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RESUMEN 
 
INTRODUCCIÓN. Durante los últimos años la discusión en torno a la eutanasia ha 
adquirido una relevancia sin precedentes. La intervención enfermera no está definida 
de forma clara en la Ley Orgánica de Regulación de la Eutanasia a pesar de la importancia 
en su implicación. La esclerosis lateral amiotrófica es una enfermedad grave que a 
menudo lleva a considerar la solicitud de eutanasia. Esta decisión implica también a la 
familia que es la principal responsable de su atención hasta el final de su vida. 
 
OBJETIVO. Analizar el impacto familiar en situaciones donde se contempla la eutanasia, 
desde la perspectiva familiar de los pacientes solicitantes. 
 
METODOLOGÍA. El estudio de caso requiere una metodología mixta, con una toma de 
contexto a partir de una revisión bibliográfica y un análisis cualitativo del caso.  
 
DISCUSIÓN. El sufrimiento del familiar viene marcado por sentimientos de ambivalencia 
e injusticia. La relación de cuidado se caracteriza por un cuidado transpersonal 
compasivo, proporcionado también por la enfermera. Además, el duelo del 
postcuidador refleja un vacío emocional y la falta de rutinas relacionadas con la atención 
de su ser querido. Las actitudes familiares hacia el final de la vida revelan la aceptación 
de la eutanasia como parte de una filosofía compartida. El equipo sanitario ofrece apoyo 
profesional (informativo y emocional destacando la empatía) durante todo el proceso. 
 
CONCLUSIONES. Los familiares de los pacientes que solicitan la eutanasia enfrentan una 
compleja mezcla de emociones y conflictos internos. La relación cuidador-paciente se 
caracteriza por un vínculo transpersonal y compasivo que garantice un contexto 
eutanásico de bienestar, en el que el paciente se sienta cómodo expresando sus 
opiniones, al que se suma la enfermera. El equipo sanitario debe ofrecer una atención 
integral, antes y después de la prestación de ayuda para morir. 
 
Palabras Clave: Familia, eutanasia, enfermería, derecho a morir, ELA. 
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1. INTRODUCCIÓN 
 

Durante los últimos años, la discusión en torno a la eutanasia ha adquirido una 
relevancia sin precedentes y continúa siendo un tema controvertido que plantea 
desafíos éticos, legales y morales en la práctica clínica. 
 

Etimológicamente la palabra eutanasia proviene de las raíces griegas “eu” (bueno) 
y “thanathos” (muerte), y su origen puede rastrearse hasta los escritos de filósofos como 
Platón y Séneca en la antigua Grecia y Roma (1). 
 

La primera legislación despenalizadora de la muerte asistida por médicos ya fuera 
como eutanasia o suicidio asistido, se aprobó en abril de 2002 en Países Bajos. 
Actualmente, la regulación legislativa de la eutanasia a nivel mundial se compone de 
países que permiten la eutanasia y el suicidio medicamente asistido, como Países Bajos 
o España, países en los que sólo se permite el suicidio asistido, como el caso de EE. UU 
y otros en los que se admite el suicidio asistido, pero con falta de legislación específica, 
como son el caso de Suiza y Alemania (2). 
 

Podríamos definir la eutanasia como el acto deliberado de dar fin a la vida de una 
persona, producido por su voluntad expresa con el objeto de aliviar el sufrimiento, así 
lo define la Ley que en 2021 legalizó esta prestación en España, la Ley Orgánica de 
Regulación de la Eutanasia (LORE). Esta definición se relaciona estrechamente con el 
concepto de muerte digna, que implica vivir con dignidad hasta el último momento de 
la vida, lo que incluye considerar al paciente como un ser humano hasta el momento de 
su fallecimiento, respetando sus creencias, valores y autonomía en la toma de 
decisiones de salud que considere (3,4). 

La LORE, distingue entre dos tipos de conductas eutanásicas. Por un lado, la 
eutanasia activa, comprende la acción en la que un profesional sanitario pone fin a la 
vida de un paciente, de manera deliberada y a petición de este, en casos de sufrimiento 
intolerable debido a una enfermedad grave e incurable, o un padecimiento crónico e 
imposibilitante (administración de medicación directa por vía IV). Por otro lado, en el 
suicidio asistido el paciente se autoadministra la sustancia letal, con la asistencia de un 
profesional sanitario que le proporcione los medios necesarios, ya sea mediante 
asesoramiento sobre la medicación, su prescripción o suministro. Puede llevarse a cabo 
de manera oral, con el paciente tomando la medicación suministrada por el equipo 
asistencial, o intravenosa, con el paciente abriendo la llave de la bomba de infusión (3,5). 
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La intervención de enfermería en la prestación de ayuda para morir no está 
contemplada en la LORE de forma clara, dejando muchas dudas sobre su rol profesional 
en este proceso. En el Manual de Buenas Prácticas de la eutanasia (MBPE), se incluye a 
la enfermera dentro del equipo asistencial, que es la que garantiza la continuidad 
asistencial en el proceso de solicitud y realización de la prestación de ayuda para morir. 
A pesar de no estar contemplado en las leyes el cuidado enfermero es necesario que 
forme parte del proceso de atención de los solicitantes de eutanasia. Las enfermeras 
son un vínculo indispensable entre la persona solicitante, su familia y el resto del equipo 
de salud, deben formar parte activa en todo el proceso de eutanasia, no solo por ser 
competentes en la administración de fármacos por vía intravenosa, sino por su 
vinculación terapéutica con el paciente desde la fase previa a la solicitud hasta el 
cuidado de las familias después de la muerte del paciente (6). 

