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RESUMEN

Vivimos en una sociedad cambiante, en la que lo que antes era perseguido, reprobado
socialmente y penalizado legalmente, puede llegar a convertirse en un derecho
subjetivo y bien juridico protegido, como es el caso de la eutanasia, comprobamos que
las necesidades evolucionan con la sociedad.

Desde los inicios de la profesidn, el Trabajo Social ha puesto su foco en la calidad de
vida de las personas usuarias y en atender las necesidades emergentes, utilizando los
recursos que la sociedad ofrece, fomentando su autodeterminacién y abogando por
que realicen un ejercicio consciente de su libertad, negamos que el trabajo social deba
asumir un rol paternalista y de gestidn de recursos, sino que se pretende que la
resolucién de conflictos radique en el empoderamiento y la libre toma de decision de
los usuarios, incluyendo la libre decisidn de poner término a su vida.

Palabras clave: Calidad de vida, muerte digna, eutanasia, cuidados paliativos, trabajo
social, dignidad de la persona, autodeterminacion.

ABSTRACT

We live in a changing society, in which what was previously persecuted, socially
reprobated and legally penalised, can become a subjective right and a protected legal
right, such is the case of euthanasia, and we see that needs evolve with society.

Since the beginning of the profession, Social Work has focused on the quality of life of
users and on meeting the emerging needs, using the resources that society offers,
encouraging people's self-determination and advocating for them to consciously
exercise their freedom; we deny that social work should assume a paternalistic and
resource management role, but rather that the resolution of conflicts should be based
on the empowerment and free decision making of the users, including the free
decision to end their lives.

Key words: Quality of life, dignified death, euthanasia, palliative care, social work,
dignity of the person, self-determination.
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1. INTRODUCCION

El presente trabajo de fin de grado, se centra en una revision bibliografica enfocada en la
Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo de Regulacion de la eutanasia, asi como el
reivindicado papel del trabajador social sanitario en los procesos eutandsicos, asumiendo
el pretexto de que la preparacién a la que los trabajadores sociales se someten a lo largo
de su carrera profesional, les permite obtener las competencias y la preparacion
necesarias para hacer frente a una decision de tal naturaleza que requiere un apoyo
social y emocional, un acompafiamiento y una humanizacién del trato, tanto para las
personas que estan inmersas en un proceso eutandsico como para sus familiares y
allegados.

Nuestra pertenencia a un sistema democratico en el que se prioriza la libertad individual y
el derecho a la autonomia personal debe comprender y conservar también estos aspectos
al final de la vida, que hasta el momento se han visto respaldados por la Ley 1/2015 de 9
de febrero, de derechos y garantias de la dignidad de la persona ante el proceso final de
su vida.

El Trabajo Social estd muy enfocado a las necesidades que presentan las personas
usuarias en el transcurso de sus vidas, sin embargo el final de la vida siempre es una
etapa poco nombrada a lo largo de la carrera, y como estudiante y futura trabajadora
social, considero que el colectivo de las personas con enfermedades terminales deberia
de ocupar mayor espacio como objeto de estudio en nuestra profesién y que ademas
debemos ser reconocidos como profesionales indispensables a la hora de estudiar la
situacion sociosanitaria de un usuario en situacion terminal.

1.1 Justificacion

Las personas forman parte de un entorno social que determina su calidad de vida,
por lo que la muerte no debe de ser considerada Unicamente desde la perspectiva
biolégica, sino que se debe hacer hincapié en la dimensién juridica, politica y
sobretodo social y cultural, ya que en funcién del sistema de creencias y el contexto
social, la muerte es concebida con naturalidad o como un tema tabu debido a la
naturaleza controvertida de la eutanasia, que viene dada por un choque entre dos
derechos fundamentales como son el derecho a la vida y a la integridad fisica y moral
frente a los bienes constitucionalmente protegidos: la autonomia personal, Ila
dignidad y la libertad, por lo que podemos denominarlo como un conflicto
intrapersonal.

El aumento de la esperanza de vida en nuestra sociedad es vista como un avance y un
aspecto positivo, pero por otro lado conlleva también un aumento de las
enfermedades crénicas y terminales, por lo que el debate sobre la regulacion de la
eutanasia se ha convertido en un tema candente que puede ser visto desde
diferentes perspectivas, que veremos a continuacion.
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He elegido realizar mi investigacion sobre la eutanasia debido al desconocimiento
general que existe sobre el objeto de estudio al tratarse de un tema regulado muy
recientemente y considero necesario clarificar los conceptos relacionados con el final
de la vida con el objetivo de normalizar la muerte como una etapa mas en la vida de
los usuarios, en la cual los profesionales del trabajo social deberian ser participes
puesto ya que la esfera sociofamiliar de los usuarios estd estrechamente relacionada
con la salud y la toma de decisiones de los usuarios sobre el final de su vida y ademas
cuentan con la preparacidn y habilidades necesarias para hacer frente a la situacion

1.2 Objetivos

Objetivo general:

- Realizar una investigacion documental y de la literatura cientifica en relacion a
la eutanasia y su reciente regulacién legal en Espaia, asi como realizar una
analisis del rol que ejercen los profesionales del Trabajo Social en la muerte
digna.

Objetivos especificos:
Realizar una aproximacidon tedrica y conceptual de la eutanasia y demads
términos relacionados con el final de la vida.

- Conocer de qué manera se ha ido regulando la eutanasia en los diferentes
sistemas legales europeos que han servido como precedente para que se lleve
a cabo una regulacién legislativa de la eutanasia activa en Espaia.

- Destacar la importancia de las funciones que llevan a cabo los trabajadores
sociales en los cuidados paliativos, tanto con los usuarios como con sus
familiares.

- Reivindicar el papel de los trabajadores sociales en los procesos eutanasicos, asi
como su presencia y participacidon en los comités de ética asistencial.

1.3 Metodologia.
A continuacién, expondré la metodologia seguida para llevar a cabo la presente
revisidn bibliografica y alcanzar los objetivos descritos anteriormente.

1.3.1 Diseio

El presente Trabajo de Fin de Grado esta basado en una revisién de la bibliografia en
relacion a la practica de la eutanasia, su reciente regulacion en Espafia y la
reivindicacion de los profesionales del trabajo social en la misma. Consiste en realizar
una investigacién documental, lectura de documentos, seleccién en base a unos
determinados criterios, registro de la informacion seleccionada y elaboracién de un
texto escrito. La actual revisidon de la literatura nos permite conocer los avances en
relacion al objeto de estudio del trabajo.

La eutanasia es un asunto de gran interés social por lo que existe un amplio volumen
de informacion y documentacion. Debido al debate que este tema conlleva, la
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informacidn recopilada proviene de fuentes con opiniones muy diversas, numerosos
autores tratan la eutanasia desde diferentes puntos de vista.

La metodologia empleada se basa en una recopilacién de la informacion mas
importante encontrada en articulos, revistas cientificas, libros, planes, informes y
tesis doctorales, fuentes secundarias de las cudles se ha extraido la informacién mas
relevante con la finalidad de alcanzar los objetivos marcados para el presente trabajo
de fin de grado.

Considero oportuno sefialar que el papel del trabajador social aun no esta reconocido
dentro de los procesos eutandsicos, por lo que aunque si he encontrado informacion
del papel del trabajo social en cuidados paliativos y en la muerte digna, resulta
complicada la busqueda de informacién con respecto a la eutanasia, por lo que el
siguiente trabajo de fin de grado contard también con un apartado de reivindicacion
de la importancia de la inclusién de profesionales del ambito social debido a la
influencia de este sobre la salud de los usuarios.

El ambito geografico sobre el que nos centraremos a continuacion es Espafia, aunque
si se hace referencia a la situacion legal de la eutanasia en diferentes paises europeos
gue han servido también como guia para su regulacién en nuestro pais.

1.3.2 Fuentes de informacidn y estrategias de buisqueda
Para investigar sobre el objeto de estudio se ha realizado una identificacién vy
recopilacion de literatura.

— Busqueda de informacion en paginas web de organismos publicos espaifioles como:
Ministerio de Sanidad, Centro de Investigaciones Socioldgicas, Boletin Oficial del
Estado, Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos, Consejo General de Trabajo Social,
etc.

— Busqueda de informacién en pdginas web publicas a nivel autonédmico: Junta de
Castilla y Ledn, Boletin Oficial de Castilla y Ledn.

— Busqueda en bases de datos cientificas: Google Scholar, Red SciELO, Dialnet, Web
of Science.

1.3.3 Procedimiento

El procedimiento seguido para encontrar la informacidon deseada en las bases de
datos mencionadas con anterioridad, ha sido realizando una primera seleccion de
articulos filtrando los documentos a través de los términos: “eutanasia”, “muerte
digna”, “trabajo social en cuidados paliativos” etc, también a través del nombre del
autor del que se pretendia extraer informacién y por ultimo, a partir de los titulos de
los documentos. Una vez leidos, he seleccionado aquellos que contenian informacién
relevante en relacion a cualquiera de los apartados del trabajo y que pudieran
ayudarme a alcanzar los objetivos planteados con el desarrollo de esta revisidn
bibliografica.
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1.3.4 Resultados
El siguiente paso a la revisién de la literatura, consiste en la organizacion de la
documentacidn e informacion extraida en cuatro categorias analiticas:

En primer lugar, se realizé una definicion de los términos mas importantes
relacionados con la eutanasia y la muerte digna para clarificar los conceptos, se
explican los tipos de eutanasia y demas términos relacionados con el final de la vida.
A continuacidn se explican las causas que han llevado a la regulacién de la eutanasia
asi como los diferentes posicionamientos que encontramos dentro del debate ético.
En tercer lugar analizamos y resumimos la situacién legal de la eutanasia en los
diferentes sistemas legales europeos asi como en Espafia, realizando un recorrido por
la legislacién autondmica en relacién a la muerte digna y mencionando las diferentes
iniciativas parlamentarias hasta alcanzar la Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo de
Regulacion de la eutanasia.

Por ultimo, el cuarto eje tematico se centra en el papel del trabajo social en los
cuidados paliativos, indispensables para garantizar una muerte digna y en la
reivindicacion del papel del trabajo social sanitario en los procesos eutanasicos.
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2. MARCO CONCEPTUAL
Son muchas las definiciones propuestas a lo largo de la historia para comprender el
proceso eutanasico:

Este término fue introducido en el vocabulario cientifico por el inglés Francis Bacon
(1623), la palabra eutanasia proviene de los términos griegos: eu=bueno y
thanatos=muerte. EI empleo del término “buena muerte” ha evolucionado y
actualmente hace referencia al acto de “acabar con la vida de una persona enferma,
a peticidén suya o de un tercero, con el fin de minimizar el sufrimiento.” (Cano, y
otros, 2008)

Segun la vigente Ley Orgdnica de regulacion de la eutanasia, ésta se define 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”, existiendo hoy en dia
un amplio acuerdo en nombrar como eutanasia a aquella que se lleva a cabo de
manera activa y directa, siendo excluidas del concepto bioético y juridico de
eutanasia las eutanasias pasivas, -en las que no se adoptan las medidas necesarias
para la prolongacién de la vida- y los procesos eutanasicos activos indirectos a
través de los cuales se aplican tratamientos farmacoldgicos destinados a aliviar el
dolor de pacientes en situacién terminal, aun siendo inevitable con ello un
acortamiento de la vida (cuidados paliativos). (Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo
de Regulacion de la eutanasia)

La ley, entiende como “eutanasia” aquella actuacién mediante la cual se produce la
muerte de una persona de forma directa e intencionadamente, a través de un
profesional sanitario que pone fin a la vida de una persona de manera deliberada y
a peticion del mismo, facilitdindole los medios necesarios, asi como el
asesoramiento sobre la sustancia y dosis necesarias para llevar a cabo el proceso
eutanasico y cuya peticion ha de ser informada, expresa y reiterada en el tiempo
por el paciente, siendo un requisito indispensable que la persona sufra una
enfermedad grave e incurable que experimenta como inaceptable y que no puede
ser mitigada a través de otros medios. (Ley Orgéanica 3/2021, de 24 de marzo de
Regulacion de la eutanasia)

En este sentido, autoras como Couceiro (2003) defienden que el término
“eutanasia” debe emplearse Unicamente en los casos de eutanasia activa y
voluntaria, para designar acciones que tienen como finalidad poner fin a la vida de
un paciente terminal y/o que tiene un sufrimiento que considera como intolerable
contando con su peticidn directa, voluntaria y reiterada en el tiempo.

