Gaceta Sanitaria 38 (2024) 1-7

Original

Check for
updates

La ley de eutanasia y experiencias profesionales:
tensiones en la practica clinica

Maria Verdaguer®"*, Patricia Beroiz-Groh®9, Xavier Busquet-Duran®®f, Eduard Moreno-Gabriel®¢,
Antonia Arreciado Marafion®#, Maria Feijoo-Cid®¢, Miquel DoménechP®, Lupicinio Iiiiguez-RuedaP,
Niria Vallés-Peris™!, Gloria Cantarell-Barellal y Pere Toran-Monserrat®¢

A Unitat de Suport a la Recerca Metropolitana Nord, Institut Universitari d’Investigacié en Atencio Primaria Jordi Gol i Gurina, Mataré (Barcelona), Espaiia

b Departament de Psicologia Social, Facultat de Psicologia, Universitat Autonoma de Barcelona, Bellaterra (Cerdanyola del Vallés, Barcelona), Espafia

€ Hospital Germans Trias i Pujol, Badalona (Barcelona), Espafia

d Departament de Medicina, Facultat de Medicina, Universitat Autdnoma de Barcelona, Bellaterra (Cerdanyola del Vallés, Barcelona), Espafia

€ Grup de Recerca Multidisciplinari en Salut i Societat, Barcelona, Espaiia

f Programa d’Atencié Domiciliaria Equip de Suport, Servei d’Atencié Primaria Vallés Oriental, Institut Catald de la Salut, Granollers (Barcelona), Espafia

& Departament d'Infermeria, Facultat de Medicina, Universitat Autonoma de Barcelona, Bellaterra (Cerdanyola del Vallés, Barcelona), Espaiia

N Institut d’investigacié en Intel-ligéncia Artificial, Consejo Superior de Investigaciones Cientificas (IlIA-CSIC), Bellaterra (Cerdanyola del Vallés, Barcelona), Espafia
i Barcelona Science and Technology Studies Group (STS-b), Universitat Autonoma de Barcelona, Bellaterra (Cerdanyola del Vallés, Barcelona), Espafia

1 Associacié Dret a Morir Dignament, Barcelona, Espaiia

INFORMACION DEL ARTICULO

Historia del articulo:

Recibido el 2 de octubre de 2023
Aceptado el 15 de enero de 2024
On-line el 11 de marzo de 2024

Palabras clave:

Muerte asistida

Eutanasia

Suicidio médicamente asistido
Proveedores sanitarios

Experiencias de los profesionales sanitarios
Investigacion cualitativa

Keywords:

Assisted death

Euthanasia

Medically assisted suicide

Health care providers

Experiences of health care professionals
Qualitative research

* Autora para correspondencia.

RESUMEN

Objetivo: Analizar el proceso de prestacion de ayuda a morir en Catalufla identificando las principales
tensiones, dificultades o fuentes de malestar relacionadas con la practica profesional.
Meétodo: Estudio cualitativo con entrevistas individuales (n=29) y grupos focales (n=19) a profesionales
que han participado en el proceso de prestacién de ayuda a morir. La seleccion de participantes combiné
los procedimientos de bola de nieve y maximizacién de la variabilidad teniendo en cuenta las variables
perfil profesional, nivel asistencial, sexo, edad y territorialidad. Muestreo intencionado y teérico.
Resultados: El proceso de prestacién de ayuda a morir tiene cuatro momentos principales: 1) acogidade la
solicitud, 2) procedimiento médico-burocratico, 3) prestacién propiamente dicha y 4) cierre. En cada uno
surgen fuentes de malestar que tienen que ver con las tensiones entre lo legal y lo moral, la concepcién
del propio rol profesional, la falta de reconocimiento de roles profesionales, el estrés y la sobrecarga, la
falta de apoyo formal e informal, y la relacién con la persona solicitante y su familia. Destaca ante todo el
estrés burocratico-administrativo derivado de una ley garantista, con verificacién previa y posterior, en
un sistema sanitario muy tensionado tras los recortes presupuestarios y la COVID-19.
Conclusiones: Las fuentes de malestar en la prestaciéon de ayuda a morir son diversas y de naturaleza psi-
colégica, psicosocial y estructural. Estos resultados pueden orientar intervenciones de apoyo psicolégico,
de soporte entre iguales y de tipo informativo, formativo, de implicacién institucional y de reduccién de
la carga.

© 2024 SESPAS. Publicado por Elsevier Espafia, S.L.U. Este es un articulo Open Access bajo la CC

BY-NC-ND licencia (http://creativecommons.org/licencias/by-nc-nd/4.0/).

The euthanasia law and professional experiences: tensions in clinical practice

ABSTRACT

Objective: To analyze the process of assisted death provision in Catalonia and identify the main tensions,
difficulties, and/or sources of discomfort related to professional practice.

