-) , prestando atencion a pacientes familiares y equipos, dando
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soporte en la toma de decisiones y problemas éticos que puedan presentarse, asi como
mejorar la calidad de vida de las personas implicadas hasta la atencion al proceso de
duelo, que una vez resuelto marcara el final de los PAM®“Y.

Algunas de las claves importantes en la atencion psicoldgica en los PAM podrian
resumirse en:

— Evaluar de forma sistematica los DAM en los pacientes con enfermedad
avanzada.

— Realizar una exhaustiva evaluacion del proceso de sufrimiento de las personas
y un diagndstico diferencial con Sindrome de Desmoralizacion y otras
patologias asociadas a altos niveles de sufrimiento.

— Participar en el control de sintomas dentro de los equipos sanitarios, que
ayudara a mejorar la percepcion de las personas sobre los entornos sanitarios
y atenuara los efectos de los sintomas propios de la enfermedad sobre el
sufrimiento.

— Poner a disposicion de las personas en situacion de enfermedad las
herramientas psicologicas de ayuda que han mostrado su validez en este
contexto, incluyéndose entre ellas el acompaiiamiento y la posibilidad de
adaptacion a un entorno de sufrimiento.

— Apertura de canales de comunicacion efectivos entre la persona solicitante,
sus cuidadores informales y su equipo de cuidados. Esto permitira que las
personas puedan decidir y dilucidar sobre su futuro sin la carga emocional que
supone la incomunicacion, la culpa y el estigma social que aun esta vinculado
con la eutanasia.

— Tener en cuenta, tanto para la prevencion de complicaciones en el duelo como
para la intervencion, los moduladores de los procesos de duelo por eutanasia
especialmente la aceptacion del PAM, la participacion en los PAM y el estigma
social.

El objetivo final de la atencion psicoldgica en los PAM tendria que ser como en
el resto de procesos de muerte: facilitar un entorno en el que la persona pueda tomar
decisiones en funcioén de sus valores y biografia, asegurar que su entorno lleva a
cabo su voluntad y poner a su disposicion las herramientas necesarias para que pueda
realizar las despedidas que considere realizar, arreglar los asuntos que entienda como
pendientes y acompaiiarle en lo que cada uno entienda por su “buena muerte”.
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