El término “morir con dignidad” (del que hablaremos mas adelante) supone tener
en todo momento la consideracidon de la persona como ser humano durante el
proceso y hasta el dltimo momento, el respeto de su voluntad, creencias y valores.
Comunmente se asocia la muerte con un instante cuando la muerte es un proceso
en el que la persona debe tener la toma de decisidon y la autodeterminacion para
elegir.

Andrea Salazar Blanco. Trabajo Social
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La “Ley Orgénica 3/2021 de 24 de marzo de regulacidén de la eutanasia” hace
referencia a diversas definiciones en las que, segun el Art.3 de la misma, se
entiende por:

“Enfermedad grave e incurable”: Hace referencia a las enfermedades imposibles de
superar o mejorar y que por su naturaleza originan sufrimientos -tanto fisicos como
psiquicos- continuos e insoportables para el paciente sin posibilidad de alivio que el
paciente considere soportable.

“Padecimiento grave, crénico e imposibilitante”: Situacién que hace referencia
una limitacion de las capacidades fisicas y la autonomia personal del paciente, que
incide sobre la realizacion de actividades de la vida diaria, incluyéndose
incapacidades de expresidn y relacién y/o que provocan un sufrimiento tanto fisico
como psicoldgico intolerable y constante, existiendo la certeza o la gran seguridad
de que dicho sufrimiento no tiene posibilidad de mejoria apreciable o curacion.

“Consentimiento informado”: Siendo entendida como la libre y voluntaria
conformidad del paciente, que ha sido manifestada conscientemente en pleno uso
de sus facultades y siendo conocedor de la informacién necesaria para el acceso a la
“prestacion de ayuda para morir”.

Por otro lado, la “Ley 10/2011 de Derechos y Garantias de la persona en proceso de
morir y de la muerte”, define el consentimiento informado como: “Conformidad
libre, voluntaria y consciente de un paciente, manifestada en pleno uso de sus
facultades después de recibir y comprender la informacién adecuada, para que
tenga lugar una actuacién que afecta a su salud.”

“Prestacion de ayuda para morir”: Facilitacion de los medios necesarios a una
persona que cumple con los requisitos necesarios previstos en la Ley Organica
3/2021 de 24 de marzo de regulacion de la eutanasia, y que puede producirse de
dos maneras:

- Administracién directa de la sustancia por parte del profesional sanitario
competente a un paciente.

- Prescripcion o suministro al paciente de una sustancia por parte del
personal sanitario competente para que él mismo pueda auto administrarsela.

2.1 Tipos de eutanasia

Existen diferentes formas de poner término a una vida y se debe ser cauteloso en
cuanto a las formas de definir los diferentes procesos eutandsicos, empleamos
diferentes términos en funcién de las circunstancias que rodean cada caso, por lo que
el término eutanasia englobaria:

Eutanasia activa: “el acto o método que aplica un médico para producir la muerte de
un paciente, sin dolor y a peticién de éste, para terminar con su sufrimiento” (Del Rio,
2007)

1. La eutanasia activa y directa: Accién por la que un profesional sanitario hace
uso de un farmaco para poner fin a la vida de un paciente de forma

Andrea Salazar Blanco. Trabajo Social
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intencionada a peticion de un paciente y contando con su conocimiento
informado y a peticion del mismo. En la actualidad es la uUnica forma de
eutanasia permitida en Espafia. (Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo de
regulacion de la eutanasia)

2. La eutanasia activa indirecta: Utilizacion de tratamientos o farmacos que
alivian el sufrimiento y los sintomas de la persona afectada, pero que también
aceleran la muerte del paciente, lo que se entiende por “doble efecto”, un
principio ético mediante el cual se produce un beneficio en la persona como es
el alivio o reduccion considerable a través de farmacos pero que produce
también un efecto perjudicial, acelerando la muerte del paciente, éste ultimo
objetivo no se ha de buscar de forma intencionada. Esta forma de eutanasia se
ha excluido del concepto bioético y juridico penal de eutanasia. ( (Ley Orgdnica
3/2021, de 24 de marzo de regulacién de la eutanasia)

La eutanasia pasiva: La omisién de acciones ordinarias dirigidas a conservar la vida de
una persona en fase terminal de una enfermedad, o aquejado de dolencias fisicas,
psiquicas o de otro tipo que le ocasionen gran sufrimiento. (Rev. Ciencias Médicas;
2008, Vol.12, N22, pp.170-181)

Entre otros conceptos relacionados con el final de la vida, encontramos:

Ortotanasia: “Medidas que mejoran la calidad de vida del enfermo terminal
suprimiendo el dolor con sedantes o  analgésicos potentes en dosis y
frecuencia necesaria, sumando adecuada alimentacién e higiene” (Gutiérrez-Samperio,
2001). Es decir, se evita alargar la vida a través de medidas desproporcionadas o
extraordinarias (que son aquellas que se aplican a una persona sin posibilidad de que
se recupere con el Unico objetivo de prolongar la vida) pero si a través del uso medidas
ordinarias proporcionadas.

Distanasia: “Se trata de la accidn, intervencién o procedimiento médico que no
corresponde al objetivo de beneficiar a la persona cuando estd en fase terminal, y que
prolonga, en forma inutil y con sufrimiento, el proceso de morir, promoviendo la
postergaciéon de la muerte.” (Revista Colombiana de Bioética 2008, vol.3, pp. 147)

Andrea Salazar Blanco. Trabajo Social
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3. DE LA PENALIZACION AL DERECHO FUNDAMENTAL
Asi como la vida es considerada un derecho fundamental, en las ultimas décadas se ha
planteado un tema controversial como es la eutanasia y el muy nombrado derecho a
morir, que pone a prueba el derecho y que constituye un desafio para que los
gobiernos implanten sistemas juridicos mas justos, donde la autonomia personal y la
autodeterminacion de las personas sea real y efectiva.

Lo que hace tan solo unos meses se consideraba un delito, puede cambiar de forma
radical hasta convertirse en un derecho, nos es muy dificil de comprender que una
accién que esta cargada de reprobacién social haya paso a tener el respaldo del Estado
y esté aprobada y defendida por ley.

Con esta ley lo que se pretende es garantizar un derecho que estd sustentado por los
principios de la libertad y de la autodeterminacién, ninguna persona que no lo dese
tiene porqué hacer uso de este derecho, la peticion de la eutanasia parte directamente
de la persona que desea morir porque justamente lo que se estd garantizando es un
derecho y no una obligacién, cémo vivir los Gltimos momentos de la vida parte del acto
de vivir, por lo que se tiene derecho a que eso también se respete.

Las sociedades evolucionan y pasan a interiorizar cuestiones como que la muerte
forma parte de la vida privada de las personas, cuando se estd pasando por una
enfermedad y un sufrimiento que el paciente considera como inasumible se permite
hacer un ejercicio consciente de su libertad haciendo de la eutanasia una solucién
respetable.

El Estado se ha visto motivado a regular la eutanasia cuando una persona esta en una
situaciéon de enfermedad terminal y quiere solicitar una ayuda para morir (siempre y
cuando sean cumplidos los requisitos necesarios para ello) en el caso de que no le sea,
su situacion y todo lo que implica, dejara de ser un hecho natural del que no se le
puede culpabilizar y el usuario pasara a sentirse como una carga deliberadamente
asumida tanto por el personal médico y los servicios sociales como por sus seres
queridos.

3.1 Diferentes posicionamientos en el debate ético

Antes de comenzar a hablar sobre los datos recogidos en nuestro pais con respecto a
la aceptacidon de la practica de la eutanasia, podemos diferenciar dos corrientes
ideoldgicas muy nombradas que guian la practica en las intervenciones de los
trabajadores sociales y del personal sanitario en nuestro pais:

3.1.1Paternalismo

Uno de los autores mas importantes en hablar de paternalismo fue Gerald
Dworkin (1972) con su articulo “Paternalism”, que definia el paternalismo como
"la interferencia en la libertad de accidn de una persona justificada por razones
gue se refieren exclusivamente al bienestar, el bien, la felicidad, las necesidades,
los intereses o los valores de la persona coaccionada”
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Esta corriente de pensamiento se basa en el ideal de proteccion de las personas,
pero no se basa Unicamente en evitar dafos a terceros, sino que uno de los
argumentos principales se basa en pensar qué beneficios tiene sobre las personas
la intromision sobre sus propias libertades, evitando asi que ese dafio recaiga
sobre uno mismo.

Considera al ser humano incapaz de tomar decisiones acertadas en determinados
aspectos de su vida, basandose en el hecho de que en muchas ocasiones, éstos
desconocen qué realmente es bueno para si mismos y qué podria ser negativo, ya
gue su capacidad de razonamiento no es ilimitada, por lo que se considera
necesario que un tercero, una persona ajena, tome ciertas decisiones por ellos
abogando por su bienestar y, por consecuencia, limitando su libertad en la toma
de decisiones.

En este caso, la figura encargada de tomar ciertas decisiones por las personas es el
Estado, que a través de las politicas publicas establece limites en las actuaciones
de la ciudadania considerando que es lo mas acertado para la poblacién en su
conjunto.

El paternalismo juridico que sustenta dichas restricciones es la proteccion de la
propia vida, como es en el caso de la eutanasia, donde tiene cabida el debate de si
un individuo (en este caso el Estado) ejerce paternalismo sobre otro (el conjunto
de la ciudadania) o realmente lo que se ejerce es un poder. Mediante este
enfoque bioético, en el ambito de la medicina las decisiones tomadas desde un
punto de vista paternalista anteponen los criterios profesionales al derecho a la
autonomia de los pacientes en situaciéon terminal, que abiertamente han
expresado su deseo de morir.

Para ello debemos diferenciar dos premisas a cumplirse, en primer lugar una
empirica, para demostrar asi la incompetencia por parte de un sujeto en la toma
de una decisidn, y por otro lado una ética normativa, que consiste en que dicha
interferencia coactiva tiene como finalidad producir un beneficio en dicho sujeto o
evitar un dafo. (Alemany, 2011)

El paternalismo médico que nos ocupa, surge de un paternalismo juridico que lo
sustenta, mediante el cual se consigue que un paciente haga lo que de otra
manera no haria, en este caso, con “hacer” nos referimos a no actuar, es decir, a
no ejercer libremente su “derecho a morir”, en ese caso es facil observar que se ha
producido un ejercicio de poder del uno sobre el otro, ya que existe un conflicto
de intereses, donde los deseos del paciente no llegan a ser efectivos, actuando
bajo un “poder benevolente” cuya finalidad no es otra que “beneficiar” al
paciente. (Alemany, 2011)

Aquellas personas que se posicionan en contra de la eutanasia lo hacen desde una
perspectiva paternalista, en la que este conflicto de intereses debe fallar siempre
en favor de la vida del paciente, ya que consideran que el derecho a la vida tiene
una proteccién absoluta otorgada por la Constitucién y que cuando surge un
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conflicto entre este interés y cualquier otro, la vida es un derecho irrenunciable y
absoluto.

3.1.2 Defensa de la libertad y de la autonomia personal

Esta corriente es ampliamente defendida desde el pensamiento liberal, desde la
que autores como Joel Feinberg (1986) se manifestaron como anti-paternalistas,
asociando la relacién padre-hijo a la que Estado realiza con la ciudadania,
tratandola como si se tratara de un “nifo”.

La historia del pensamiento liberal tuvo uno de sus mayores presentantes durante
el S.XIX con John Stuart Mill, que fue uno de los primero autores en tratar el tema
de codmo los limites impuestos sobre la sociedad pueden repercutir en la libertad
individual, desde esta concepcion, se entiende que mientras el ser humano sea un
animal social, siempre estara sujeto a limitaciones sociales. Para establecer un
limite a estas coerciones, Mill establece un principio que afirma que “la sociedad
solo estd legitimada para interferir en nuestra libertad individual cuando nuestras
acciones afecten a los intereses de otras personas”, justificando que no se puede
ejercer el poder sobre una comunidad civilizada empleando como Unico
argumento “su propio bien, fisico o moral”.