Sobre las competencias de las enfermeras al final de la vida, el Consejo General 
de Enfermería recoge en su Código Deontológico: “ante un enfermo terminal, la 
enfermera, consciente de la alta calidad profesional de los cuidados paliativos, se 
esforzará por prestarle hasta el final de su vida, con competencia y compasión, los 
cuidados necesarios para aliviar sus sufrimientos. También proporcionará a la familia la 
ayuda necesaria para que puedan afrontar la muerte, cuando está ya no pueda evitarse. 
“(7). 

Como hemos explicado anteriormente, para poder solicitar la prestación de 
ayuda para morir las personas deben cumplir como requisito indispensable, sufrir una 
enfermedad grave o incurable o un padecimiento grave e imposibilitante. Una de las 
enfermedades que con mayor probabilidad pueden ocasionar este padecimiento grave 
y que es en sí misma una enfermedad grave y a día de hoy incurable, es la esclerosis 
lateral amiotrófica (ELA). Se trata de una enfermedad neurodegenerativa que afecta a 
las motoneuronas superiores e inferiores y que, a pesar de los avances en el diagnóstico 
y su tratamiento, cuenta con una sobrevida media de entre 3 a 5 años. La sintomatología 
es múltiple y progresiva, en la que destaca la a debilidad y atrofia muscular, además de 
la aparición de alteraciones cognitivas y conductuales afectando a la autonomía y la 
calidad de vida del paciente. Las personas diagnosticadas de ELA van asentándose 
progresivamente en una situación de dependencia en la que los principales 
responsables de sus cuidados serán los miembros de su familia y cuya finalidad será 
poder ayudar a vivir a su ser querido hasta que llegue el final de su vida (8,9). 
 

A pesar de que la decisión sobre solicitar la prestación de ayuda para morir sea 
una decisión del paciente, esta decisión también implica a la familia, ya que una muerte 
afecta de entre 5-9 familiares de promedio (10). 
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Marco teórico 
 

  La enfermera estadounidense Jean Watson, elaboró la Teoría del Cuidado 
Humano que tiene diferentes puntos clave y que enmarca el trabajo de enfermería en 
la protección, mejora y preservación de la dignidad humana. La base de esta teoría es 
una relación de cuidado transpersonal que consiste en una conexión profunda entre 
cuidador-paciente con tres partes: el yo (experiencias individuales de cada uno) el 
campo fenomenológico (cómo cada uno percibe el mundo) y la intersubjetivad 
(conexión profunda y entendimiento entre cuidador y paciente), momentos/ocasiones 
de cuidado (interacciones significativas entre cuidador y paciente), conciencia de 
cuidado (atención en el proceso de cuidado), y procesos Caritas, como acciones 
específicas de cuidado y amor por parte del cuidador. Watson, también nos habla de un 
cuidado holístico que busca el equilibrio entre la mente, el cuerpo y el alma para que los 
procesos de cuidado se den de forma integrada.  Es necesario ofrecer un trato humano, 
creativo y amoroso centrado en el paciente y no en los resultados que pueda tener en 
su enfermedad. Este cuidado no solo incluye habilidades técnicas, sino también el arte 
de la empatía, la comprensión y la compasión (11,12). 

2. JUSTIFICACIÓN 

Según Jean Watson respecto al metaparadigma enfermero, la persona es un ser 
espiritual en el mundo y el entorno comprende un ambiente mental, físico, social y 
espiritual de apoyo, protección y/o correctivo. Es más común el conocimiento de la 
propia perspectiva del paciente que solicita la prestación de ayuda para morir que la 
perspectiva familiar. Sin embargo, desde una perspectiva holística del paciente, su 
familia entra dentro de ese entorno espiritual de apoyo.  

La importancia de este estudio radica en la necesidad de comprender cómo la 
eutanasia afecta al entorno familiar del solicitante y cómo el equipo sanitario es 
responsable de proporcionar una atención de calidad antes, durante y después del 
proceso de eutanasia.  

 
Para ello, se elaborará un estudio de caso centrado en la perspectiva de una 

familiar, la madre de un hijo al que se le realizó la eutanasia el pasado enero en Soria. El 
estudio de casos implica analizar situaciones reales a través de una mirada 
fenomenológica (explorar lo singular para entender lo complejo). Además, se hará 
hincapié en los cuidados proporcionados por parte de la familia, en concreto, por la 
cuidadora principal durante la fase de enfermedad y a lo largo de todo el proceso de 
eutanasia, además de conocer su proceso de duelo tras su rol como cuidadora (13). 
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Motivada por este contexto, nace la siguiente pregunta de investigación: ¿Cuál 
es el impacto emocional en los familiares de pacientes que solicitan la eutanasia? 
 
Se analizó la pregunta propuesta según PICO: 
 
Tabla 1. Pregunta según PICO (elaboración propia). 

P I C O 
Familiares de 
pacientes con 
enfermedad 
avanzada e 
incurable 

Influencia de la 
solicitud de 
eutanasia  

No existe la 
comparación con 
otro grupo 

Impacto- impacto 
emocional 
 

 
Para ello, se han planteado los siguientes objetivos: 
 
Objetivo general:  Analizar el impacto emocional en la familia en situaciones donde se 
contempla la eutanasia, desde la perspectiva familiar de los pacientes solicitantes. 
 
Objetivos específicos:   
 

1. Identificar las actitudes frente al final de la vida de los familiares de los pacientes 
solicitantes de la eutanasia. 

2. Describir las intervenciones ofrecidas por la enfermera y el equipo asistencial en 
la prestación de ayuda para morir.  