Method: A qualitative study was conducted based on interviews (n=29) and focus groups (n=19) with
professionals who participated in the euthanasia process. The selection of participants combined the
snowball and maximization of variability procedures, taking into account the variables of professional
profile, setting, gender, age and territoriality. Intentional and theoretical sampling process.

Results: The assisted death process is divided into four main moments: 1) reception of the request,
2) medical-bureaucratic procedure, 3) the actual procedure, and 4) closure. At each of these moments,
difficulties arise that can be a source of discomfort and have to do with the limits and tensions between
the legal and moral, the conception of one’s own professional role, the lack of recognition of some profes-
sional roles, stress and overload, the lack of formal and informal support, and the relationship with the
patient and his/her family. The bureaucratic-administrative stress derived from a protective law, with
both prior and subsequent verifying control, stands out, given that it stresses the professionals immersed
in a healthcare system already under high pressure after budget cuts and the COVID-19 epidemic.
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Conclusions: Throughout the assisted death process, the sources of distress are diverse and of a psycho-
logical, psychosocial, and structural nature. These results may lead to interventions for psychological and
peer support, information, training, institutional involvement, and burden reduction.

© 2024 SESPAS. Published by Elsevier Espafia, S.L.U. This is an open access article under the CC

BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

Introducciéon

La aplicacién de la Ley Organica de Regulacién de la Eutanasia
(LORE)! conlleva un cambio social significativo. Desde su entrada
en vigor, en junio de 2021, en Cataluia se han recibido el 28% de las
peticiones y se han realizado el 35% de las prestaciones de todo
el Estado espafiol. En cifras absolutas, hasta diciembre de 2022
Catalufia recibié 246 solicitudes, se realizaron 120 prestaciones
y 64 solicitantes fallecieron durante la tramitacién?. Esto implica
a centenares de profesionales de medicina, enfermeria, farmacia,
trabajo social, psicologia y derecho que son llamados/as a repen-
sar su prdctica asistencial®. En este repensarse hay implicaciones
éticas, politicas, legales, clinicas y también personales*°. En defini-
tiva, estas personas se encuentran en un proceso social, profesional
y personal de construccién del significado de esta nueva respon-
sabilidad clinica®. Algunos estudios llevados a cabo en otros paises
afirman que entre el 15% y el 20% de estos/estas profesionales expe-
rimentan algtin tipo de malestar durante el proceso’:3. Sin embargo,
no conocemos ningtn estudio que ofrezca evidencia sobre el deta-
lle de las perspectivas de los/las profesionales implicados/as en la
aplicacién de la LORE en nuestro pais.

Presentamos un analisis de la experiencia de los/las profesiona-
les en la implementacién de la LORE en Cataluiia, identificando las
principales tensiones, dificultades y fuentes de malestar relaciona-
das con la participacién en este proceso.

Método

Los métodos previstos para la realizacién del estudio se pue-
den consultar en otra publicacién®. Resumidamente, se trata de
un estudio cualitativo a partir de entrevistas individuales y gru-
pos focales con profesionales que han participado en algtn proceso
de eutanasia. La seleccién de participantes combiné los procedi-
mientos de bola de nieve!® y maximizacién de la variabilidad,
teniendo en cuenta las variables perfil profesional, nivel asisten-
cial, sexo, edad y territorialidad. El muestreo fue intencionado y
tedrico.

Contrariamente a lo previsto en el protocolo de investigacién, se
consideré adecuado ampliar de cinco a ocho las entrevistas explora-
torias, finalizar la fase fenomenoldgica al alcanzar la saturaciéon de
los datos tras 21 entrevistas (en lugar de las 26 previstas) y realizar
tres grupos de discusion con el fin de profundizar en aspectos clave
surgidos en las entrevistas mediante las dinamicas argumentativas
que esta técnica facilita.

En los grupos de discusion, de entre 6 y 8 personas, y de 60
minutos de duracién, participaron 19 personas, de las cuales 9 ya
habian sido entrevistadas y 10 fueron reclutadas ad hoc mediante
un muestreo de bola de nieve. En total, participaron 39 personas.

Para el andlisis, los/las investigadores/as examinaron indepen-
dientemente las entrevistas y los grupos de discusién, centrandose
en codificar de forma inductiva las descripciones de experiencias de
malestar o dificultad relatadas por los/las participantes. Posterior-
mente triangularon sus respectivas codificaciones y consensuaron
tanto la codificaciéon final de las experiencias como su agrupaciéon en
los cuatro momentos que se describen en el apartado de resultados.

El estudio fue aprobado por el Comité Etic d’Investigacié amb
Medicaments del IDIAP Jordi Gol, c6digo 22/094-P.

Los resultados que se reportan en el presente articulo siguen
los estandares para informar investigaciones cualitativas (SRQR,
Standards for Reporting Qualitative Research)'!.