En términos generales, entiende que el papel del Estado no puede ser otro que el
de defender el derecho a la libertad, Mill afirma que la libertad es beneficiosa para
el ser humano siempre y para la realizacién personal siempre y cuando no se
emplee para causar dafios a un tercero, no habla de una libertad abstracta, sino de
la defensa de la libertad de expresion, conciencia y la libertad de decisidn sobre el
propio modo de vida.

“Sobre la libertad” fue una obra escrita por Mill en el afio 1859, en él se expresaba
la idea de que la censura de cualquier idea que no haya sido expuesta a debate
constituye un robo para la sociedad, independientemente de si esta idea es
verdadera o no; se impediria a la sociedad contrastar y debatir sus propias ideas,
por lo que esta censura nos estaria arrebatando la oportunidad de fundamentar
sélidamente nuestras ideas.

En la sociedad espafiola, podemos observar cierta tendencia hacia la defensa de la
libertad individual, al menos en el tema que nos concierne, pasando de tener un
punto de vista sobre la eutanasia mas paternalista (debido probablemente ciertas
connotaciones negativas que iban asociadas al asunto y a que estaba penado
legalmente) y que ha ido evolucionando con el paso de los afios, tanto entre el
personal médico como entre el resto de la poblacion.

El Centro de Investigaciones Sociolégicas (CIS) realizd una encuesta sobre
“Actitudes y opiniones de los médicos ante la eutanasia” en el afio 2002, en la cual
se realizaron 1057 entrevistas a médicos de toda Espafia menores de 65 afios, los
resultados del analisis revelaron que el 41.5% de los médicos encuestados estaban
de acuerdo con la despenalizacién en caso de enfermedad terminal siempre y
cuando el usuario mantuviese todas sus facultades, y el 18.4% se mantuvo a favor
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sin la necesidad de que fuera una enfermedad terminal, sumando un total de un
59.9% a favor.

En el afio 2009, el CIS realizd un estudio cuantitativo sobre el tema, llamado
“Atencién a pacientes con enfermedades en fase terminal” donde se realizaron
2481 entrevistas para conocer la opinion de los entrevistados sobre temas como la
situacion al final de la vida, las enfermedades irreversibles, los cuidados paliativos
y el suicidio asistido entre otros. Los encuestado se sometieron a preguntas como
“Y estando en esa situacion de enfermedad en fase terminal, ien qué medida
estaria Ud. de acuerdo con que los médicos le aplicasen las siguientes medidas
gue voy a leerle?” entre las que se encontraban respuestas como “prolongarle la
vida de forma artificial cuando no exista esperanza ninguna de curacion” tan solo
un 4% de los encuestados estuvo completamente a favor, sin embargo, a la opcién
“ayudarle a morir para evitar su sufrimiento” un 42.8% expresé estar totalmente a
favor y un 21.7% estuvo “bastante de acuerdo”.

Otra cuestidn relevante que se preguntd fue “Cuando una persona tiene una
enfermedad en fase terminal, que le causa grandes sufrimientos y que le causard
la muerte en poco tiempo, écree Ud. que la ley deberia permitir que los médicos
pudieran poner fin a su vida y a sus sufrimientos, si esta persona lo solicita
libremente?” a lo que un 63.3% respondid “si, con toda seguridad” y tan solo un
9.2% “no, con toda seguridad”.

Incluso ante la pregunta “Piense en una persona mayor de 18 afios, que esta en
coma vegetativo permanente, conectada a una maquina hace varios afios y no
puede tomar decisiones. éPiensa Ud. que si la familia directa estd de acuerdo, la
ley deberia autorizar a los médicos a desconectarla?” El 58.2% de los encuestados
consideraron que en situaciones de esta indole, por lo que considero importante
destacar que los encuestados apoyan que ni si quiera seria necesario contar con la
voluntad directa y reiterada del usuario, aunque hemos de recordar, que de ser asi
estariamos hablando de eutanasia pasiva, que en la actualidad no cuenta con el
respaldo de la ley en Espana.
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4. COMPARACION DE LA SITUACION LEGAL DE LA EUTANASIA EN ESPANA CON
RESPECTO AL RESTO DE SISTEMAS LEGALES EUROPEOS

En Europa, el asunto de la eutanasia ha estado vigente desde hace varias décadas y a
ha estado sometido a numerosos debates publicos el como gestionar las situaciones
para algunos pacientes con enfermedades terminales irreversibles que querian poner
fin a una vida que ellos mismos consideraban indigna.

A continuacién, estudiaremos la legalizacién de la eutanasia en los diversos sistemas
legales europeos segun su orden de regularizacion.

4.1 Holanda

Se constituye como el primer pais en el mundo en regular la eutanasia y el suicidio
asistido. La historia de la eutanasia en Holanda se inicia a partir del afio 1973,
cuando la jurisprudencia holandesa comienza a establecer cldusulas exculpatorias
al aplicar el Art. 293 del Cddigo Penal holandés que castigaba la practica de la
eutanasia, a raiz de varios acontecimientos que tuvieron gran repercusién publica
en los que se practicé la eutanasia fuera de los limites legales, por lo que los
tribunales establecieron la impunibilidad de la eutanasia si se cumplian tres
condiciones: 1) Padecimiento de un dolor fisico o psicoldgico que el paciente
consideraba como insoportable, 2) Reiteracidn y continuidad del sufrimiento y del
deseo de morir; 3) decision tomada a raiz de la propia voluntad; 4)
autoconsciencia de la toma de decisiones y pleno uso de facultades; 5) ausencia
de posibilidad de mejorar la situacién.

En el caso de que exista un alto grado de dificultad para determinar si se cumplen
los requisitos nombrados, el tribunal establece dos condiciones mas: 1) la decisién
de socorrer debe ser tomada por mds de una persona; 2) la obligatoria
participacién de un médico en dicha decisidn;3) tal decision debe ser tomada a
través del proceso mas detallado y cuidadoso posible.

En el afo 1993, la ley establecié que no se penalizaria a aquellos médicos que
practicaran la eutanasia y el suicidio asistido en el caso de que el paciente
padeciera un sufrimiento insoportable, que solicitara reiteradamente su deseo de
morir encontrandose en plenas facultades para decidir, que dos médicos
consintieran el procedimiento, se informara a la familia del paciente y el
fallecimiento fuera debidamente informado a las autoridades competentes.

Un afo después, en 1994, se produjo una regulacién el procedimiento para
informar sobre los fallecimiento a través de la modificacién del articulo 10 de la
Ley Reguladora de Inhumacién e Incineracién de Cadaveres, que establecia que
aquellas intervenciones médicas que tenian como finalidad acelerar la muerte del
paciente debian ser informadas al médico forense, que debia denunciarlo al
ministerio fiscal para decidir si en ese caso era procedente actuar legalmente.
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El dia 1 de abril de 2002, entra en vigor en Holanda la “Ley de Verificacién de la
Terminacion de la Vida Peticidn Propia y Auxilio al Suicidio”, que recoge en su Art.
2 las implicaciones en torno a la figura del médico:

a) Conoce que el paciente ha tomado la decision de manera meditada y
voluntaria.

b) Ha llegado al convencimiento de que el padecimiento del paciente es
insoportable y no hay posibilidades de mejora;

c) Se ha informado debidamente de la situacion y expectativas de futuro al
paciente.

d) Se presume que el la Unica solucidn razonable a la situacién en la que se
encuentra.

e) Se ha consultado con al menos un médico independiente que ha visto al
paciente que se cumplen los requisitos mencionados en los apartados a) y d); y
f) La terminacién de la vida o suicidio asistido se ha realizado con el maximo
cuidado y esmero profesional posibles. (Ley N2 26691/2001 “Ley de
Terminacion de la Vida a Peticidn Propia y del Auxilio al Suicidio”)

En relacién a la edad permitida para que se lleve a cabo el procedimiento, se
atenderan aquellos casos de pacientes con al menos dieciséis afios de edad que,
en caso de no tengan la capacidad de expresar su voluntad, si expresd sus
intereses a través de una declaracién por escrito antes de encontrarse en un
estado de incapacidad, en dicha declaracion debe existir una peticion de
terminacion de su vida.

En los casos de pacientes de dieciséis a dieciocho afos que si estén en condiciones
de expresar su voluntad, los médicos pueden considerar realizar una valoracién
sobre el caso de peticion de terminacion de la vida o suicidio asistido, una vez
aquella persona/s que ejerzan la patria potestad o la tutela del menor sean
participes de la toma de decisién.

Cuando el menor se encuentra entre los doce y los dieciséis afios y se cumplan los
requisitos para que se realice una valoraciéon del caso, los padres o quien ejerza la
patria potestad o tutela del menor deberan estar de acuerdo con que se realice la
practica de la terminacion de la vida o el suicidio asistido.

4.2 Bélgica

Meses después ese mismo afio, entra en vigor la ley belga relativa a la eutanasia,
el 22 de septiembre de 2002, que se redactd basdandose en el modelo holandés y
sin hacer modificaciones en su cédigo penal, se redactdé una ley especial que
eximia de punibilidad la practica de médicos que practicaran la eutanasia siempre
y cuando se cumplieran determinadas condiciones.

El 6 de junio de 2005 se modificod parcialmente la ley, el objeto de modificacién fue
desarrollar qué papel debian ejercer los farmacéuticos y qué disponibilidad y uso
debia asociarse a sustancias farmacoldgicas empleadas en los procesos
eutanasicos, asi como la adicién a la ley de articulos que eximen de
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responsabilidad penal al farmacéutico que los proporciona a través de una
prescripcién médica acorde a la legislacion.

Es este pais, las condiciones bajo las cuales esta permitido “poner fin
intencionadamente a la vida de una persona a peticiéon de la misma” cumpliendo
con el Cédigo Penal belga son:

Que el paciente padezca una enfermedad incurable o dolor (tanto fisico como
psicoldgico) considerado como insoportable que no pueda ser aliviado a raiz de un
accidente o enfermedad incurable, es indispensable que el médico consulte el
caso con otro profesional y en el caso de que la enfermedad no fuera claramente
terminal, se debe contar con la opinidn de hasta un tercero, ademas, la ley obliga
al médico a consultar el caso con el equipo de enfermeria, respetando el periodo
de un mes entre la peticidén por escrito por parte del paciente y la ejecuciéon del
procedimiento.

Acorde a la ley belga, los fallecimientos a causa de eutanasia son considerados
como muerte natural, y seran controlados por una comisién Ilamada “Comisién
Federal de Control y de Evaluacién de la Aplicaciéon de la Ley” conformada por 16
miembros profesionales entre los que se encuentran 8 médicos, 4 profesionales
conocedores de la problemdtica de las enfermedades terminales y por ultimo 4
juristas.

Las dos grandes diferencias entre el sistema holandés y el sistema belga, son que
en Bélgica, era imprescindible contar con un documento escrito en el que el
paciente expresase su voluntad y peticién de la eutanasia y, con respecto a los
menores solo podrian solicitarla aquellos mayores de 15 afios emancipados, a
diferencia de la ley Holandesa, que permitia la eutanasia en ciertos casos en
menores de 12 a 18 afios; sin embargo, a raiz de la ley ampliacién de la ley de
2002 en 2014, Bélgica se convirtié en el primer pais que acogid la idea de evaluar
la madurez mental del menor por encima de establecer un minimo de edad, que
podrian acogerse a la ley si se cumplia que: EI menor sufria una enfermedad
terminal asociada a un sufrimiento insoportable, que en caso de los menores solo
podria ser fisico y debia contar con la acreditacién de los médicos de que no habia
una esperanza de vida a largo plazo.

El mayor motivo de discusion, era la dificultad de evaluar si el menor poseia la
suficiente capacidad de discernir sobre tal decision, la ley establece que es el
propio médico quien lo evaluara contando con una previa consulta a un psiquiatra
infantil.

Por ultimo, la ley exige contar con el consentimiento de los representantes legales
del menor y éstos deben expresar su conformidad de acuerdo a la peticién del
menor.