 
 

3. MATERIAL Y MÉTODOS  
 

Se llevó a cabo una metodología mixta, ya que el estudio de casos requiere una 
toma de contexto mediante revisión bibliográfica y un análisis cualitativo del estudio de 
caso.  

 
Se utilizó una metodología cualitativa basada en un diseño fenomenológico 

hermenéutico que conduce a la descripción e interpretación de la esencia de 
experiencias vividas. De este modo se intenta explicar el mundo según lo que 
experimenta el sujeto, a través de sus historias de la vida (14). 
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La entrevista se realizó a la madre de un paciente al que se le concedió la 

prestación de ayuda para morir y se le realizó cuatro meses antes en la provincia de 
Soria. La entrevista contó con el visto bueno de la psicóloga que ha acompañado al 
paciente y su familia en todo el proceso y que acreditó que esta no interfería en su 
proceso de duelo. Esta psicóloga y la enfermera que participó en la prestación de ayuda 
para morir, estuvieron presentes en la entrevista, reafirmando opiniones y expresiones. 

 
Antes de que tuviese lugar la entrevista, se informó y solicitó la colaboración en 

el estudio a la participante. Además, se le preguntó acerca de su preferencia de realizar 
la entrevista en el hospital o en su domicilio para un mayor sentimiento de confort e 
intimidad.  

 
La entrevista tuvo lugar el 30 de abril en su domicilio y se siguió una entrevista 

semiestructurada (Anexo A). Previo a comenzar, se entregó una hoja informativa sobre 
el estudio (Anexo B) y se firmó el consentimiento informado para la publicación del caso, 
recordando que podía ser revocada en cualquier momento (Anexo C). Se respetó la 
confidencialidad y los principios éticos promulgados por la Declaración de Helsinki de 
2013 para la investigación médica en seres humanos. Los datos utilizados para 
descripción del caso se obtuvieron con previa autorización del centro (Anexo D). 
Además, se solicitó el permiso de la participante para utilizar una grabadora de audio 
como soporte para la transcripción. La reflexiones e interpretaciones fruto de la 
observación de la participante se anotaron en un cuaderno de campo durante la 
entrevista. El contenido de la sesión fue transcrito a texto, respetando de forma literal 
el discurso de la participante, inclusive el de los moderadores. Para preservar el 
anonimato tanto de la participante como sus familiares y los integrantes del equipo 
sanitario se utilizarán nombres ficticios (15). 

 
A pesar de la reciente carga emocional de lo ocurrido, Ana se mostró 

colaboradora y dispuesta a contar su experiencia.  Durante la entrevista, se vivieron 
momentos emotivos, con pausas marcadas por silencios y lágrimas mientras Ana 
rememoraba su experiencia. Se respetaron estos momentos y se ofrecieron descansos 
para no sobrecargarla, los cuales fueron aceptados con gratitud por su parte. 
 

Para la revisión bibliográfica se utilizaron las bases de datos de PubMed, SCIELO, 
CuidenPlus y Scopus. En primer lugar, se tomaron palabras clave y descriptores 
relacionados con las Ciencias de la Salud. Las palabras clave elegidas fueron cuidados de 
enfermería, familia, eutanasia, suicidio asistido y ELA. 
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Los descriptores de Ciencias de la Salud utilizados fueron los siguientes: 
 

Tabla 2: Descriptores de Ciencias de la Salud (elaboración propia). 
DeCS MeSH 
Familia (familiares, red familiar) Family 
Enfermería Nurse 
Eutanasia Euthanasia 
Derecho a morir Right to die 

  
Los diferentes descriptores y palabras clave, se han unido utilizado los 

Operadores Lógicos Booleanos en las diferentes fórmulas de búsqueda. En este caso 
hemos utilizado los operadores AND y OR. Una vez realizada la búsqueda de artículos 
con las fórmulas de búsqueda avanzada en las bases de datos, se han aplicado unos 
criterios de selección para elegir los artículos que mejor se ajusten a la revisión:  
 
Tabla 3: Criterios de selección (elaboración propia). 

Criterios de exclusión Criterios de inclusión 
Textos en otro idioma que no sea inglés, 
español o portugués. 

Textos publicados en los últimos 5 años. 

 Textos completos 
 
Posteriormente, se realizó un análisis cualitativo de los artículos científicos 
seleccionados. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
Figura 1: Diagrama de flujo de la revisión bibliográfica. 
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4. RESULTADOS 
 

4.1 Presentación del caso clínico 
 
           Ana tiene 67 años y dos hijos, uno de 42 años y Manuel, de 46 años. En marzo de 
2023 Manuel fue diagnosticado de ELA y se mudó a la casa de sus padres, donde Ana 
fue su cuidadora principal. Los síntomas musculares y neurológicos de Manuel 
evolucionaron de forma rápida y progresiva, lo que le llevó a depender funcionalmente 
de su familia (uso de VMNI y silla de ruedas). Comenzó su seguimiento por la UCP de 
Soria en agosto de 2023 y en septiembre, Manuel manifestó su pensamiento sobre 
solicitar prestación de ayuda para morir a la trabajadora social de la unidad.  Compartió 
su decisión con su familia una vez avanzado el proceso burocrático y optó por la 
administración vía IV. Además, descartó la posibilidad de que sus familiares estuviesen 
presentes en el momento preciso del fallecimiento. Finalmente, la Comisión de Garantía 
y Evaluación de la Eutanasia concedió la solicitud y se aplicó en el domicilio de sus padres 
en la fecha que Manuel eligió (la descripción detallada del caso clínico de Manuel se 
encuentra en el Anexo E). 
 