Resultados

En las entrevistas destaca la narraciéon de la aplicaciéon de
la ley en términos de proceso, el cual puede dividirse en cua-
tro momentos: 1) acogida de la solicitud, 2) procedimiento
médico-administrativo, 3) prestacion propiamente dicha y 4)
cierre. Seguidamente se ofrece una descripcién de las principa-
les experiencias de malestar o dificultad que han relatado los/las
participantes en cada uno de estos momentos. Entre paréntesis se
indican el/los cédigo/s ID de la entrevista o grupo de discusion (v.
Tabla I en el Apéndice online) de donde proceden los hallazgos des-
critos. En las tablas 1 a 4 se reproducen algunos verbatims que, a
modo de ejemplo, ilustran estas experiencias.

Acogida de la solicitud

En el momento de acogida de la solicitud, los/las médicos/as
participantes destacan la determinacién de las personas solicitan-
tes; una determinacién fruto de una reflexion personal muchas
veces madurada durante afios. Esta determinacion, por un lado, les
infunde seguridad moral (P17), pero por otro lado les hace sentir en
una posicién incobmoda, ya que perciben que la capacidad y la auto-
nomia de esa persona estan en contradicciéon con la obligatoriedad
de tener que verificar el cumplimiento de los requisitos, y que su
determinacién convierte en absurdos los procesos de deliberacién
obligatorios (P17, GDO1, GD03).

Durante este proceso, a la citada incomodidad se puede sumar
una sensacion de impotencia o inseguridad al percibir que el propio
criterio profesional puede ser cuestionado por otros/as profesio-
nales (P17, P18). Esto se exacerba en el caso de que la persona
solicitante pertenezca a algtn colectivo ante el cual se pueden pre-
sentar dificultades de interpretacién de la ley, como aquellos con
diagnostico psiquiatrico, los que han hecho unaideacién racional de
final de vida al considerar que ya han cumplido su proyecto vital, o
los que se encuentran en el inicio de una demencia ya diagnosticada
(P18).

El momento de recepcién de una solicitud también es problema-
tico para los/las profesionales de enfermeria, dado que en el texto
legal no se prevé que se puedan hacer responsables de un proceso de
ayuda a morir. Los/las profesionales de enfermeria a menudo esta-
blecen una relacién de confianza con las personas a las que cuidan
de forma continuada, de modo que en ocasiones reciben peticio-
nes de eutanasia de las que no pueden hacerse responsables. Por
el hecho de que no esté contemplada legalmente esta funcién de
enfermeria, la acogida se convierte en fuente de malestar y de falta
de reconocimiento (P14, GDO03).

En especial al inicio, pero también a lo largo de todo el pro-
ceso, es posible que aparezcan tensiones en el seno de la familia
de la persona solicitante (P14, P16, P17, P23, P28, P29), sobre todo
cuando hay algiin miembro que no lo acepta o que se posiciona
en contra de la peticion. Estas tensiones pueden ser experimenta-
das como incémodas, entorpecedoras o incluso amenazantes. Esto
puede agravarse en poblaciones pequeiias, en las que, segtin las/los
participantes, se estd mas expuesto/a a rumores y seflalamientos
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Tabla 1
Experiencias en el momento de la acogida de la solicitud

Experiencia

Verbatim

Sinsentido del proceso
deliberativo cuando la
persona solicitante se
muestra determinada

Tensién entre profesionales en
casos «fronterizos»

Malestar ante la ausencia de
enfermeria en la ley y la falta
de reconocimiento de su rol
en la recepcion de solicitudes

Dificultades o frenos de la
familia cuando se opone a la
decision de la persona
solicitante

Miedos en poblaciones
pequeilas

Malestar por sobrecarga de
solicitudes

«Ellaya. .. En el momento era una cosa que tenia muy elaborada. [...] que la paciente lo tuviese tan claro, creo que
me facilité mucho la tarea. La sefiora no era ambivalente en ningin caso, sino que |[...] sabia muy bien lo que
queria y por qué lo queria. [...]. A veces, con los de la [oficina] [...], cuando td lo vas colgando todo. . .: “Justificalo
mas”, y a veces me costaba un poco. No hay tanto matiz, no hay grises, esta sefiora tiene esta enfermedad croénica,
lleva mucho tiempo. . .» (P17, médica)

«Era una sefiora mayor, de edad muy avanzada, 94 afios. No tenia patologias crénicas estudiadas, pero tenia una
fragilidad muy avanzada [...] un dolor crénico [...] se cansaba mucho [...] tenia que llevar paifial. Le gustaba charlar,
pero enseguida tenia que parar porque se cansaba. Tenia un diagnéstico de deterioro cognitivo, y esto fue lo que
[...] nos creé tanto conflicto en el centro [...]. Empezaron a decir que esta sefiora no tenia capacidad de decision.
Entonces valoramos a la paciente, le pasamos un Mini-mental y la entrevistamos. Nos pareci6 que si tenia
capacidad de decision. [. . .] Entonces nos dijeron que “cémo le haciamos eso a esta abuela tan mona”.» (P18,
médica)