4.3 Luxemburgo
El 16 de marzo de 2009, entraron en vigor dos leyes de gran relevancia en nuestro
objeto de estudio, por un lado encontramos “D.1.4.1 Ley de 16 de marzo de 2009
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relativa a los cuidados paliativos” aprobada por la cdmara de los diputados a
finales de 2008 en la que se realiza una definicion del término “cuidados
paliativos” segun el Art.1 como:

“Cuidados activos, continuados y coordinados, realizados por un equipo
multidisciplinar con el respeto a la dignidad de la persona atendida. Se
dirigen a cubrir el conjunto de necesidades fisicas, psiquicas vy
espirituales de la persona atendida y apoyar su entorno. Comportan el
tratamiento del dolor y del sufrimiento fisico”

La ley en sus Art.2 y Art. 3 contempla la eximicidon de responsabilidad y/o sancién
penal a aquellos médicos profesionales que se nieguen o rehusen del uso de
tratamientos o farmacos destinados a alargar la vida del paciente pero que no
alivian el sufrimiento o mejoran su estado, ni existe posibilidad de curacién, sin
embargo, si estan obligados segun el Art. 3, a aliviar eficazmente el sufrimiento,
tanto fisico como psicoldgico siempre que sea posible. En el caso de que cualquier
farmaco o tratamiento pudiera tener como doble efecto adelantar la muerte del
paciente, el médico siempre estd obligado a comunicarlo y a contar con el
consentimiento del paciente.

Por otro lado, vio la luz la ley de 16 de marzo de 2009 sobre la eutanasia y la
asistencia al suicidio, que define la eutanasia en su primer articulo como “el acto,
practicado por un médico, que pone fin intencionadamente a la vida de una
persona a la demanda expresa y voluntaria de la misma”, para que los procesos de
eutanasia puedan ser realizados por un médico sin esto le suponga un castigo
penal, deben cumplirse una serie de requisitos, al igual que en el resto de sistemas
legales: En primer lugar, el paciente debe ser mayor de edad y debe haber
expresado previamente y de manera voluntaria su deseo de morir, debiendo
haberse reiterado en su decisiéon en varias ocasiones y sin que exista la presién de
terceros (dicha demanda debe de realizarse en un documento por escrito),
padeciendo una enfermedad incurable asociada a dolores fisicos o psiquicos
considerados como inasumibles.

En el caso de Luxemburgo, el médico juega un papel fundamental de
acompafamiento durante el proceso y es el encargado de informar al paciente
sobre su estado de salud y expectativas de vida, estudiando la decisién en
conjunto y sopesando alternativas a la eutanasia, asi como una explicacién
detallada de en qué consisten los cuidados paliativos y las consecuencias que
acarrea. El médico deberd de asegurarse de que la decisién es completamente
voluntaria y de que si existe un dolor persistente e insoportable a través de varias
reuniones con el paciente, a continuacion, deberd de consultar con otro médico
cuestiones relativas a la incurabilidad de la enfermedad y las dolencias asociadas.

El médico al que se le solicita una segunda opinién debe de tener una posicidn
imparcial, estudiar el caso y realizar un informe en el que expondrd sus
conclusiones, deberd intercambiar su opinién y conclusiones con el resto del
equipo médico y también con la persona de confianza del paciente (designada en
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sus disposiciones finales) siempre y cuando no haya una disconformidad por parte
del paciente.

Por altimo, se informara de la toma de decisiones a la Comisiéon Nacional de
Control y Evaluaciéon, existiendo posibilidad de que el paciente revoque su
demanda en cualquier punto del proceso.

4.4 Suiza

En Suiza, no estd permitida la practica de la eutanasia como tal. Sin embargo, este
pais no considera el suicidio asistido como un crimen, la incitacidon ayuda en el
suicidio vienen reguladas en el Art.115 del Cddigo Penal suizo, que establece que
la criminalidad radica en la intencionalidad, mas alld del propio acto que puede
incluso, llegar a considerarse como un “acto racional”.

El auxilio al suicidio estd penado cuando detras existe una motivacion egoista y se
condenan las acciones motivadas por razones altruistas, en ningln caso se
requiere la intervencion de un profesional médico.

Al no considerarse el suicidio como un crimen, la persona que practica la
asistencia tampoco es considerada como cémplice, una vez se ha declarado un
suicidio asistido, se pone en marcha una investigacién como sucede en todos los
casos de muerte natural para determinar que efectivamente no se ha actuado
bajo una intencién egoista, en caso de ser asi, las penas determinadas por el
Cadigo Penal son de hasta cinco aifos de encarcelamiento, o pena de prision.
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5. REGULACION LEGAL DE LA EUTANASIA EN ESPANA Y EL DERECHO A UNA MUERTE
DIGNA

La sociedad espafiola ha experimentado un cambio de mentalidad y un cambio en Ila
forma de ver la eutanasia, abriéndose a la tolerancia y apoyando la autonomia de las
personas en la toma de decisiones sobre el final de su vida.

A continuacién estudiaremos y reflexionaremos sobre la diferencia entre el concepto
de “muerte digna” y la eutanasia, y cdmo ha evolucionado la percepcién de ambos
términos en la sociedad espafiola.

5.1 Sobre la muerte digna y la eutanasia

La Real Academia de la Lengua Espafiola, ofrece una primera acepcién de del término
eutanasia como “la intervencion deliberada para poner fin a la vida de un paciente sin
perspectiva de cura”, que a simple vista parece carecer de complejidad, pero que se
convierte en un tema digno de debate al ser tratado desde un punto de vista bioético,
juridico y social.

Por otro lado, es importante destacar que la eutanasia y la muerte digna son
conceptos que se dan la mano, con este término hacemos referencia al respeto a la
dignidad de la persona, tal y como establece la Constitucién Espafiola en su Art. 10 “La
dignidad de la persona, los derechos inviolables que le son inherentes, el libre
desarrollo de la personalidad, el respeto a la ley y a los derechos de los demas son
fundamento del orden politico y de la paz social”.

La dignidad de la persona debe ser respetada durante toda su vida, esto incluye el
ultimo momento de su vida, la muerte. Hablamos de una muerte deseada por la
persona asistida, que este en situacidon de enfermedad sin posibilidad de cura, y que
gracias a los cuidados paliativos médicos finalizaria en una muerte sin sufrimiento.

Durante los ultimos aios, el principio de la autonomia personal ha cobrado fuerza en
Espana, debido a que en la practica, el personal médico esta sujeto a la obligacién de
informar al paciente siempre que éste lo desee, de su diagndstico, prondstico y
posibilidades terapéuticas, asi como de los riesgos y beneficios que suponen. Por otro
lado, los pacientes tienen derecho a rechazar el tratamiento o a elegir uno alternativo
y ademas deberian contar con la el derecho a elegir (teniendo en consideracion las
posibilidades y limitaciones legales) el lugar y momento de su muerte. (Tapiero, 2001)

5.2 Historia legal de la eutanasia en Espafia
Hasta este afio 2021, la eutanasia era considerada un delito, tal y como recogia el Art.
143 de nuestro Cddigo Penal, establecia que,

“El que causare o cooperare activamente con actos necesarios y directos a la
muerte de otro, por la peticién expresa, seria e inequivoca de éste, en el caso
de que la victima sufriera una enfermedad grave que conduciria
necesariamente a su muerte, o que produjera graves padecimientos
permanentes y dificiles de soportar, sera castigado con la pena inferior en uno
o dos grados a las sefaladas en los niumeros 2 y 3 de este articulo”.
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Dichos apartados establecian penas de 2 a 5 afios de prisién, y de 6 a 10 afios
respectivamente. (Ley Organica 10/1995 de 23 de noviembre del Cédigo Penal)

Debido a la ausencia de una ley estatal que regulara la eutanasia, las Comunidades
Autonomas establecieron sus propios Estatutos de Autonomia a raiz de la cuestiéon de
la muerte digna. Segun Pérez (2013) los derechos estatutarios son “mandatos,
principios y directrices a los poderes publicos para que configuren los mismos de
acuerdo con sus competencias sin menoscabar los derechos fundamentales de la
Constitucion o de los tratados internacionales”.

Conviene recordar, que la eutanasia activa era objeto de reproche penal en el
momento de establecer el derecho social de la muerte digna en los Estatutos de
Autonomia, por lo que Unicamente nos centraremos en el estudio de este concepto.

Al hablar de muerte digna, nos estamos refiriendo a la misma como un derecho
condicionado en su titularidad, que una persona adquiere cuando tiene la cualidad de
paciente hospitalizado y depende del sistema sanitario, por lo tanto se le garantiza que
el tratamiento al que se le somete no se prolongard mas alld de su voluntad, y por otro
lado, que no sufrirda de manera innecesaria durante el proceso irremediable de la
muerte, garantizando el acceso a los cuidados paliativos convenientes y que su dolor
serd aliviado al mdximo en la medida de los posible.

Como veremos a continuaciéon, las Comunidades Autdonomas establecieron en su
normativa legal el llamado derecho estatuario de la muerte digna, que recoge en
resumen: el derecho a una declaracion anticipada de la voluntad del paciente y el
derecho a que se le concedan cuidados paliativos pertinentes en el tramo final de su
vida, con el objetivo final de respetar la autonomia del paciente y no alargar
innecesariamente su sufrimiento.

Algunos autores como Diaz-Picazo (2006) establecen que las Comunidades Auténomas
carecen de poder realizar una declaracién de derechos, ya que no se encuentra entre
las materias que la Constitucién Espainola establece como propias de las Comunidades
Auténomas en su articulo 147.2, argumentando que de esta manera alguno espafioles
tendrian acceso a determinados derechos y otros no.

Volviendo al marco legislativo autonémico, muchas Comunidades Auténomas han
solicitado al gobierno central una regulacién de la eutanasia y el suicidio asistido con el
fin de poder legislar sobre la materia sin restricciones y a favor de la voluntad de la
mayoria de la ciudadania. Todas las leyes que mencionaremos a continuacion, tienen
como objeto regular y proteger los derechos de las personas durante el proceso de su
muerte en materia de atencidn sanitaria, asi como las obligaciones a las que estan
sujetos los profesionales sanitarios.

Andalucia fue la primera comunidad en hablar de muerte digna con la “Ley 2/2010 de
Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte”
reforzando el derecho de la ciudadania andaluza a realizar una declaracién de voluntad
anticipada -que ya fue regulado a través de la “Ley 5/2003, de 9 de octubre, de
declaracion de voluntad vital anticipada”- para las personas que ya estén sufriendo
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una enfermedad terminal o puedan sufrirla en el futuro. Esta ley regula la
obligatoriedad a la que se enfrenta el personal médico, que debe respetar las
preferencias de los pacientes en la toma de decisiones a través del conocimiento
informado, asi como a limitar las medidas de soporte vital con el objetivo de evitar la
obstinacién terapéutica.

Las leyes en Aragén y la Comunidad Foral de Navarra entraron en vigor en el afio 2011
con las siguientes denominaciones respectivamente : “Ley 10/2011 de Derechos y
Garantias de la persona en proceso de morir y de la Muerte” que refleja los contenidos
éticos de una regulacion normativa en relacién a la dignidad de las personas ante el
proceso de morir y de la muerte, tal y como dicta el Art. 2 de la misma,

“La presente ley tiene como fines: A) Garantizar la dignidad de la
persona en el proceso de su muerte, B) Asegurar la autonomia del
paciente y el respeto a su voluntad y valores vitales en la etapa final
de su vida, dentro de los limites reconocidos en la legislacién bdsica
en la materia, incluyendo la manifestada mediante el documento de
voluntades anticipadas”

Esta ley garantiza también el rechazo o interrupcién de un tratamiento cuando lo
determine el paciente, el consentimiento informado y el acceso a los cuidados
paliativos.

Se trata de una ley que menciona también los casos de personas incapacitadas
legalmente, en el Art. 10, en los que dicha incapacidad “no obsta para que el paciente
sea informado y participe en el proceso de toma de decisiones de modo adecuado a su
grado de discernimiento”, asi como los casos que afecten a menores de edad, la ley
dicta en su Art.11 que dice “todo menor de edad tiene derecho a recibir informacién
sobre su enfermedad” el consentimiento informado en los menores de catorce afios
dependerd de si tiene suficiente juicio para comprender la intervencién sanitaria
propuesta. Por ultimo, regula una serie de derechos que afectan a los pacientes del
Art. 12 al Art.16 entre los que encontramos: el derecho a recibir cuidados paliativos
integrales y a la eleccién del domicilio para recibirlos, derecho al tratamiento del dolor,
derecho a la sedacidon paliativa, derecho a la intimidad personal y familiar y a la
confidencialidad y derecho al acompafiamiento.