4.2 Resultados de la revisión bibliográfica  
 

Para dar respuesta al primer objetivo sobre la revisión de la literatura reciente 
de las actitudes al final de la vida de los familiares se identificaron tres estudios 
cualitativos, un estudio de metodología mixta cuantitativa y cualitativa (que revelaron 
experiencias emocionales profundas) y una revisión sistemática sobre la experiencia de 
los familiares al estar involucrados durante el proceso de solicitud de la eutanasia. 

 
En relación con el segundo objetivo sobre las intervenciones ofrecidas por la 

enfermera y el equipo asistencial en la prestación de ayuda para morir, se identificaron: 
una revisión sistemática sobre el papel de la enfermería dentro del contexto global del 
proceso de eutanasia, una revisión bibliográfica con análisis ético sobre la relevancia 
ética del cuidado enfermero y un estudio cualitativo (de los anteriormente citados en el 
primer objetivo) que  también daba respuesta a la visión que tenían los familiares sobre 
la aportación del equipo sanitario antes, durante y tras la eutanasia.  

 
También se utilizaron otros artículos para contextualizar los conceptos 

relacionados con las categorías y sobre la importancia de la implicación temprana del 
ELA en CP.  Los resultados de la revisión bibliográfica se encuentran explicados de forma 
detallada en anexos (Anexo F). 
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4.3 Resultados del estudio cualitativo por categorías  
 
Cuidadora principal 
 

Dentro de las experiencias y percepciones sobre el final de vida de su hijo, se 
pueden distinguir subcategorías relacionadas con las emociones y sentimientos de Ana 
como cuidadora principal (sufrimiento, ambivalencia, compasión e injusticia), con el 
propio proceso de cuidado a su hijo y su duelo. 
 
Tabla 4: Citas textuales sobre la percepción de la familiar con relación a las experiencias 
y percepciones del proceso de enfermedad y prestación de ayuda para morir de su hijo. 
(elaboración propia). 
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Equipo sanitario implicado en el proceso de prestación de ayuda para morir 
 
Tabla 5: Citas textuales sobre la percepción de la familiar con relación a la categoría: el 
equipo sanitario (elaboración propia). 
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Actitudes frente al final de la vida 
 
Tabla 6: Citas textuales sobre la percepción de la familiar con relación a la categoría: 
actitudes frente al final de la vida (elaboración propia). 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

5. DISCUSIÓN 
 

5.1 Cuidar. 
 

El 88% del cuidado de las personas con dependencia son proporcionados por un 
familiar cercano que carece de capacitación específica para cuidar, ni de remuneración 
económica. Tiene total dedicación horaria, formándose un fuerte vínculo entre ambos 
que lleva a la dedicación casi en exclusiva del cuidado de su familiar (16). 

 
En un contexto eutanásico, la palabra cuidar hace referencia a poder generar un 

vínculo relacional que avale un contexto de bienestar idóneo con el fin de que el 
paciente pueda expresar libremente sus pensamientos y emociones, y pueda decidir 
sobre la solicitud de prestación de ayuda para morir conforme a sus valores y creencias 
(17). 
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Según la teórica Jean Watson, Ana y Manuel (cuidadora y paciente), tendrían una 
relación de cuidado transpersonal basada en una conexión profunda entre ambos. De 
esta forma, sus momentos de cuidado esterarían marcados por un trato humano y 
amoroso centrado en su hijo, y no en los resultados que pueda tener para su 
enfermedad. Dentro de este contexto, la enfermera juega un papel crucial, forjando un 
vínculo con el paciente y su familia a través de unas ocasiones de cuidado más humanas 
y compasivas (11). 
 

Ana hace una continua referencia al sufrimiento que le ocasionaba ver a su hijo 
sufrir. Cicely Saunders, pionera en el campo de los cuidados paliativos, acuñó en 1964 el 
término de dolor total. Este término hace referencia a que el sufrimiento no se limita al 
dolor físico, sino que también incluye el dolor en las dimensiones psicológicas, sociales 
y espirituales. El dolor puede ser fruto de cualquier patología o situación médica, y 
aunque sea muy intenso no necesariamente se transformará en sufrimiento. Eric Cassel 
define el sufrimiento como un malestar inducido por algún tipo de amenaza de la 
pérdida de la integridad personal o incluso de la desintegración de la persona que se 
origina en el momento en el que la persona perciba la amenaza (inminente destrucción 
del yo), y puede prolongarse hasta que el peligro finaliza o la persona estima que ya no 
lo es.  Según el autor, el sufrimiento tiene una serie de características distintivas (18,19): 
 

Es personal, ya que abarca la angustia y su significado. En el caso de Ana, este 
sufrimiento abarca la angustia emocional, el miedo y la tristeza que le atribuye a la 
situación vivida con su hijo. Es individual, lo que causa sufrimiento a una persona puede 
no afectarle a otra de la misma manera. Ana incide en que su experiencia asociada al 
sufrimiento de su hijo suponía un sufrimiento mayor que el sufrimiento de perderlo, 
perspectiva que podría diferir de otra persona en una situación similar (19). 

 
   El sufrimiento siempre implica un conflicto interno, marcado por la 

ambivalencia. Según la Real Academia de la Lengua, la ambivalencia se define como un 
estado de ánimo, transitorio o permanente, en el que coexisten dos emociones o 
sentimientos opuestos.  Varios estudios cualitativos describen cómo los familiares de los 
pacientes que solicitan la eutanasia experimentan sentimientos encontrados que 
pueden aparecer por el sentimiento de marcha temprana del paciente, en 
contraposición a los deseos de acabar con el sufrimiento de su familiar o como a pesar 
de comprender el deseo de morir por parte del paciente, tienen la esperanza porque 
este tome otra decisión (19,20, 21). 