«Bueno, durante los 3 afios [anteriores a la Ley] que la visité, creo que no hubo una sola visita en la que no me
dijera “yo no quiero vivir asi”. Y me lo repetia un montén de veces. Y yo [...] estaba completamente convencido
[...]. Me sentia muy cuestionado. Muy cuestionado. Y solo. [...] Porque ella [la doctora] iba entrando en el caso
cuando habia descompensaciones. [...] El peso de este caso creo que lo llevé yo.» (P14, enfermero)

«También es cierto que tuvimos que reunirnos con los hijos para poder hablar del tema. Lo hicimos en el domicilio,
lo hicimos aqui... Con la doctora y la psicéloga [. . .]. Nos fuimos reuniendo periédicamente con todos los hijos,
porque no todos estaban de acuerdo. Entonces fue un tema que tuvimos que trabajar [. ..]. Porque veiamos que
cuando la paciente hacia esta demanda, la familia era: “No. De esto no se habla. ;C6mo quieres morirte? Tt no
estds para morirte. Eres joven, estas bien, nosotros te cuidamos”. Pero ella no queria eso. Entonces entramos a
dialogar y, poco a poco, semana a semana, como que fueron cediendo.» (P14, enfermero)

«Lo que si me daba un poco de miedo es que se supiera en el pueblo que habiamos practicado una eutanasia [. . .].
Las mentalidades de la gente son muy duras [. . .], los pueblos son muy crueles [...], te pueden hacer mucho dafio.»
(P12, enfermera en poblacién de 6000 habitantes)

«[...] Que solo me toquen las mias, [...] por encima de todo tengo un compromiso con mis enfermos; [...] hacer
una rotacién dentro del equipo, una rotacion en Barcelona, o via PADES, o como querdis, pero repartirlas,
repartirlas. [...] “La de la eutanasia”, “la doctora es la que se encarga”. No, yo no me encargo, perdona. Yo no me
encargo. [...] Yo puedo resolver dudas que surjan, pero esta semana lo he decidido claramente. Si no, objeto.»
(P19, médica)

Tabla 2

Experiencias durante el periodo de realizacion del procedimiento médico-administrativo

Experiencia

Verbatim

Estrés y sobrecarga de trabajo,

delegacion de tramites, ausencia

de enfermeria en la Ley

Malestar por la asuncién de tareas

del/de la médico/a por parte
de enfermeria

Preocupacién por la duracién del
procedimiento (ambivalencia)

Malestar por el trabajo no reconocido

Sentimiento de soledad

«Y hubo un momento en el proceso que dije “me hago objetora”. Lo pasé muy mal. O sea, por el papeleo, pero no por el
papeleo en si. .. por la falta de tiempo para hacer el papeleo. [...] Yo lo que veia, claro, cuando un paciente te dice esto,
son visitas con este paciente, que practicamente lo tienes que ir viendo cada semana, cada 2 semanas, y que son visitas
muy largas. O sea, no puedes ir con prisa en una visita de estas. No puedes tener 15 minutos. Hemos estado, en alguna,
2 horas. Y claro, yo no tenia tiempo para sacarle 2 horas. [. . .] Entonces, me acuerdo de que la doctora Ay el equipo me
ayudaban mucho. [...] Pero claro, en el fondo la que tenia que hacer las cosas era yo. Los informes, el aplicativo, subir,
firmar, apoyar, no sé cuantas veces. Entonces eso hay que hacerlo con tiempo y con tiempo. O sea, tiempo para las
visitas y tiempo para la documentacién que hay que hacer. Entonces, claro, ¢cudndo lo haciamos? En el tiempo libre.
0 sea, yo en mi horario laboral no tenia tiempo para hacer esto. Entonces me lo ponia en mi ocio. O sea, mi ocio quiere
decir [...] un dia me organizo con mi marido, vas ti a buscar a los nifios, porque yo tengo que quedarme y no sé a qué
hora saldré, porque tengo la visita con esta familia.» (P23, médica)

«Yo necesitaba a un médico para tirar adelante el proceso. Para entrar en el PRAM [en la plataforma informatica] se
necesita la tarjeta de un médico. Y yo no soy médico, soy enfermera. Y fue complicado. [. ..] Toda la solicitud esta
firmada por ellos, pero yo. .. Ellos estaban aqui detrds, y yo le decia: “La tarjeta, necesito. ..”, porque si no se quedaba
atrasado. Claro, yo entiendo que tienen las agendas como las tienen, pero... [...] Yo paso consulta, no solo soy gestora
[...]y aveces también tengo que decir “Mira...” [...] ;Sabes? Mas que un médico, lo que necesitas es una tarjeta.»
(P13, enfermera)

«Claro, yo estoy acostumbrada a que cuando ti decides hacer una paliacion es una decisiéon que, maximo, esperas
24-48 horas, y se inicia una bomba de sedacién. En 24-48 horas esto esta resuelto. Claro, 2 meses, ;sabes? Es un

tema. .. Y ademas de tener que dar todas las explicaciones [...] Ella tiene la expectativa de. .. “;qué dia va a ser?”