Por otro lado encontramos la “Ley Foral 8/2011 de derechos y garantias de la dignidad
de la persona en el proceso de la muerte” que establece como principios basicos en su
Art.4: A)el derecho a la plena dignidad de la persona en el proceso de su muerte, B) la
promocion de su autonomia personal, C) la garantia del rechazo de un tratamiento, D)
la igualdad efectiva y ausencia de discriminacion en el acceso a los servicios
sociosanitarios.

En esta ley, los casos de personas incapacitadas estaran regulados conforme a lo que
dicte un juez en la sentencia judicial de incapacitacion, sin embargo declara en el
Art.11.3: “La situacion de incapacidad no obsta para que las personas atendidas sean
informadas y participen en el proceso de toma de decisiones de modo adecuado a su
grado de discernimiento”
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Para las situaciones que afecten a menores de edad, el Art. 12 reconoce que los
menores emancipados o mayores de dieciséis afios podran presentar el conocimiento
informado por si mismas y cuando sea necesario se informara también a sus
representantes legales, cuya opinidn serd tenida en cuenta también, aunque en el
conflicto primara la decisién del menor.

Por otro lado, en 2015 tres Comunidades Autdnomas mas se unieron a regular los
derechos y garantias de las personas con respecto a la muerte digna: Baleares,
Canarias y Galicia.

En la Comunidad Auténoma de Canarias, la “Ley 1/2015, de 9 de febrero, de derechos
y garantias de la dignidad de la persona ante el proceso final de su vida”, tiene como
finalidad buscar un alivio del sufrimiento y abogar por el derecho a la autonomia de los
pacientes humanizando el proceso al final de la vida, lo que supone evitar la
obstinacién terapéutica, facilitando a aquellas personas que hayan manifestado su
deseo de morir, una muerte en paz y sin sufrimiento, garantizando el derecho a
redactar un documento escrito en el que consten los deseos y preferencias de los
pacientes con respecto a los tratamientos médicos, asi como los deberes médicos con
respecto a los testamentos vitales, que deben informar a los pacientes sobre dicha
manifestacidn anticipada de la voluntad.

En Baleares, se redacté ese mismo afo la “Ley 4/2015 de Derechos y Garantias de la
persona en el proceso de morir”, con el objetivo de humanizar el proceso a través de la
atencion y el acompafiamiento con los cuidados paliativos, haciendo a la persona la
protagonista del mismo proceso, estableciendo una relacién y una comunicacion
honesta con el personal sanitario que tiene como deber informar a la persona de su
situacion vital y de los tratamientos a su alcance, permitiendo que el paciente ejerza su
derecho a la autonomia personal y pueda tomar decisiones sobre su propia vida a
través del consentimiento informado. De no haber podido anticipar sus decisiones, la
ley respalda la participacién de un representante legal.

Esta ley reconoce que no se puede asegurar la negacién total del sufrimiento, ya que
en muchas ocasiones forma una parte inevitable del proceso, sin embargo si reconoce
la posibilidad de recurrir a la administracion de la sedacidn en agonia.

En Galicia, vio la luz en 2018 la “Ley 5/2015, de 26 de junio, de derechos y garantias de
la dignidad de las personas enfermas terminales”, que destaca la importancia de los
pacientes y la relacién clinico-asistencial como nucleo y eje de la intervencidn, en esta
ley se tiene en cuenta lo recogido en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, que regula
los derechos y obligaciones en materia de informacién del paciente asi como su
autonomia en lo que a la salud personal se refiere

Esta ley da prioridad al derecho de los pacientes a la informacién asistencial, a la
confidencialidad en la documentacidn clinica, y al derecho a la toma de decisiones y al
consentimiento informado, derechos expresados en los Art, 5,6 y 7 respectivamente.
Todos los pacientes tienen el derecho a tomar decisiones sobre los tratamientos
médicos, acciones e intervenciones relacionadas con su salud, asi como a rechazar los
tratamientos que se propongan aun teniendo en consideracién el riesgo que supone
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para la vida. Con respecto a los cuidados paliativos, la ley defiende el derecho al acceso
de todos los pacientes sin discriminacién, asi como a la eleccién del domicilio para
recibirlos.

Esta ley menciona la importancia de los comités de ética asistencial, donde se discuten
temas relacionados con discrepancias que puedan acontecer entre profesionales
sanitarios y personas en situacion terminal en relacién con la atencidn sanitaria, para
tomar decisiones clinicas que puedan resultar controvertidas.

Un afo después, y debido a los cambios en la sociedad vasca y sus adaptaciones a los
cambios en las estructuras demograficas, sociales y familiares, el Parlamento Vasco
quiso poner en marcha una ley que garantizara los derechos y la dignidad de los
pacientes al final de su vida, la “Ley 11/2016, de 8 de julio, de garantia de los derechos
y de la dignidad de las personas en el proceso final de su vida”, que tiene en cuenta
gue la muerte no puede considerarse como un hecho aislado y destaca la variedad de
procesos a los que las personas y sus allegados pueden hacer frente durante el final de
la vida “A) deterioro progresivo y muerte en un periodo de semanas o pocos meses
B) deterioro lento progresivo con exacerbaciones agudas y frecuentemente una
muerte aguda y C) deterioro lento y discapacidad progresiva para el autocuidado”.
Reconoce que en cualquiera de los tres casos, estos procesos conllevan un sufrimiento
tanto fisico como psicolégico para el paciente que debe ser paliado en la medida de lo
posible a través de un proceso asistencial y de cuidados paliativos respetando su
autonomia personal y su derecho a tomar decisiones que afecten a su propia salud.

A grandes rasgos, la ley defiende dos instrumentos esenciales para garantizar la
dignidad y la autonomia personal de los pacientes, en primer lugar destaca el derecho
la informacidn clinica y al consentimiento informado, y en segundo lugar, todos los
pacientes sin distincidon tienen el derecho a realizar una declaracion de voluntades
anticipadas.

En 2017, la comunidad de Madrid aprobd la “Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Derechos y
Garantias de las Personas en el Proceso de Morir”, esta ley regula los derechos vy las
garantias de las personas durante la Ultima etapa de su vida y rechaza el uso
inadecuado de los soportes vitales, la sedacidn paliativa (el fallecimiento debe ser una
consecuencia inexorable de la enfermedad y no de la sedacién y debe contar con su
voluntad libremente expresada) y las medidas de soporte vital. Tiene como objetivos
la defensa del principio de autonomia de la voluntad del paciente y su participacidn en
la toma de decisiones que es verificada a través del documento de consentimiento
informado y el documento de instrucciones previas para someterse o no a
determinados tratamientos o acciones en relacion a su salud.

Defiende el derecho de los pacientes a la informacidn asistencial, la formulacién de
instrucciones previas, la toma de decisiones en funcidén de sus propios valores y los
cuidados paliativos integrales dentro o fuera del domicilio. Estos derechos deben ser
garantizados para las personas que se hallen en situacién de incapacidad legal y
menores de edad.
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Los pacientes en situacidon de incapacidad que, a criterio del médico, no pudieran
tomar decisiones debido a su estado fisico o psiquico tienen la posibilidad de que un
representante (designado en las instrucciones previas), su representante legal, el
coényuge o pareja de hecho, pariente de grado mads préximo o persona a cargo de su
asistencia y cuidado, reciban tanto la informacién clinica como la prestacion del
consentimiento. En los casos en los que exista una incapacidad juridica modificada, se
actuard conforme a lo descrito en la sentencia judicial de incapacitacion.

En el caso de que el paciente sea un menor de edad sin la capacidad intelectual y/o
emocional para comprender la gravedad de la situacion o de los tratamientos en
relacion a su salud, el consentimiento serd proporcionado por su representante legal
una vez escuchada su opinién, como determina en su Art.9 la “Ley Orgénica 17/1996,
de 15 de enero, de Proteccidn juridica del menor”.

Asturias y la Comunidad Valenciana han sido las dos ultimas comunidades en
pronunciarse sobre la muerte diga y el proceso del final de la vida, en el afio 2018.

Como consecuencia del aumento de la esperanza de vida y del continuo desarrollo
cientifico que permite prolongar la vida hasta limites nunca antes vistos, la muerte se
ha considerado un hecho que debemos retrasar hasta el maximo posible, por lo que en
muchas ocasiones olvidamos que el proceso debe llevar por bandera la defensa de la
dignidad de la persona y la humanizacién del trato. A raiz del aumento de personas
que sufren enfermedades crénicas, degenerativas y terminales, la comunidad
auténoma del principado de Asturias, asi como la Comunidad Valenciana consideraron
oportuno aprobar la “Ley 5/2018, de 22 de junio, sobre derechos y garantias de la
dignidad de las personas en el proceso del final de la vida”, cuyo objetivo principal es
mejorar la calidad de vida de las personas en el proceso del final de la vida y la “Ley
16/2018, de 28 de junio, de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el
proceso de atencioén al final de la vida”, respectivamente.

Dichas leyes estan fundamentadas en dos principios, en primer lugar el respeto a la
dignidad de la persona independientemente de su grado de autonomia o dependencia,
y en segundo lugar, servir como guia para las actuaciones de los profesionales
sanitarios asegurando que tienen la certeza juridica sobre cdmo actuar para poder
cumplir con las voluntades de los pacientes.

Regulan también el derecho al acceso a los cuidados paliativos como un medio para
mejorar la calidad de vida y no como un fin en si mismos, a rechazar o interrumpir
intervenciones o tratamientos médicos por voluntad del paciente y a proporcionar
apoyo psico-emocional a familiares, el derecho a un trato digno y al alivio del
sufrimiento.

Por otro lado, en relacidon a los datos e informacidén personal, los pacientes tienen
garantizado el derecho a la confidencialidad, asi como el derecho a otorgar un
documento de instrucciones previas en el que se expresen libremente los deseos y
preferencias de los pacientes mayores de edad capacitados sobre el cuidado de su
salud, para que sean respetadas en el momento en el que el paciente no pueda
expresarlas voluntariamente. Como en el resto de leyes autondémicas, el

Andrea Salazar Blanco. Trabajo Social
26



La regulacién de la eutanasia en Espaia.
El papel del Trabajo Social Sanitario en la muerte digna

consentimiento informado sigue siendo uno de los instrumentos mds importantes para
garantizar la autonomia del paciente en la toma de decisiones.

A nivel estatal, la “Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad”, desarrollé el
articulo 43.1 de la Constituciéon y, con ello, el derecho a la proteccién de la salud que
expresa en su Art.1 el objetivo de la Ley objeto de estudio y que mads tarde fue
modificada en el afio 2015 debido a la complejidad de los asuntos abordados (“Ley
1/2015 de 9 de febrero, de derechos y garantias de la dignidad de la persona ante el
proceso final de su vida”) Pero en materia de decisiones durante el proceso del final de
la vida ha de destacarse el importante papel que desempeiia y ha cumplido la “Ley
41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién clinica”.

Encontramos también la Ley Organica 10/1995, de 23 de noviembre del Codigo Penal,
que hace referencia a las penas asociadas al acto del suicidio. La legislacidon en Espaiia
castiga Unicamente la inducciéon al suicidio y no el suicidio como acto voluntario, ya
que como expresa la Constitucion, el derecho que se defiende es el derecho a la vida y
no habla de la obligacién de vivir, tal contenido viene reflejado en el Art. 143 del
Cédigo Penal que establece en sus articulos 1, 2 y 3 respectivamente:

1. El que induzca al suicidio de otro sera castigado con la pena de prisidn
de cuatro a ocho afos.

2. Se impondra la pena de prisién de dos a cinco afios al que coopere con
actos necesarios al suicidio de una persona.

3. Serd castigado con la pena de prision de seis a diez afos si la
cooperacion llegara hasta el punto de ejecutar la muerte.

Con respecto a la eutanasia directa y al suicidio asistido, castiga ambas acciones
indirectamente en el Art. 143.4, ya que la Ley da a entender que solamente son
punibles aquellos actos que se hayan llevado a cabo directamente dejando de lado los
comportamientos omisivos o eutanasicos indirectos. Quedando asi reflejado en el
siguiente texto:

1. El que causare o cooperare activamente con actos necesarios y directos
a la muerte de otro, por la peticidon expresa, seria e inequivoca de éste,
en el caso de que la victima sufriera una enfermedad grave que
conduciria necesariamente a su muerte, o que produjera graves
padecimientos permanentes y dificiles de soportar, sera castigado con la
pena inferior en uno o dos grados a las sefialadas en los nimeros 2 y 3
de este articulo.