 
 
 



  12 

El sufrimiento siempre envuelve la pérdida de un objetivo fundamental. 
Entendiendo el objetivo fundamental como el poder ver a su hijo sano y viviendo una 
vida plena, genera en Ana un sentimiento de injusticia. También es solitario, tiene su 
origen en el individuo y difícilmente es compartido con otros. Aunque Ana puede recibir 
apoyo emocional de amigos, familiares o profesionales de la salud, la naturaleza única 
de su dolor y su lucha interna es algo que solo ella puede experimentar (19). 

 
Uno de los componentes del cuidado dentro de la Teoría del Cuidado Humano, 

es la compasión.  Según el filósofo idealista Arthur Schopenhauer, la compasión 
representa la esencia fundamental del amor y solidaridad entre los seres humanos. 
Schopenhauer destaca su importancia como base de la moralidad y la ética, por su 
fuerza motivadora que lleva a la acción y que permite identificarnos con los demás, 
participando de inmediato en el sufrimiento ajeno, sintiendo su dolor como propio y 
deseando su bienestar como si fuera el nuestro.  La compasión tiene las siguientes 
características: reconocer o darse cuenta del sufrimiento del otro, sentir el sufrimiento 
del otro, entender la universalidad del sufrimiento humano, tolerar las situaciones 
incómodas relacionadas con la presencia del sufrimiento del otro, tener la motivación 
para actuar en el alivio del sufrimiento y conexión basada en la proximidad y la presencia 
auténtica. Ana sentía el dolor de su hijo como si fuese el suyo, poniéndose en su lugar y 
actuando de forma cariñosa a través de su relación de cuidado (22). 

 
El duelo 
 

Un estudio realizado en Países Bajos muestra que si el proceso previo a la 
eutanasia es obstaculizado a raíz de problemas con trámites administrativos o 
mantenían en secreto que el fallecimiento había sido a través de una eutanasia con los 
otros miembros de la familia, el duelo podía complicarse. Además, esto generaba una 
mayor sensibilidad emocional, negándose a participar en estudios sobre el tema. Por 
otro lado, otro estudio cualitativo en el que sus participantes tenían como objetivo 
luchar por una buena muerte de su familiar, considerándolo como el equivalente de 
tener una atmósfera de paz e intimidad durante todo el proceso de eutanasia (no solo 
el día del fallecimiento) les ayudó a crear y preservar buenos recuerdos facilitando el 
proceso de duelo. Sin embargo, a pesar de crear este ambiente, los familiares 
experimentaron una contrariedad después de la pérdida, debido a la falta de tareas 
relacionadas con las necesidades de su ser querido (20,10). 

 
Centrándonos específicamente en el postcuidador y definiéndolo como aquel 

cuidador familiar que tras el fallecimiento de su ser querido pasa por un duelo marcado 
por un vacío, una nueva definición de roles y tareas en su vida (reconstrucción de vida 
cotidiana) se pueden diferenciar las siguientes etapas (16): 
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El vacío del postcuidar, compuesto por un factor instrumental, que hace 

referencia a la falta de aquellos aspectos relacionados con las tareas del cuidado y las 
rutinas, así como del espacio físico, y de un factor emocional condicionado por la ruptura 
del vínculo entre el cuidador y su familiar.  

 
El cierre de la etapa como cuidador, que comienza con la conciencia del fin de su 

rol. Este periodo incluye: rituales y tareas (trámites administrativos, económicos y 
legales, además de deshacerse de objetos del fallecido, especialmente los materiales y 
ayudas técnicas costosas adquirida durante el cuidado) y temporalidad (suele 
completarse en menos de tres meses). Están inmersos en un proceso de rotura y 
reconstrucción de su vida, en la que se ha roto un objetivo vital que era cuidar de su 
familiar dependiente. En este caso, el cuidado de su hijo Manuel.  

 
Por último, el movimiento hacia una nueva vida. Trata de una fase compleja en 

la que los postcuidadores comienzan a recomponer una nueva vida (actividades de 
cuidar de sí mismo manteniéndose activo, comenzando a involucrarse en actividades 
sociales y tomar conciencia de la situación de cambio).  Es importante destacar que no 
existe un tiempo fijo, cada persona tiene su propio ritmo y no se trata de un proceso de 
duelo lineal (16). 
 
 
5.2 Equipo sanitario implicado en el proceso de prestación de ayuda para morir 
 

Manuel decidió que el equipo sanitario responsable estuviese formado el médico 
y la enfermera de la UCP de Soria con los que estuvo en seguimiento domiciliario. La 
UCP de Soria cuenta con un equipo multidisciplinar compuesto por medicina, 
enfermería, psicología y trabajo social que trabajan en equipo para garantizar una 
atención integral de sus pacientes al final de la vida. 
 

Existe evidencia que afirma que los cuidados paliativos desde las primeras etapas 
de la ELA son fundamentales para mejorar la calidad de vida del paciente, aliviando los 
síntomas y brindando apoyo durante toda la enfermedad, incluyendo el proceso de 
duelo. Su finalidad es que el paciente y su familia reciban una atención integral al final 
de la vida, de forma social (recursos y apoyo), psicológica (proceso de duelo) y espiritual 
(creencias y valores) por parte del equipo multidisciplinar. Esto incluye, una adecuada 
compresión por parte del paciente y la familia del ELA, el manejo y control de síntomas, 
además del abordaje de la comunicación sobre temas relacionados con el final de vida: 
las voluntades anticipadas y decisiones con relación a opciones terapéuticas como la 
sonda PEG o sedación paliativa si la disnea comenzase a ser refractaria. Es importante 
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recalcar, que en relación terapéutica se debe considerar el contexto socioambiental del 
paciente, lo que este conoce y lo que le gustaría conocer de su estado de salud, siempre 
desde una buena comunicación, con empatía y honestidad (8,9).  
 