Y ves como [el tiempo] avanza [...] y piensas que al final no habremos terminado y quiza se muera antes, porque la
situacion es avanzada y critica.» (P17, médica)

«Claro, por un lado, te genera 2 meses de trabajo, un trabajo duro porque te remueve. Pero visto en perspectiva quiza
es necesario por eso mismo, para tener esa certeza.» (P17, médica)

«Yo trabajo mucho [...] las dinamicas familiares, lo que pasa es que es algo que no se valora del trabajo social. No se
valora. Las mejoras que t( puedas hacer en una persona gracias a la intervencién y la mediacién familiar... eso no se
valora.» (P28, trabajadora social)

«En los dos [casos] hice yo la acogida, le puse la via a la sefiora que venia de casa, la medicacién ya viene preparada de
farmacia. Yo pienso que aqui se tendria que tener mas en cuenta la opinién de enfermeria y no tanto la del médico, en
el sentido de que la prescripcién la hace el médico, farmacia le da la medicacién al médico, pero quien la pone soy yo.
¢Alguien puede preguntarme qué quiero?» (P09, enfermera)

«Se hizo penoso a veces. Se hizo, en algunos momentos, triste, en otros momentos, solo. [. . .] Tuve que montarlo todo
yo.[...] Todo el mundo queria que fuera bien, pero desde la lejania, ;sabes? [...] En este momento, lo que necesitas es
que te digan: “Venga, vamos a tomar un café y hablamos de esto y de cémo te encuentras, como te sientes. ..”. Quiero
decir, no es tener una guia que te diga lo que hay que hacer. No. La muerte, la medicina, tiene que ir acompaiiada de
mucha empatia, de mucha sensibilidad y de muchos sentimientos. Lo que ti pides es un abrazo amigo, necesitas un
hombro en el que apoyarte. No que te traigan una guia donde diga lo que hay que hacer. Eso ya lo sé yo.» (P22, médico)
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Experiencias relacionadas con el momento de la prestacién de la eutanasia

Experiencia

Verbatim

Dificultades comunicativas y necesidad
de inclusién o reconocimiento
del rol facilitador de psicologia
y trabajo social

Impacto moral o emocional durante
la administracién de la medicaciéon

«Tt vas con tu maletin y entras en una casa. . . preciosa, por cierto. Pero, ;cémo te reciben? Es una situacién incomoda
por desconocida. Por mucho que hayas hablado con la familia, td vas alli a poner fin a la vida de un ser querido. Habia
un montén de gente, estaba lleno. Se crea una situacién incomoda, porque ¢qué dices? “Hola, buenas, vengo a...” No.
En mi opinién tendria que haber una persona que dinamice todo esto. [...] Tendria que haber estrategias de
comunicacién, porque ti no puedes decir segtin qué, porque cuando yo lo miré [a otro médico] con panico, la familia
estaba alli, mirandote a ti.» (P21, médico)

«Ella estaba en el sofd, y la cogimos entre todos y la acompaifiamos a la cama, la acomodamos, y ella empezé a
bromear. Perdon. . . [llora]. Son situaciones muy duras. Empez6 a bromear, ella siempre con su humor negro, y nos
hizo reir a todos. Dijo unas palabras para cada uno de nosotros. No pensaba que me iba a emocionar tanto. .. [sigue
llorando] Y fue bonito, al final fue muy bonito. Cada hijo se llev6 una despedida, una gratitud, un perdén. A nosotros
nos reconoci6 el trabajo que hicimos por ella y el acompaflamiento. Y luego vino el momento de poner la medicacién.
Supongo que fue lo peor, porque [...] fue poner la medicacién y que cerrara los ojos, fue un gran impacto [...]. Fue la
inmediatez. Nosotros, cuando ponemos una sedacién, pasan unas horas, ves que se va confortando el paciente, ves que
se reduce el sintoma para el que pones la sedacién, pero aqui ella estaba sonriendo, despidiéndose, diciendo “nos
vemos pronto”, y fue poner la medicacion y ella ya no estaba.» (P14, enfermero)

Tabla 4
Experiencias relacionadas con el cierre del proceso

Experiencia

Verbatim

Malestar por no haber sido reconocidos
o cuidados por la institucién o por
los/las compaiieros/as de trabajo