5.3 Iniciativas parlamentarias de regulacion de la eutanasia en Espaiia.

Han sido diversas las iniciativas parlamentarias propuestas por partidos politicos sobre
la regulacién de la eutanasia, asi como han existido también diferentes
posicionamientos:

El grupo Parlamentario Confederal de Unidos Podemos-En ComiU Podem-En Marea
llevé a cabo una propuesta parlamentaria que defendia la creciente manifestacion de
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la sociedad espaiola en diversos estudios cualitativos y cuantitativos de regular los
procesos eutandsicos en base al principio de la autonomia personal y de la
beneficencia a parir de la propia valoracién de la persona afectada, queriendo superar
el Art.134.4 nombrado anteriormente.

La proposicion de Ley Orgdnica expresa en su Titulo | que el objeto de tal propuesta es
regular el derecho de los pacientes en situaciones de enfermedad terminal para
solicitar la ayuda del personal médico para poner fin a su vida bajo determinadas
circunstancias, es decir, aquellas que padezcan una enfermedad grave incurable y que
provoca en la persona que la padece un sufrimiento psiquico o fisico que considera
intolerable, que ademds deberd cumplir los siguientes requisitos:

1. Ser mayor de 18 afios o en su defecto ser un menor emancipado legalmente

2. Presentar una peticién de manera voluntaria que firmard en presencia del
médico responsable y que debera realizarme como minimo en dos
ocasiones.

3. Haber recibido la informacidon necesaria sobre las posibles alternativas de
todos los tratamientos a los que podria tener acceso.

En el caso de las personas cuya capacidad de discernimiento no le permita tomar tal
decisidn, se valorara la existencia de un documento de voluntades anticipadas, en
cualquiera de los casos la muerte por eutanasia seria considerada como muerte por
causa natural.

Los posicionamientos en el debate parlamentario no permitieron que la propuesta de
ley se aprobara en el Congreso, debido al voto en contra del Partido Popular y las
abstenciones del PSOE y Ciudadanos.

El Grupo Parlamentario Ciudadanos presenté una proposicion de Ley de derechos y
garantias de la dignidad de la persona ante el proceso final de vida, que no tenia como
objetivo modificar el Art 143 del Cédigo Penal, pero si buscaba dar una respuesta legal
a aquellos dilemas que surgen entre las Administraciones y los sanitarios en los casos
de personas con enfermedades terminales, regulando los derechos sujetos a los
pacientes y las obligaciones en el caso del personal sanitario para garantizar la
igualdad de todos los espafioles al final de su muerte.

Finalmente, el 96.29% de los diputados/as que participaron votaron que si a la
iniciativa (un total de 315) y solo 5 votaron que no, hubo ademas 17 abstencionesy 13
diputados decidieron no votar.

Por parte del Parlamento de Cataluia, se propuso realizar una reforma del Art.143 del
Cédigo Penal espaiiol, de tal forma que el resultado de la modificacién concluiria en el
siguiente texto:

- “No obstante lo establecido por los apartados anteriores, esta exento
de responsabilidad penal el que, por peticion expresa, libre o
inequivoca de una persona que padezca una enfermedad grave que
lo conducird necesariamente a la muerte o una patologia incurable
gue le provoca sufrimiento fisico o psiquico grave y que se prevé que

Andrea Salazar Blanco. Trabajo Social
28



La regulacién de la eutanasia en Espaia.
El papel del Trabajo Social Sanitario en la muerte digna

sera permanente, cause con actos necesarios la muerte segura,
pacifica y sin dolor de esta persona o coopere a ello, dentro del
marco legal establecido”

Argumentando la compatibilidad entre el acceso a los cuidados paliativos y la
despenalizacién de la eutanasia, permitiendo que los pacientes puedan formular un
documento de voluntades anticipadas y reforzando la formacién de los profesionales
sanitarios.

Finalmente, y tras varias décadas de debate, en Espafa el Partido Socialista Obrero
Espaiol (PSOE) legaliza la eutanasia a través de la Ley Orgdanica 3/2021, de 24 de
marzo, de regulacién de la eutanasia, argumentandose en la compatibilidad los de
derechos esenciales de las personas recogidos en la Constitucién, como son por un
lado, derechos fundamentales a la vida y la integridad fisica y moral, y por otro lado,
los bienes constitucionalmente protegidos como son, la libertad, la dignidad y la
autonomia de la voluntad, la eutanasia dejo de estar legalmente penada como lo habia
estado hasta entonces, regulada por el Art. 143 del Cédigo Penal.
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6. CUIDADOS PALIATIVOS Y MUERTE DIGNA
Los cuidados paliativos han sido reconocidos por la legislacion vigente tanto a nivel
autondmico como en la actual Ley de Regulaciéon de la Eutanasia, como un derecho a
garantizar para asegurar la muerte digna de todas aquellas personas que sufran una
enfermedad terminal, por lo que para comprender en qué consisten debemos definir
primero:

Las enfermedades terminales: tienen un impacto negativo en la vida de los usuarios y sus
familiares que se manifiesta en diferentes dmbitos, por un lado encontramos el ambito
econémico debido a la incapacidad para trabajar que supone una disminucién de ingresos
econdmicos, (lo que por ende afecta también a la dimension laboral) a la dimensidn social
y de las relaciones sociales a causa del deterioro, alejamiento o aislamiento de sus redes
lo que puede provocar una pérdida de las mismas.

El Plan Nacional de Cuidados Paliativos (2000) definia de la siguiente manera el término
“enfermedad terminal”:

“Aqguella en la que existe una enfermedad avanzada, incurable, progresiva,
sin posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico, que
provoca problemas como la presencia de sintomas multifactoriales, intensos
y cambiantes con la existencia de un gran impacto emocional en enfermo,
familias y equipos, con un prondstico de vida generalmente inferior a los seis
meses, que genera una gran demanda de atencién, y en la que el objetivo
fundamental consiste en la promocidn del confort y la calidad de vida del
enfermo y de la familia basada en el control de sintomas, el soporte
emocional y la comunicacion.”

Segun la Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos (2014) son:

“Aquellas enfermedades avanzadas, progresivas e irreversibles que
presentan numerosos problemas o sintomas intensos, multiples,
multifactoriales y cambiantes que tienen un fuerte impacto a nivel
emocional en el paciente y sus familiares y que carece que posibilidades
razonables de respuesta al tratamiento especifico, el elemento fundamental
para definir una situacidon terminal es el prondstico de vida limitado del
paciente, generalmente inferior a seis meses”

I “"

Otros autores como Gil y Cols (1988) definia el “sindrome terminal de enfermedad”
como: “estado clinico que provoca expectativa de muerte en breve plazo, presentandose
comunmente como el proceso evolutivo final de las enfermedades crénicas progresivas
cuando se han agotado los remedios disponibles.” Para que una enfermedad pueda ser
considerada como terminal, los mismos autores establecian una serie de factores que
debian suceder simultdneamente: prondstico de vida inferior a un mes, evoluciéon
progresiva de la enfermedad, estado general grave, insuficiencia de uno o varios érganos
indispensables para la vida, ineficacia del tratamiento administrado y ausencia de otros
tratamientos activos.
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Los cuidados paliativos tienen como objetivo un alivio del sufrimiento del paciente y una
mejora de su calidad de vida en la transicién de la vida a la muerte, asi como de sus
familiares, a través de la identificacién temprana, evaluacién y actuacién mediante el
tratamiento del dolor y sobre los demas problemas fisicos o psicoldgicos que puedan
surgir. (Organizacion Mundial de la Salud, 2020)

Autores como Luxardo (2012) establecen una serie de requisitos indispensables para que
una persona fallezca en condiciones de muerte digna, que deben ser garantizados tanto
por los servicios y personal sanitario como por los profesionales del trabajo social:

1) Ser conocedor o conocedora de que se va a morir

2) Mantener el control sobre la situacién que se vive

3) Aliviar el dolor y otros sintomas

4) Mantener la dignidad y la privacidad

5) Elegir el lugar y la compafiia para el momento de la muerte

6) Tener acceso a la informacidn y a cuidados paliativos

7) Establecer directivas que aseguren que los derechos sean respetados
8) Despedirse

9) No prolongar la vida indefinidamente

Ahora si, existen diversas definiciones claves para comprender el significado de los
cuidados paliativos, en primer lugar es indispensable hacer una mencién a la Asociacion
Europea de Cuidados Paliativos (1990) que los definia como “El cuidado total activo de los
pacientes cuya enfermedad no responde a tratamiento curativo. El control del dolor y de
otros sintomas y de problemas psicoldgicos, sociales y espirituales es primordial”. A raiz
de esta nueva definicibn se comprendié que los cuidados paliativos debian
proporcionarse durante toda la enfermedad en funcion de su progresién y que no debian
ser limitados Unicamente a los ultimos dias de vida del usuario, ya que debian ir
adaptandose a las necesidades derivadas de la enfermedad.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (2002) los cuidados paliativos son “el método
gue mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familias que enfrenta al problema
asociado con enfermedades terminales debido a la prevencién u alivio del sufrimiento por
medio de la propia identificacidon y correcta valoracion y tratamiento del dolor y otros
problemas, fisicos, psicolégicos y espirituales” y que tienen como finalidad cumplir las
siguientes funciones en los casos de pacientes con enfermedad terminal:

1) Aliviar el dolor y otros sintomas angustiantes.

2) Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal.

3) No pretenden acelerar ni retrasar la muerte.

4) Integrar los aspectos psicoldgicos y espirituales del cuidado del paciente.

5) Ofrecer un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vivir tan
activamente como sea posible hasta la muerte.

6) Ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a la familia a adaptarse durante la
enfermedad del paciente y en su propio duelo.
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7) Utilizan un enfoque de equipo para responder a las necesidades de los
pacientes y sus familias, incluido el apoyo emocional en el duelo, cuando esté
indicado.

8) Mejorar la calidad de vida, y pueden también influir positivamente en el curso
de la enfermedad.

9) pueden dispensarse en una fase inicial de la enfermedad, junto con otros
tratamientos que pueden prolongar la vida e incluyen las investigaciones
necesarias para comprender y manejar mejor complicaciones clinicas. (OMS,
2002)

Los cuidados paliativos son considerados indispensables a la hora de prestar una atencion
social y sanitaria basada en la autonomia personal, la autodeterminacién, la dignidad y el
respeto a los derechos de los usuarios y estan directamente relacionados con asegurar que
los usuarios en situacion terminal tengan garantizada una muerte digna, con el objetivo de
proporcionar el maximo nivel posible de calidad en la asistencia y cuidado, (Gémez, 1994)
sefiala las bases que deben seguirse en la proporcién de los cuidados paliativos basandose
en la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos para mejorar la calidad de vida de usuarios
con enfermedad terminal:

1.

Prestar una atencién integral que hace referencia a los aspectos fisicos,
socioemocionales y espirituales del usuario, la atencion debe ser continuada e
individualizada.

La familia juega un papel fundamental durante el proceso por lo que se prestaran los
apoyos y ayuda necesarios tanto para el usuario como para sus allegados, ambos son
la unidad a tratar.

La decisiones terapéuticas deben tomarse en base y respetando siempre la
autonomia y dignidad del usuario, por lo que la intervencién sera exitosa si los
objetivos son consensuados con el usuario.

Concepcidn terapéutica activa, incorporando una actitud rehabilitadora y activa que
nos lleve a superar el "no hay nada mas que hacer", nada mas lejos de la realidad y
gue demuestra un desconocimiento y actitud negativa ante esta situacién.
Importancia del "ambiente". Una "atmdsfera" de respeto, confort, soporte y
comunicacion influyen de manera decisiva en el control de sintomas.
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Segun el Plan de Cuidados Paliativos de Castilla y Ledn (2017), la Comisién debera estar
formada por un equipo asistencial multidisciplinar que tomara las decisiones de
relevancia con respecto a la atencién y cuidados de los usuarios, con el objetivo de
delimitar los roles asociados a cada profesion, dialogar y compartir opiniones,
potenciar sus capacidades a través de la comunicacidn y expresidon de sentimientos
previniendo asi el “burnout” compartiendo un objetivo comun. (p.42) Estard
compuesta por:

El presidente de la Comisién de Cuidados Paliativos del Area de Salud que sera el
Gerente de Asistencia Sanitaria y en las Gerencias que no estén integradas, el cargo
puede ser rotatorio entre los Gerentes de Primaria y Hospitalario, y en su caso, los
Gerentes de Salud de Area si asi se decide. El presidente sera el encargado de designar
el resto de miembros integrantes:

Un Director Médico y/o de Enfermeria de AP y de AH.