Dentro de las interacciones que destacan cuando el paciente solicita la 
prestación de ayuda para morir se encuentran: poder facilitar la conversación entre el 
paciente y la familia cuando este decida delegar en los profesionales sanitarios su 
decisión, ofrecer apoyo profesional (informativo, y emocional; destacando la empatía, 
confianza y cuidado a la familia) y tomar una posición en segundo plano sin una 
participación excesiva por parte del equipo sanitario cuando tenga lugar el fallecimiento. 
Aunque en el periodo previo a la eutanasia, se espera que los profesionales faciliten la 
proximidad, ofreciendo una habitación privada, horarios de visita flexibles, 
proporcionando información sobre el proceso, las familias preferían que el personal 
mantuviese un perfil bajo para poder experimentar plenamente estos momentos finales 
juntos. Como Ana comenta durante la entrevista, el equipo ofreció apoyo informativo y 
emocional durante todo el proceso. Además, el día del fallecimiento, acudieron más 
tarde a su domicilio porque querían estar más tiempo con su hijo (10).   
 

Este estudio también revela que las expectativas respecto al cuidado posterior 
son limitadas, ya que los familiares sienten que el enfoque principal se da en el apoyo 
antes de la pérdida. Consideran suficiente recibir información de contacto del equipo 
para poder comunicarse con ellos en caso de necesidad. Como menciona Ana, ella sabía 
que podía contactar con el equipo cuando fuera necesario, tanto antes como después 
de la pérdida. Actualmente, Ana recibe atención psicológica de la psicóloga de la UCP, 
centrada en el seguimiento del duelo. Este apoyo comenzó cuando su hijo empezó a ser 
atendido por la UCP, asegurando así un cuidado integral enfocado en su dolor total, tal 
como lo describiría Cicely Saunders (10,18). 

 
La enfermera 

Una revisión sistemática de Bellon F et al., sobre el papel de las enfermeras en la 
eutanasia divide sus resultados en cinco categorías: atención inicial (suelen ser las 
primeras en detectar la necesidad de información por parte del paciente o la familia o 
recibir las solicitudes directas que deberán informar al médico) acompañamiento previo 
(las enfermeras brindan información sobre el proceso y apoyan al paciente y a su familia 
escuchando y respondiendo inquietudes) evaluación del estado del paciente mediante 
la valoración multidisciplinar de las condiciones e idoneidad del paciente, procedimiento 
de eutanasia (preparación previa del material, acceso intravenoso y administración de 
medicación letal), y apoyo a la familia tanto en la atención post-mortem como en el 
proceso de atención del duelo (23). 
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Es imperativo que la familia no se sienta abandonada o desatendida. La falta de 
comunicación y de empatía en la relación terapéutica enfermera-paciente puede influir 
en una prolongación en el tiempo sobre la fase de ira dentro del duelo por parte del 
paciente y la familia. Las enfermeras, son profesionales clave dentro del equipo de salud. 
Su continuidad, proximidad y sus conocimientos sobre CP con relación al manejo del 
dolor y al apoyo emocional tanto al paciente como a la familia, hace que también forme 
parte del ambiente de bienestar donde el paciente puede sentirse cómodo expresando 
sus ideas y sentimientos respecto a la solicitud. Ana destaca la confianza, y la relación 
de amiga que tenía con la enfermera, además de resaltar su continuidad y la empatía 
como cualidad más importante (9,17). 
 

Cabe destacar, que desde el momento que Manuel entró en seguimiento por 
parte de CP, en la labor enfermera se incluía la educación para salud dirigida sobre todo 
a la cuidadora principal. Es importante abordar temas técnicos sobre la ELA como el 
manejo de la ventilación mecánica no invasiva (uso del respirador y reconocimiento de 
complicaciones como signos de infección, además de saber cómo actuar en caso de 
emergencia) o de la disfagia (valorando su tolerancia a los alimentos, incorporando 
espesante en la comida si tose ante líquidos o maniobras para tragar protegiendo las 
vías respiratorias evitando posibles atragantamientos).  
 
5.3 Actitudes frente al final de la vida 
 

De forma común se asocia la muerte digna con una muerte sin dolor ni síntomas 
relevantes, pero es interesante recalcar que existen otros factores que toman lugar en 
el proceso, como es la presencia de un entorno agradable y una importante red de 
apoyo.  Ana considera que la muerte digna es poder morir sin dolor, tranquilo y rodeado 
de tus seres queridos (4).  
 

Los participantes (cuidadores familiares de pacientes con demencia o 
discapacidad física) de un estudio sobre atención al final de vida, definen la calidad de 
vida como la retención de la capacidad para disfrutar de la vida, para ellos y para sus 
familiares y la oportunidad de concluir la vida con dignidad. Ana, durante la entrevista, 
hacía alusión a que la calidad de vida de su hijo solo iba a empeorar, hablando de la 
eutanasia como una forma de evitar ese suceso (24).  
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El estudio de Roest B et al., cuenta que algunos familiares contaban como 
consideraban la eutanasia como parte de su filosofía de vida, compartida por su familia 
mucho antes de que su ser querido enfermase. Desde el inicio, Manuel contó con el 
respaldo y la comprensión de su familia, incluso al expresar sus deseos sobre el final de 
su vida tras recibir el diagnóstico. Ana esperaba que su hijo pidiera ayuda para morir tras 
el diagnóstico de ELA por conversaciones previas con su hijo, además de afirmar que ella 
también solicitaría la ayuda para morir en su situación asumiendo que era parte de su 
filosofía familiar (20). 