Duelo por la muerte del paciente

«En teoria, nosotros aqui en el hospital, en teoria, tenemos el dia posterior de reflexién. Mi dia posterior de reflexion es
en el ambulatorio viendo a 25 pacientes. Hasta eso fue imposible cambiar. Y esto ya se lo dije a la jefa. Digo, esto tiene
que cambiar. Porque ti tienes que poder descansar mentalmente de esto. O sea, para mi fue finalmente una
experiencia muy positiva en todos los aspectos, profesional y personal. Pero a mi al dia siguiente me apetecia pensar
en esto y no llegar al ambulatorio a ver 25 pacientes. O sea, que también tenemos que tener pequeios “minilujos” de
poder pensar y reflexionar, comentarlo con compaiieros, poder tener ese dia.» (P23, médica)

«Pero yo todavia tengo la mirada. .. [se emociona y llora] Tengo la mirada de B [paciente]. Bueno, es remover muchos
sentimientos, pero es una cuestién puramente personal mia, es mio, no es una cuestion del acto en si.» (P21, médico)

(P12, P16, P28). En caso de oposicion familiar, los/las profesionales
consideran fundamental la participacién de profesionales de psico-
logia o de trabajo social (GDO1), que a menudo no estan disponibles
en el proceso (P28, P29).

Ya desde este momento de acogida de la solicitud pueden
observarse expresiones de sobrecarga laboral y emocional. Esto
se explica, en parte, por las objeciones de otros/as profesionales,
ya sean formales o de facto, de conciencia o por prevenciéon de
estos mismos malestares, que hacen que algunos de los/las par-
ticipantes hayan recibido mas de una solicitud, sientan la presién
de serindispensables e incluso que se les haya etiquetado como «los
eutanasiadores» en sus entornos laborales (P19, P13, P25, GD3).

Procedimiento médico-administrativo

Este tiempo que, con matices que veremos mas abajo, es per-
cibido por los profesionales como largo (GDO1, GDO03), puede
prolongarse todavia mas debido a varios factores. El mas desta-
cado de ellos es la dificultad para encontrar a un/una médico/a
consultor/a que emita un informe favorable, que se ocupe de su
funcién en los tiempos esperados o que se desplace al domicilio
a visitar a la persona, pues muchos/as trabajan en el &mbito hos-
pitalario (P06, P13, P17, P20, GDO1, GD3). Ademas, practicamente
todos los relatos estan repletos de casuisticas que dilatan los tiem-
pos, como por ejemplo peticiones hechas en periodos vacacionales
(P10, P12, P13, P18, P20), oposicién o frenos de la familia, o ges-
tion de donaciones de érganos por parte de profesionales que no
estan acostumbrados a hacerlo (P04, P13, P17, P22). Todo ello hace
que los/las profesionales refieran inseguridad, impotencia y preo-
cupacioén por el alargamiento del tiempo de espera de la persona
solicitante, que es tiempo de sufrimiento (P17, GDO1). Ademas, en
los casos de enfermedad terminal muy avanzada existe el miedo a
no llegar a tiempo (P08, P17, GDO1).

A pesar de este sentir generalizado, el hecho de que el proce-
dimiento sea largo se vive con cierta ambivalencia, ya que para
algunos/as participantes es un tiempo necesario para poder hacerse
cargo del proceso sin mayores estragos emocionales o morales (P05,

P17),algo que también se considera necesario para las familias (P14,
P16, P17, P23, P28, P29).

Ademas, todas estas gestiones, junto con las visitas mas o menos
frecuentes al paciente, que pueden durar hasta 2 horas, y una pla-
taforma informatica que, segin el personal de medicina, es poco
intuitiva y a menudo se bloquea, lo que también se reconoce desde
posiciones administrativas (P03), suponen mucho tiempo en el
quehacer cotidiano del/de la profesional, que no es liberado/a de
carga asistencial (P04, P17, P19, P22, P23). Todo esto puede ser muy
estresante para los/las profesionales, que en ocasiones expresan
sensacion de estar inmersos/as en un proceso burocratico que poco
tiene que ver con el ejercicio clinico para el que fueron formados/as
(GDO01), malestar por la falta de apoyo de las instituciones para
las que trabajan (P22, P23), soledad (P05, P13, P22, GD02, GDO03)
e incluso ganas de abandonar el proceso (P23). Esta vivencia puede
dar pie a objeciones encubiertas que sobrecarguen a otro/a faculta-
tivo/a, o a que enfermeria asuma roles y tareas que legalmente solo
puede llevar a cabo un/a médico/a (P13, GDO1).