Un representante médico y/o uno de enfermeria de los EAP.

Un representante médico y/o de enfermeria de los ESDCP

El jefe de las Unidades de Hospitalizacién a Domicilio (HADO) en las Areas de

Salud que dispongan de este dispositivo.

El jefe de la Unidad Hospitalaria de Cuidados Paliativos.

o El pediatra responsable de los cuidados paliativos pediatricos del Area de
Salud.

o Un representante de la Gerencia de Emergencias Sanitarias en el Area de
Salud.

o El Coordinador de Trabajo Social de Area.

o El secretario, que serda un miembro de la misma comisidon y ostentara su
cargo de forma bienal.

o De manera excepcional se podran incorporar profesionales ajenos a la

comisiéon en caso de considerarse oportuno para tratar determinados

asuntos.

O O O O

O
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6.1 Papel del trabajador social sanitario en el ambito de los cuidados paliativos.

6.1.1 Antecedentes normativos

Para comprender la importancia de la presencia de los trabajadores sociales en el
ambito de los cuidados paliativos debemos realizar un previo analisis de la normativa
vigente a nivel estatal y autonédmico, en la cual se recogen las diferentes prestaciones a
las que los usuarios tienen acceso una vez acuden a los servicios sociales de atencidn
primaria.

A) NORMATIVA ESTATAL
Ley 14/1986 de 25 de abril, General de Sanidad.

Esta Ley garantiza el acceso a las prestaciones sanitarias en condiciones de igualdad
efectiva para toda la ciudadania y en la que ademas se recogen las actuaciones de las
Administraciones Publicas Sanitarias orientadas a la promociéon de la salud de la
poblacién general, ademds de promocionar el bienestar individual, familiar y social
mediante la educacion sanitaria, hace hincapié en la importancia no solo de la curacion
de enfermedad sino también a la prevencidon de las misma, asi como la garantia de
asistencia sanitaria en los casos de pérdida de salud a través de la rehabilitacién de las
capacidades funcionales del usuario y su reinsercion social.

Ley 16/2003 de 28 de mayo de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud.

Establece el catdlogo de prestaciones y servicios (rehabilitadores, preventivos,
terapéuticos y de promocién de la salud) dirigidos a la poblacion general que recoge las
prestaciones de salud publica y atencidén primaria y especializada entre otras con el
objetivo de garantizar una atencidn integral y continuada para cada nivel de atencidn.
Regula la atencién paliativa a enfermos terminales como prestacion en atencidn
primaria y especializa en sus Art. 12 y 13 respectivamente.

Con respecto a la atencidn sociosanitaria, la “Ley 16/2003 de 28 de mayo de Cohesion y
Calidad del Sistema Nacional de Salud” la define como “conjunto de cuidados
destinados a aquellas personas, con enfermedades, generalmente crdénicas, que por sus
especiales caracteristicas pueden beneficiarse de la actuacidn simultanea y sinérgica de
los servicios sanitarios y sociales para aumentar su autonomia, paliar sus limitaciones o
sufrimientos y facilitar su reinsercién social.”

Real Decreto 1030/2006, del 15 de septiembre, por el que se establece la Cartera de
Servicios Comunes del Sistema Nacional de Salud.

A través del cual se establece el contenido de la cartera de servicios comunes de las
prestaciones sanitarias en materia de salud publica, atencidon primaria y especializada,
atencién en urgencias, prestacion farmacéutica, ortoprotésica, de productos dietéticos y
transporte sanitario, con la finalidad de preservar, proteger y promover la salud de la
ciudadania.
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Establece también que las Comunidades Auténomas, en el ambito de sus competencias
podrdn aprobar sus propias carteras de servicios siempre que incluyan minimamente los
servicios comunes del Sistema Nacional de Salud.

El Real Decreto recoge en su cartera de servicios comunes de atencién primaria en el
Anexo Il, apartado 7, la atencién paliativa a enfermos terminales, que establece que la
atencion debe ser personalizada y humanizada, domiciliaria u hospitalaria siguiendo las
actuaciones necesarias para garantizar una atencién integral y continuada, incluye
también:

7.1 ldentificacién de los enfermos en situacidon terminal segun los criterios
diagndsticos y la historia natural de la enfermedad.

7.2 Valoracién integral de las necesidades de pacientes y cuidadores/as y
establecimiento de un plan de cuidados escrito que incluya medidas
preventivas, recomendaciones higiénico-dietéticas, control de los sintomas vy
cuidados generales.

7.3 Valoracion frecuente y control de sintomas fisicos y psiquicos, indicando el
tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico del dolor y de otros sintomas.
Informacién y apoyo al paciente en las distintas fases del proceso.

7.4 Informacién, consejo sanitario, asesoramiento y apoyo a las personas
vinculadas al paciente, especialmente al cuidador/a principal.

7.5 En las situaciones que lo precisen, y particularmente en los casos complejos,
se facilita la atencidon por estructuras de apoyo sanitario y/o social o por
servicios especializados, tanto en consultas como en el domicilio del paciente o
mediante internamiento, en su caso.

B) NORMATIVA AUTONOMICA

Decreto 74/2000 de 13 de abril, por la que se crea y regula la estructura de
coordinacidon de atencién sociosanitaria de la comunidad de Castilla y Ledn.

Expresa la necesidad de impulsar la cooperacién y corresponsabilidad entre los servicios
sociales y los servicios sanitarios superando la actuacion paralela entre los Sistemas
Sanitarios y los Sistemas de Accién Social, se pretende construir un mecanismo basado
en la interrelacion de ambos para garantizar una gestidon adecuada en aquellos casos
qgue lo requieran mediante la participacién de los servicios sanitarios y sociales y por
tanto, de la figura del trabajador social sanitario.

El decreto tiene por objeto la creacidon y regulacién de la estructura de la atencién
sociosanitaria en la comunidad de Castilla y Leén a través de la creacién de las siguientes
estructuras:

a) El Consejo de Direccion del Plan Sociosanitario.
b) La Comisidn de Direccidn del Plan Sociosanitario del Area de Salud.
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c) La Comisién de Coordinacién de la Atencidn Sociosanitaria del Area de
Salud.

d) El Coordinador del Plan de Atencién Sociosanitaria del Area de Salud.

e) Los Equipos de Coordinacién de Base.

Decreto 59/2003 de 15 de mayo por el que se aprueba el Il Plan Sociosanitario de
Castillay Ledn

Hace referencia a la obligacion de adaptacion de las Administraciones Publicas a los
progresivos cambios de las necesidades de la poblacion, debido al aumento de la
esperanza de vida a causa de la mejora de las condiciones sociales que unido a unos
habitos de vida poco saludables ha supuesto también un aumento de las enfermedades
cronicas, neurodegenerativas y pluripatologias. De manera paralela se han producido
también mejoras sanitarias y sociales que han provocado un descenso de la morbilidad y
muertes prematuras y una mayor prevalencia de personas en situaciéon de dependencia.

En relacidn a los cuidados paliativos, la cartera de servicios ofrece en estos casos un
Servicio de Atencion al Paciente Terminal (SAPT) que presta una atencion integral a las
personas que padecen una enfermedad avanzada, progresiva e inevitable, con un
prondstico de vida inferior a los seis meses, con la finalidad de impulsar redes y grupos
de apoyo garantizando una cobertura integral de las necesidades de las personas con
enfermedades terminales.

Ley 8/2010 de 30 de agosto, de Ordenacion Sanitaria en Castilla y Ledn.

Recoge el conjunto de actuaciones de los Servicios Sanitarios en Castilla y Ledn en
ambito publico y privado y que tiene como objetivo principal la proteccién de la salud en
todos los dmbitos: prevencién de la enfermedad, asistencia sociosanitaria y
rehabilitacidon, y se recogen las prestaciones sanitarias y conjunto de servicios
preventivos, terapéuticos, de promocién y de rehabilitacion de la salud para la
poblacién general. Incluyendo al trabajo social como categoria profesional en el ambito
de aplicacion del Art. 34.3 de la misma ley, que expresa el personal que integra la
Gerencia Regional de Salud.

6.1.2 Papel del Trabajo Social Sanitario en los cuidados paliativos.
Una vez definidos los términos “enfermedad terminal” y “cuidados paliativos”
pasaremos a realizar un analisis y recopilacién de las funciones que desempena el
trabajador social con los usuarios que reciben cuidados paliativos y con sus familiares y
allegados desde que se produce un cambio de tratamientos curativos a paliativos hasta
el final del duelo.

Desde los inicios de la profesién el Trabajo Social ha estado relacionado con la atencidn
a la salud de los usuarios y a la atencion de las necesidades durante la vida, y se realiza
una intervencion desde dos niveles diferentes, delimitados por el nivel de atencidn
sanitaria, encontramos el primer nivel o atencién primaria y por otro lado, el segundo
nivel o atencién especializada, donde se dan los cuidados paliativos, aunque bien es
cierto que desde la atencidn primaria se trabaja también los con familiares para atender
posibles demandas derivadas de la situaciéon terminal en la que se encuentra el usuario.
(Plan de cuidados paliativos de Castilla y Ledn, 2017-2020)
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El Trabajo Social debe centrarse entonces en las necesidades a las que se hace frente en
el binomio familia-paciente durante el proceso de enfermedad, que en numerosas
ocasiones surgen a causa de factores externos, entre los que encontramos: la
disminucion de los ingresos econdmicos, la pérdida de empleo o dificultad para
mantener un trabajo, el aislamiento y alejamiento o pérdida de redes sociales
significativas por motivos de rechazo, y factores de caracter interno en la misma unidad
familiar, como la baja tolerancia a la ansiedad, a la depresién o el miedo. (Vanzini, 2010)

En definitiva, los trabajadores sociales deben prestar una atencién integral de las
necesidades entre las que encontramos: necesidades de cardcter fisico vy
sintomatolodgico del paciente y las necesidades emocionales, centrandose en la
exploracion y gestidon de sentimientos tanto del usuario como de sus familiares, las
necesidades sociales a través de la gestion y orientacidn sobre los recursos disponibles
en funcion de las necesidades individuales y por ultimo, las necesidades espirituales e
inquietudes que existen en el interior de las personas hasta el fin de su vida (Vanzini,
2010)

ltuarte (1992) citada en Abreu (2009) reconoce la funcién del trabajador social en el
ambito sanitario como “La actividad profesional que tiene por objeto la investigacion de
los factores psicosociales que inciden en el proceso de salud—enfermedad, asi como el
tratamiento de los problemas psicosociales que padecen en relacién a las situaciones de
enfermedad, tanto si influyen en su desencadenamiento como derivan de ellas.”

El Documento de Consenso en el dmbito de las funciones generales que realizan los
trabajadores sociales sanitarios en el ambito de la salud en Castilla y Ledn (2013) son las
siguientes:

1. Incorporar y favorecer la inclusién de la perspectiva social en todas las
actividades, ambitos asistenciales y profesionales de los centros sanitarios.

2. ldentificar los factores y situaciones de riesgo social relacionados con la salud en
individuos, familias y comunidad.

3. Realizar el estudio y elaborar el plan de intervencidén social que complete la
atencién integral del proceso de salud-enfermedad como parte del trabajo en
equipo.

4. Participar en la elaboracién, desarrollo, implantacidn y evaluaciéon de los procesos
asistenciales, asi como en los programas de salud y la cartera de servicios, aportando
la dimensidn social.

5. Proporcionar orientaciéon, apoyo psicosocial y asesoramiento a la persona
enferma, a la familia y a la comunidad.

6. Promover la utilizacién adecuada de los recursos del Sistema de Salud tanto en su
gestion como en la cooperacion con otros sistemas asistenciales, con el fin de
garantizar la continuidad de cuidados y la sostenibilidad de los recursos publicos.
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7. Fomentar la participacidon de profesionales de salud en actividades comunitarias
gue corresponsabilizan a la ciudadania en la creacion de entornos mas saludables.