 
Otro estudio cualitativo sobre las experiencias de los familiares de estar 

involucrados en la muerte asistida cuenta como estar en paz con la solicitud de 
eutanasia les ayudaba a tener una actitud de apoyo hacia su ser querido sobre su 
decisión. Además les ayudaba a asumir su papel de apoyo activo para su familiar (p.ej, 
ayudándole con los trámites administrativos) y despedirse conscientemente (10). 
 

Ana afirma que en su familia entendían la eutanasia como algo natural y no tiene 
sentido vivir sufriendo. Una mejor comprensión afectiva sobre la eutanasia se asocia con 
una creencia compartida de que una buena muerte implicaba una ausencia de dolor y 
de deterioro y sufrimiento entre los pacientes y sus familiares y respeto mutuo por las 
elecciones individuales dentro de la relación (10). 
 
 
5.4 Fortalezas y limitaciones 
 

La principal fortaleza de este trabajo reside en la oportunidad de obtener una 
descripción detallada de una vivencia altamente sensible como es la enfermedad de un 
hijo y su solicitud de eutanasia. Destaca especialmente la experiencia de una madre 
cuidadora que, tras la pérdida de su hijo, accede a compartir su historia.  

 
Como limitación, se han incluido estudios donde la perspectiva general en torno 

a la eutanasia es favorable. Esto puede deberse a que las personas que hayan pasado 
por un duelo más complicado se nieguen a participar en este tipo de estudios generando 
una muestra no representativa de toda la población (10).  
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6. CONCLUSIÓN  

 
Atendiendo al objetivo principal de este trabajo, sobre el análisis del impacto 

familiar en situaciones donde se contempla la eutanasia, se observa que los familiares 
de los pacientes que solicitan la eutanasia enfrentan una compleja mezcla de emociones 
y conflictos internos.  

 
La relación cuidador principal - paciente, se enmarca en una conexión 

transpersonal y compasiva. Este vínculo profundo puede generar un “dolor total” 
caracterizado por un sufrimiento personal, individual, solitario, marcado por la 
ambivalencia y sentimientos de injusticia relacionados con la pérdida de un objetivo 
fundamental. Además, el proceso de duelo del postcuidador viene marcado por un vacío 
emocional relacionado con la ruptura del vínculo con la persona dependiente y la falta 
de aspectos relacionados con las rutinas y tareas del cuidado a su ser querido.  
 

El equipo de profesionales que se encarguen de la prestación de ayuda para 
morir debe garantizar una atención integral que abarca desde el manejo de síntomas 
hasta el apoyo familiar en el proceso de duelo. La importancia de una buena 
comunicación y de la empatía en la relación terapéutica se ha destacado como esencial 
para evitar la prolongación del sufrimiento emocional de los familiares. 

 
El desarrollo de las competencias enfermeras al final de la vida son esenciales en 

todo el proceso de eutanasia. Las enfermeras colaboran en la administración de 
fármacos, pero también en la detección de necesidades del paciente y su familia y en la 
información y manejo de emociones a lo largo de todo el proceso. Este apoyo es 
fundamental para crear un entorno de bienestar al que se debe sumar la familia, donde 
los pacientes se sientan cómodos expresando sus deseos y sentimientos respecto al final 
de su vida. 
 

Finalmente, se ha constatado que la percepción de una muerte digna incluye no 
solo la ausencia de dolor, sino también la creación de un entorno de paz y apoyo por tus 
seres queridos. Las actitudes de los familiares frente a la eutanasia están influenciadas 
por sus valores y creencias, y un entendimiento compartido de la eutanasia como parte 
de la filosofía de vida puede facilitar una actitud de apoyo y aceptación hacia la decisión 
del ser querido. 
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ANEXOS 

ANEXO A 

Tabla 7. Estructura guion de la entrevista realizada el 30 de abril (elaboración propia). 

Estructura guion de la entrevista  
Entrega de hoja informativa sobre el tema de estudio, firma de CI y permiso para grabar la 
entrevista. 
Bloques temáticos (según los objetivos específicos) 
Conocer las vivencias y opiniones respecto al proceso de final de vida: 

- ¿Qué pensaste cuando Manuel fue diagnosticado de ELA? 
- ¿Cómo afectó el diagnóstico de ELA de Manuel a tu familia y a ti personalmente? 
- ¿Qué sentiste/opinaste cuando te comunicaron que Manuel había pensado en la 

eutanasia? ¿Qué preguntas te hiciste? ¿Y cuáles querías hacer y a quién? 
- ¿Qué emociones han estado más presentes en la familia durante todo ese tiempo? 
- ¿Ha habido cambios en la dinámica familiar? 
- ¿Recuerdas como fue el último día con Manuel? ¿Cómo lo viviste? 
- ¿Te hubiese gustado estar presente en el momento del fallecimiento? ¿Habría 

cambiado algo en el duelo? 
- ¿Has pensado como hubiese sido la evolución de Manuel sin la petición de ayuda para 

morir? ¿Y para la familia? 
- ¿Cómo estas viviendo tu día a día tras la muerte de Manuel? 