Prestacion de la eutanasia

El dia de la prestacion, la preocupacién principal de los/las par-
ticipantes tiene que ver con el control de la situacién y de la imagen
del equipo profesional ante la persona solicitante y su familia. Entre
las principales circunstancias que deben controlar destacan que
la disposicién de la habitacion sea adecuada (P04, P09, P11, P18,
P29), que la familia presente esté tranquila (P06, P09, P11, P21,
GDO01), que los roles de los distintos miembros del equipo pro-
fesional estén claros (P14, P28, GD03), asegurar el procedimiento
de administracién de la medicacién (P10, P14, P15), que la accién
de la medicacién sea la esperada (P05, P15, P16, P21) y que haya
una buena coordinacién con el quiréfano y el equipo de trasplantes
en caso de donacién (P04, P13, P17). El hecho de que la ubicacién
[domicilio u hospital] donde se prestara el servicio sea la misma
en la que cada profesional suele trabajar es citado como factor
facilitador, pero dificilmente controlable (P10, P17, P23, GD03).
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Muchos/as de los/las profesionales participantes describen el
momento de la administracién de la medicacién como «muy duro»
(P19) o el «acto definitivo» (P04), de gran intensidad emocional
o de impacto, en el que su percepcién del tiempo se altera, sor-
prendiéndoles la rapidez o la lentitud con la que llega la muerte
(P04, P14, P17, P19, P27, GD02). Cuando el/la profesional percibe
su posicién como central o causante de la muerte, expresa también
sufrimiento (P14, P21, GDO1), mientras que el/la profesional que se
sitla como facilitador/a o instrumento para llevar a cabo la volun-
tad de la persona solicitante relata vivencias mas serenas (P10, P11,
GDO02).

Durante el procedimiento, los/las profesionales pueden expe-
rimentar dificultades para comunicarse adecuadamente con la
familia. Asi, son frecuentes los relatos de extrafieza o tensioén (aun-
que también los de belleza o de sentimientos ambivalentes), en los
que la participacion de profesionales de trabajo social, psicologia
o del servicio hospitalario de atencién espiritual, no siempre con-
vocados, se percibe como facilitadora (P08, P14, P21, P23, P26, P28,
P29).

Cierre

Una vez finalizada la prestacién, la mayoria de los/las profesio-
nales participantes relatan una necesidad de «parar» (P10, P23,P19),
de llevar a cabo alguna actividad placentera (con el mismo equipo,
con sus seres queridos o en soledad) (P13, P16), de «celebrar la
vida» (P18) y compartir su experiencia con otros/as profesionales
en encuentros informales (P11) o en sesiones formales (P11, P21)
pasado un tiempo.

No poder cerrar adecuadamente el proceso suele ser causa de
malestar. Por ejemplo, aquellas personas que relatan dificultades
para compartir lo vivido con los/las demas profesionales del centro
donde trabajan, o las que manifiestan haber trabajado ese mismo
dia o al dia siguiente, en general lo hacen con resquemor hacia
los/las compaiieros/as de trabajo que no se han interesado por su
vivencia (P21), o hacia la institucién para la que trabajan (P22, P23),
ya que consideran que no les cuidé como deberia.

Los/las profesionales que se mostraron mas afectados/as
durante la entrevista habian establecido un vinculo fuerte con la
persona solicitante, y al preguntarles por su dolor lo relacionaron
mads con un proceso de duelo que con un dafio moral (P14, P21).

En este sentido, si consideramos la entrevista en si misma como
parte del cierre para los/las participantes, en especial cuando se les
pide que digan en una frase corta qué ha significado este proceso
para ellos/ellas, sobresalen, sin minimizar su dolor o malestar, la
experiencia de aprendizaje vital (P04, P10, P17, GD02), el acto de
amor (P14, P21)y la satisfaccién por haber participado en la mejora
de las condiciones de vida de las personas, con la muerte formando
parte de esta (P09, P22, GDO1).

Discusion

Dentro de los momentos clave de la prestaciéon se han detectado
diversas dificultades y fuentes de malestar. Sobresalen la deci-
sién sobre casos fronterizos respecto a los criterios de la ley y el
desacuerdo con otros/as profesionales, la gestién de los tiempos
administrativos previos a la resolucién de la Comisiéon de Garantia
y Evaluacién de eutanasia, la falta de reconocimiento de los roles no
médicos, la relacién y la comunicacién con la familia, la sobrecarga
de trabajo, la acumulacién de solicitudes en unos pocos profesiona-
les, la sensacién de abandono por parte de la institucién, el impacto
moral o emocional en el momento de administrar la medicacién
y la disonancia entre la practica de la eutanasia y la autoimagen
profesional relacionada con la cultura de la profesién médica.
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La literatura referida a otros paises destaca dificultades y
malestares similares. Son fuente de malestar la ambigiiedad de las
peticiones por criterios poco claros'? o cambiantes®, sobre todo
en lo que se refiere a pacientes psiquiatricos/as'>'4, a personas de
edad avanzada con cansancio de vivir!®, ala falta de consentimiento
contemporaneo'® o por hallarse bajo la sombra o la amenaza del
suicidio no legal'” 8, Otra fuente de malestar es la decisién en siy
la angustia moral que esta conlleva'?2°, ya sea por unos cuidados
paliativos deficientes?!, por falta de comprensién de las razones de
la persona solicitante?223, por el control y la direccién por otras
personas o por sentirse cuestionado/a'?. En este sentido, se identi-
fican vivencias muy diferentes entre médicos/as y enfermeros/as,
ya que unos/unas basarian su decision en la ética de la justicia y
otros/otras lo harian en la ética del cuidado, poniendo el foco en
la interrelacién y la vulnerabilidad?#2°. Otras fuentes de malestar
respaldadas por la literatura son las dificultades en el manejo del
contexto familiar?627 y las dificultades en el trabajo en equipo?é,
asi como la objecion de conciencia?. Destaca asimismo la falta
de apoyo institucional, una cierta cultura evasiva de las institu-
ciones por la presién organizativa y por la falta de tiempo y de
protocolos claros'2. Finalmente, se sefiala también la falta de pre-
paracién y de formacién de los/las profesionales3?, sobre todo en
comunicacién>!.