(p.19)

El Trabajo Social Sanitario es una herramienta de apoyo fundamental para los usuarios
en fase terminal y para sus familiares, ofreciendo recursos y servicios para velar por su
bienestar emocional y material a través del trabajo desempefiado desde los equipos
multidisciplinarios se atiende a usuarios y familiares desde una perspectiva holistica
fomentando habilidades de grupo dentro de la unidad familiar para enfrentar el duelo y
el sufrimiento que provoca la muerte de un ser querido proporcionandoles las
habilidades necesarias para adaptarse a una experiencia tan trascendental como es el
final de la vida.

El papel de los profesionales del trabajo social consiste en diagnosticar en qué realidad
social se encuentra tanto el usuario como sus familiares para poder definir a
continuacion sobre qué prioridades centraremos nuestra intervencion a través del
planteamiento de objetivos y deteccién de necesidades presentes y futuras para
solventar las problematicas que puedan surgir, la metodologia seguida se guia en base a
la elaboracién de un diagndstico social y a la creacién de un Plan Individualizado de
Atencién. Moro y Lerena (2011) establecen cudles son las funciones que debe llevar a
cabo el trabajador social en cuidados paliativos y que se realizan a través de un plan de
actuacion multidiciplinar:

- Valoracién del riesgo psico socio-familiar, imprescindible para determinar la
intervencion a través de la observacién directa y de la recopilacion de datos
sobre la situacién de salud y familiar del usuario.

- Asesoramiento y gestién de los recursos basicos disponibles.

- Realizar un ejercicio de mediacién entre el paciente, la familia, el equipo
médico y las instituciones, favoreciendo una relacién honesta entre ellos.

- Apoyo, acompafamiento y comprension sobre el sufrimiento que provoca la
situacion.

- Orientacion al usuario y sus familiares sobre recursos sociosanitarios y futura
gestion de los mismos.

- Coordinacién con otros servicios sociosanitarios.

- Favorecer la calidad de vida del paciente a través dela ensefianza a voluntarios
y auxiliares.

- Realizar un seguimiento y evaluacién sobre el transcurso de la enfermedad.

Existe una gran variedad de disciplinas que conforman los equipos interdisciplinarios
mencionados anteriormente, que realizaran el seguimiento de la persona usuaria y de
su enfermedad y situacion sociofamiliar, y que segun Vanzini (2010) deberan realizar las
siguientes funciones, incluyendo el trabajador social:

- Establecer una limitacién de roles, funciones y tareas especificas.
- Realizan un ejercicio participativo en toma de decisiones.

- Asumen, como equipo, los aciertos y desaciertos.

- Prevenir el burnout.

- Dialogar y comunicarse con los demas para facilitar las tareas.
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- Aplicar las habilidades aprendidas en ellos mismos.
- Potenciar sus capacidades compartiéndolas con el entorno.

En funcién de las demandas, el trabajador social realizard un asesoramiento sobre los
recursos disponibles y los requisitos a cumplir necesarios para su acceso, ademas de
ayudar a preparar la documentacion, actuando como enlace entre las familias y los
recursos, realizando siempre un analisis de la realidad estableciendo factores de riesgo y
de proteccién y descartando aquellos asuntos que no supongan una prioridad para la
intervencion, empleando siempre el principio de individualizacion de la atencién.
(Vanzini, 2010)

Para que la intervencion con el usuario resulte efectiva, debemos establecernos unos
objetivos profesionales a conseguir, existen una serie de objetivos generales (Moro y
Lerena, 2011) que deberan guiar la intervencion social:

- Promover el bienestar y dignidad de la persona, asi como su autonomia
personal.

- Realizar un estudio de las dimensiones sociales, sanitarias, personales y
familiares que rodean al usuario para plantear la intervencion.

- Procurar que la persona usuaria alcance el mayor nivel de calidad de vida
posible teniendo en cuenta sus circunstancias con el objetivo de responder a
necesidades de caracter fisico, psicoldgico y espiritual.

- Prevenir los miedos y angustias de los pacientes y de sus familiares.

Se realizard un seguimiento del caso y se proporcionarda a los familiares apoyo
psicoemocional para atender el duelo de los familiares, segin Bowlby (1998) el duelo es
un proceso de dolor y sufrimiento generado por la experiencia de la muerte o pérdida
de alguien con vinculos afectivos o significativos. EI mismo autor citado en Pazos (2009)
consideraba que el duelo es un proceso que consiste en cuatro fases: Fase de
embotamiento, fase de anhelo y busqueda de la figura perdida, fase de desorganizacién
y desesperanza, y fase de reorganizacion.

Con respecto a la relacidon con otras profesiones, el trabajador social potenciard el
trabajo en red vy realizard un ejercicio de sensibilizacion con el resto de profesionales,
ademads de cooperar con los mismos para realizar una buena gestidn del caso a través de
visitas domiciliarias, técnicas cualitativas como entrevistas, observacion directa e
indirecta, el informe social, técnicas D.A.F.O... (Moro y Lerena, 2011)
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7. REIVINDICACION DEL PAPEL DEL TRABAJO SOCIAL SANITARIO
EN LOS PROCESOS EUTANASICOS.

Como he mencionado anteriormente, el trabajo social sanitario cumple funciones que
son trascendentales tanto para los usuarios en fase terminal como para sus familiares
después de la muerte de un ser querido, no es viable separa el dmbito de la salud del
ambito social debido a su retroalimentacién, a raiz de la aprobacién de la Proposicién
de Ley Organica de 13 de Diciembre de Regulacién de la Eutanasia, el Consejo General
de Trabajadores Sociales se manifestaba reivindicando la participacién de la profesion
en los procesos eutanasicos de la siguiente manera:

- “Morir, no implica solo el hecho de perder la vida y en todo el
proceso que envuelve este tramo final, se situa el trabajo social.
Querer reducir la muerte a un hecho meramente bioldgico es negar
gue todo ser humano pertenece a un entorno que lo sustenta y del
gue forma parte de manera activa, nutriéndose de él. Apostamos por
el trabajo en un modelo biopsicosocial, del que indiscutiblemente
formamos parte como profesion.” (Consejo General de Trabajadores
Sociales, 2020)

En todos los casos la decisiéon de poner fin a la vida es inherente a un usuario que es
quien debe tener la total autodeterminacion para tomar decisiones de tal importancia,
sin embargo, existen cuestiones de caracter moral, familiar, econédmicos y sanitarios
sobre los cudles los trabajadores sociales sanitarios tienen las competencias necesarias
para ayudar durante el proceso del final de la vida, humanizando el proceso y
proporcionando apoyo psicoemocional tanto a él como a sus familiares.

El hecho de que los trabajadores sociales no sean incluidos dentro de los comisiones de
evaluacién y control en los procesos eutandsicos, deja un espacio vacio con respecto a al
apoyo, acompafiamiento y seguimiento de los usuarios.

Desde el Trabajo Social se reivindica la presencia de los profesionales empleando un
modelo de atencién centrado en la persona con un trato individualizado centrado en las
necesidades individuales, tanto a nivel sanitario como social.

La importancia de los trabajadores sociales se hace visible en primer lugar a la hora de
informar al usuario sobre su situacidn, ya que los mismos profesionales cuentan con las
habilidades sociales y comunicativas necesarias para tratar asuntos de tal naturaleza, en
segundo lugar, se reivindica que sea el propio trabajador social el encargado de asegurar
la libre toma de decisiones del usuario para evitar la existencia de coacciones o
influencias de terceros descartando asi posibles interés socioecondmicos ocultos.

Desde el Consejo General del Trabajo Social (2020) entre las aportaciones que realiza a
la Proposicién de Ley de Regulacidn de la Eutanasia, se propone que la composicion de
las comisiones sea la siguiente:
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“l. La comisidn estard constituida por 7 personas, escogidas por cada
Parlamento Autondmico atendiendo a criterios de paridad de género,
cumpliendo los siguientes criterios:

a) Al menos 2 de ellas deberdn poseer la licenciatura o el grado en
medicina o medicina y cirugia. De ellas, al menos 1 debera ejercer la
docencia o la investigacion en instituciones publicas.

b) Al menos 2 de ellas deberan ser licenciadas en Derecho, incluyendo a
la persona que presida la comisién.

c) Al menos 1 profesional del trabajo social que desarrolle su trabajo en
un centro sanitario publico.

d) Al menos 1 profesional sanitario (de medicina o enfermeria) que
desarrolle su trabajo en el ambito de las personas con enfermedades o
padecimientos incurables.

e) Al menos 1 persona procedente de organizaciones de la sociedad civil
implicadas en la atencion de personas con enfermedades o
padecimientos incurables fuera de las instituciones publicas.”

Conocer la realidad es el punto de partida para poder intervenir, significa poder valorar
todas las dimensiones de la realidad para establecer prioridades y poder plantearnos
una estrategia de intervencion. (Vanzini, 2010)

Es fundamental que desde el trabajo social se busquen los factores de riesgo y de
protecciéon que influyen en la toma de decisiones de la persona usuaria, ademas del
desarrollo de las funciones que desempefian los trabajadores sociales sanitarios en el
resto de casos: informacidén y orientacion, proporcién de apoyo psicosocial, asistencia,
planificacion formativa, mediacién, insercién social, supervisién, seguimiento e
investigacion.
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8. CONCLUSIONES

Con este trabajo de fin de grado se buscaban principalmente tres objetivos: en primer
lugar realizar un andlisis del concepto de la eutanasia y su recorrido legislativo en
Espana destacando la importancia que ha adquirido el derecho a una muerte digna,
destacar el papel que desempena el trabajador social en los cuidados paliativos, y
finalmente reivindicar la figura de los trabajadores sociales en los procesos eutandsicos
debido a la importancia que tiene la esfera sociofamiliar en la toma de decisiones de
los usuarios.

La aprobacidn de la Ley de Regulacidn de la Eutanasia en nuestro pais ha supuesto un
gran avance en el reconocimiento del proceso de la muerte como un hecho natural y
una parte mas de la vida de los usuarios que merece ser protegido legislativamente,
constituye una victoria para aquellas personas que consideran que morir de forma
digna y que su autodeterminacion y ultimo deseo sean respetados es mas valioso que
vivir en condiciones que ellos mismos reconocen como insoportables.

Considero de vital importancia que exista un abanico de respuestas por parte del
legislador, el derecho a una muerte digna debe ser garantizado en todo momento a
través del documento de declaraciones anticipadas de la voluntad, los cuidados
paliativos o si asi lo desean y es posible, a través de la eutanasia directa (Unica forma
de eutanasia reconocida por nuestra legislacion) derechos que deben ser respetados
autonomamente pero que también son complementarios.

Como he explicado con anterioridad, existe también una corriente detractora que
considera que los criterios para tener acceso a la eutanasia pueden ir flexibilizandose
hasta tal punto que un usuario tome la decisién de morir debido a una sensacién de
carga que provoca en sus cuidadores y allegados, y como consecuencia verse obligados
a elegir el camino de la eutanasia. En este punto es donde considero oportuna la
intervencion por parte de los trabajadores sociales, es primordial indagar en la esfera
sociofamiliar del usuario para considerar si la eutanasia es una salida acertada, aparte
de considerar su situacién de salud, la figura del trabajo social en las comisiones de
evaluacion es imprescindible, asi como lo es para la toma de decisiones con respecto a
los cuidados paliativos de usuarios en situacion terminal.

Tras muchos afios de debate, podemos comprobar que la eutanasia si tiene cabida en
nuestro ordenamiento juridico siempre y cuando los criterios de acceso estén
correctamente definidos y delimitados, la eutanasia debe ser considerada un derecho
gue deriva de otros derechos constitucionalmente protegidos como son la libertad, la
dignidad y la integridad. Considero que tomar una decisién de tal magnitud es
personalisima y los usuarios deben poder verse amparados por el principio de la
autonomia de la voluntad personal y la libertad individual, contando con el respaldo de
los profesionales sanitarios y de la legislacion vigente.
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Ley 16/2018, de 28 de junio, de derechos y garantias de la dignidad de la persona
en el proceso de atencidn al final de la vida (BOE num. 183, de 30 de julio de 2018)

Ley 5/2018, de 22 de junio, sobre derechos y garantias de la dignidad de las
personas en el proceso del final de la vida (BOE nim. 181, de 27 de julio de 2018)

Ley Orgénica 3/2021, de 24 de marzo, de regulacion de la eutanasia. (BOE nim.72,
de 25 de marzo de 2021)
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