Con respecto al equipo sanitario que participó en el proceso (se solicitará a las moderadoras 
integrantes del equipo de salud que abandonen la entrevista para no interferir en las 
respuestas): 

- ¿Cómo ha sido su intervención?  
- ¿Podrías valorar la calidad de su atención?, entrando en detalles, ¿cómo valorarías su 

atención contigo y el resto de la familia? 
- ¿En qué crees que se podría mejorar? 
- ¿Y con relación a la enfermera? ¿Destacarías alguna cosa de su participación? 

Actitudes ante el final de la vida 
- ¿Ha cambiado en algo tu visión sobre la prestación de ayuda para morir? 
- ¿Qué entiendes por “muerte digna”? 

Se hará un breve resumen de los apartados y se preguntará a la participante si le ha quedado 
algo que añadir a la entrevista. 

Nota: esta tabla es una elaboración propia, pero tiene inspiración en el artículo de Echeverría P, et al. 
sobre la “Percepción profesional y familiar sobre la atención y cumplimiento de la normativa sobre el final 
de la vida. Un estudio cualitativo” (15). 
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ANEXO B 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 2. Hoja informativa entregada a la familiar sobre el TFG antes de realizar la 
entrevista. 
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ANEXO C 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Figura 3. Consentimiento informado para la publicación del caso clínico. 
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ANEXO D 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Figura 4. Solicitud de trámite para la aprobación de un trabajo de fin de grado por la 
unidad de apoyo a la investigación del área de salud de Soria. 
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ANEXO E  
Descripción del caso clínico de Manuel 
 

Manuel, hijo de Ana, fue diagnosticado de ELA espinal en un hospital de la red 
pública sanitaria de la Comunidad de Madrid en marzo de 2023. Sus síntomas se 
manifestaron inicialmente en octubre de 2022 con debilidad del miembro inferior 
izquierdo que evolucionaron rápidamente, llevándolo a depender rápidamente de una 
silla de ruedas, debido a la afectación progresiva de ambas extremidades. Entre sus 
antecedentes médicos se encuentran la dislipemia y la epilepsia generalizada idiopática. 
Posterior al diagnóstico de ELA, en abril de 2023, sufrió un tromboembolismo pulmonar 
bilateral que lo llevó a una situación crítica, requiriendo su traslado a la UCI y de manera 
temprana, comenzó a necesitar VMNI. 
 

En agosto de 2023 fue derivado desde el servicio de neumología a la UCP de 
Soria, ya que su fisioterapeuta detectó síntomas que se podía controlar mejor, como el 
dolor lumbar y de extremidades inferiores, relacionados con la amiotrofia y sobrecarga 
acumulada durante el día. Se le prescribió Paracetamol para el manejo del dolor y 
mostró mejoría. En septiembre, Manuel expresó interés en obtener información sobre 
la prestación de ayuda para morir. Se lo expresó a la trabajadora social, la primera 
persona del equipo que le conoció y que se sentó con él a hablar sobre sus necesidades 
y expectativas. Ella expuso al resto del equipo las inquietudes de Manuel y se organizó 
una reunión de equipo con Manuel. En la reunión con el médico, la enfermera y la 
trabajadora social de la UCP, se informó y se aclararon dudas sobre la LORE. Manuel 
transmitió que el pensamiento de solicitar la eutanasia era firme (no era solo un deseo 
de recibir información). Además, eligió a la enfermera y el médico presentes en la 
deliberación para formar parte del equipo asistencial encargado del proceso.  

 
Manuel trabajaba en una ciudad de la Comunidad de Madrid. Desde que le 

detectaron la enfermedad se trasladó a Soria para vivir en casa con sus padres. Habló de 
la carga que representaba para Ana y Javier (su marido) sus cuidados, y de la importante 
repercusión emocional en ellos y en sus vidas. Se sugirió un apoyo social mayor, pero 
negó que se tratase de uno de los principales factores que le moviesen a pensar sobre 
la eutanasia. Manuel reflexionó sobre la decisión durante meses. Destacó el deterioro 
neurológico y muscular progresivos, la dependencia funcional que acarrea y su propia 
percepción (cómo se ve y cómo le ven sus familiares, en especial sus hijos) como factores 
determinantes para solicitarla. Además, el procedimiento legal se demoraría al menos 
durante un mes, y para entonces esperaba estar francamente peor por su comparación 
con el mes anterior. Quiso mantener en reserva su decisión hasta avanzar en el proceso 
burocrático, con la intención de compartirlo con sus seres queridos en el momento que 
considerase oportuno. En las sucesivas intervenciones en las que participó el equipo de 
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paliativos como tal, a las que se unió la psicóloga del equipo, se fueron discutiendo y 
planteando los distintos aspectos sobre la atención de Manuel, realizando una toma de 
decisiones compartida sobre cómo quería que fuesen sus cuidados y su atención 
sanitaria. De esta manera, rechazó intervenciones invasivas como la colocación de PEG 
para la alimentación o de traqueostomía para la ventilación invasiva. Todo quedó 
reflejado en la historia clínica.  
 
          Manuel optó por la administración directa por vía intravenosa como modalidad de 
prestación de ayuda para morir y expresó su deseo de realizarlo en casa de sus padres. 
También manifestó la preferencia de que sus familiares no estuviesen presentes en el 
momento preciso del fallecimiento, sino que esperasen en la habitación contigua. 
Finalmente, la Comisión de Garantía y Evaluación de la eutanasia concedió la solicitud y 
se aplicó en su casa, en la fecha que Manuel eligió 
 
 
ANEXO F  
 
Tabla 8. Resultados de la revisión bibliográfica (elaboración propia). 
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