La diferencia fundamental con otros paises es la relevancia del
estrés burocratico derivado de una ley que ofrece muchas garantias.
Varios factores pueden ser los causantes de esta diferencia. Primero,
la ley espafiola impone un procedimiento complejo en formay pla-
z0s, y un registro documental extenso y riguroso con un control
previo y posterior a la prestaciéon. Segundo, se trata de una ley con
un excesivo protagonismo del estamento médico, de modo que la
carga de trabajo queda acumulada en los/las facultativos/as, o alter-
nativamente se delega el trabajo a enfermeria, sin la prevision, los
recursos ni el reconocimiento necesarios. Finalmente, esta presta-
cién se ha puesto en marcha sin un presupuesto especifico ni unos
recursos para llevarla a cabo en un sistema de salud (sobre todo en
atencién primaria, donde se acoge la mayor parte de las solicitudes)
ya tensionado por recortes presupuestarios y por la pandemia de
COVID-19.

Conclusiones

Las fuentes de malestar explicitadas por los/las profesiona-
les implicados/as en la aplicaciéon de la LORE son diversas, de
naturaleza administrativa, moral, psicolégica, psicosocial y estruc-
tural. Cabe mencionar especialmente la sobrecarga burocratica, que
puede actuar como distorsionador en todo el procedimiento. Consi-
derando estos resultados, es preciso un replanteamiento normativo
del procedimiento, ya que existe el riesgo de que las dificultades de
tipo administrativo den lugar a mas «objeciones», y no por razén
de conciencia, sino para evitar la sobrecarga laboral. Por otro lado,
sera importante disefiar intervenciones de apoyo psicologico o
entre iguales, y de tipo informativo, formativo, de implicacién ins-
titucional y de reduccién de la carga, para que la aplicacién de la
ley no dependa del voluntarismo de algunos/as profesionales y se
pueda normalizar esta nueva practica clinica®2.

Las limitaciones de este estudio tienen que ver con que los resul-
tados constituyen una especie de fotografia fija de los momentos
iniciales de la aplicaciéon de la LORE. Es de esperar que las prac-
ticas, con sus dificultades y tensiones, vayan cambiando con el
tiempo y estos resultados queden desfasados en un plazo relativa-
mente corto. De hecho, es incluso deseable que los resultados aqui
expuestos orienten tanto propuestas de buenas practicas en nues-
tro contexto como nuevas investigaciones. En este sentido, como
lineas de investigacion futuras creemos interesante profundizar en
dos aspectos que de alguna manera influyen transversalmente
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en todos los momentos descritos: las distintas concepciones que
tienen los/las profesionales de la prestacién de ayuda a morir, asi
como de su propio rol profesional.

Disponibilidad de bases de datos y material para réplica

El IDIAP Jordi Gol no tiene dispuesto ninglin mecanismo para
depositar las bases de datos anonimizadas en repositorios publicos.
Los datos no estan a disposicién publica debido a restricciones de
privacidad. Sin embargo, la base de datos convenientemente ano-
nimizada puede ser puesta a disposicién de las personas que lo
soliciten mediante peticién expresa al investigador principal del
proyecto: Dr. Xavier Busquet-Duran (xbusquet@umanresa.cat).

¢Qué se sabe sobre el tema?

Segun la literatura internacional, entre el 15% y el 20%
de los/las profesionales que participan en una prestacion de
ayuda para morir experimentan algun tipo de malestar.

¢Qué anade el estudio realizado a la literatura?

Por primera vez se ofrece evidencia sobre el detalle de las
perspectivas de los/las profesionales en la aplicacion de la ley
de eutanasia en Espana.

¢Cuales son las implicaciones de los resultados
obtenidos?

Es preciso replantear el procedimiento para reducir su ele-
vada carga administrativa, disenar intervenciones de apoyo
especificas y elaborar propuestas de buenas practicas para
nuestro contexto.
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