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La vida dura lo mismo que nuestros estremecimientos. Sin ellos, es polvo vital.

-Emil Cioran.




Acompafiamiento psicoldgico a personas demandantes de eutanasia desde un enfoque modular.

indice
RESUIMEBN ... 4
1. INtroducCCion Y JUSTIFICACION ..eoitiiiiiii ettt ettt s nbeeenee e 6
N O o = AV o TR = YT o Lo ] (=T ] £ PRSP 6
T Y =T oo I 4= To ] o] SRR SOPPRRRPRPRR 7
3.1. La atencion humana ante [a MUEITE. ......c..viiiiiiiie et 7
3.1.1. Las personas en Situacion termMiNal. ..........ccuuvviieeeeiiiiiiiieie e e e e e e e saanereaee s 8
3.1.2. La voluntad de una muerte aCeleradas. ............cueueeiiiiiiiiiiieee e 9
3.1.3. Alternativas ante la voluntad de una muerte acelerada. ...........ccccveveiiiiiieiiiiie e 10
I I U = g F= ] - PSRRI 11
3.2.1. La persona demandante de EULANASIA. .........uuvviieeeeeiiiiiiieie e e e s e e e e s e e e e e e e e ennnneees 12
3.2.2. PSICOIOQIA Y BULBNASIAL .. ceiuveieiiiieiiii ettt ettt ettt et e et e e te e e b e e sneeeaneeas 13
3.3. Acompafiamiento e intervencion PSICOIOQICA. .....uuieeeiiiiiiiiieieee e e it e e e e s e e e e e s ebrrreeeee s 14
3.3.1. Terapias y abordajes ACtUAIES..........coiiuuiiiiiiiiii it 15
4.  Metodologia de INVESTIGACION. ..uuuuiiii e e e e e e e e e e e e e s s et e e e e e e e e e anns 21
4.1. Fuentes de informacion emMpPlEAdAS. .....cooiiiiiiiiiiie e 21
4.2. Criterios de inclusién, términos de blsqueday operadores. ......ccccccoevecvvreeeeeeeeeiiiiinneeeenn 21
5. Propuesta de iNTEIrVENCION. ...t 21
5.1,  Presentacion de |a PropPUESTA. ...ocoiiiii ittt 22
D2, O BEIVOS et —————————————— 22
5.3. Contexto en el que se aplica o podria aplicarse l[a propuesta.........cccceveevviiieeiniieeennnnn 23
5.4. VIS (o To Lol oo L £= VAN A= oa0 | =10 1= SRR 24
5.5. Desarrollo del programay SUS SESIONES .....ccuuiiiiiiiieeiiiiie ettt 25
Sesion 0. Conociendo @l CONSUITANTE. .....oiiiiiiiiiiie e 25
Sesion 1. Sentid0 Y SIGNIfICAAOD. .....iiiiiiiiiei e 27
SeSION 2. FUEBNTES U SENTIAO. 1iiiiiiiieiiiiie ettt e et e e et e e e e st e e s anneeeas 29
SESION 3. COraje Y COMPIOMISO. .uuitiiitiiiiaitieteeittiee e sttt e e s bb et e e st et e e s bbe e e e s tbe e e e abbe e e e s nbeeeesaneneeas 30
Sesion opcional A. Trabajando la dignidad. ..........ceoeeeiiiiiiiiiie e 32
Sesion B. Ambivalencia ante [a deCiSiON. ... 34
Sesion C. DIleMALICA FAMITIAI.........iiiiiiiiii et e e enneeees 35
Cierre del aCOMPaARAMIENTO.....ccciiiiei e —— 36
5.6. Cronograma de apliCACION .....c..ceiiiiiiii it 37
5.7. Evaluacion de 1@ PrOPUEBSTA ......uuiiiii ettt e e e e e e e e e e e aanneeae s 38
(070 1] 1] Lo =1 SRR 40
RS (= =] g Lot = TP PERTT TP 42
Y 1= 1T PP U PPN TPPPPRPPIN 52
Anexo 1. Desarrollo de la Terapia de Dignidad. Version original............ccccccovviiieiiiiiie e 52
Anexo 2. Instrumentos de medida pre-post INtEIVENCION. ..........eiii i 53
Anexo 3. Entrevista estructurada State of Suffering Scale SOS-V ..o 55
ANEXO 4. FUENLES A SENLIHO. ....veviiiiieee e e it ee et e e st e e e e e e e e e e e e e s st e e e e e e e sentsbeereeeeeeennnnnneees 56
Anexo 5. Ejemplos de reformulacion terapEULICA. ..........ccuueieeiiiiiiee it siaeee e 57
Anexo 6. Balance decisional en Entrevista Motivacional. ............cooouiiiiiiiieiiiiiie e 60




Acompafiamiento psicolégico a personas demandantes de eutanasia desde un enfoque modular.

Resumen

En 2021 es legalizada la practica de la eutanasia en Espafia, incorporandose a la cartera de
servicios del Sistema Nacional de Salud, convirtiéndose en una alternativa para adultos con
una enfermedad terminal y elevado sufrimiento. Las personas que demandan esta practica
enfrentan malestares biopsicosociales y espirituales y dificultades a lo largo del proceso,
jugando la psicologia un papel clave en su atencion. Surge la necesidad de elaborar
programas de intervencion interdisciplinares adaptados al contexto espafiol, basadas en la
experiencia y el saber cientifico acumulado. El presente trabajo ofrece una propuesta de
programa modular destinado al acompafamiento psicologico de personas demandantes de
eutanasia. Dicho programa parte de una revisién y analisis exhaustivo de propuestas previas.
El programa, que bebe de la terapia cognitivo-conductual y la terapia centrada en el sentido,
consta de tres sesiones principales semanales y médulos opcionales, focalizados a distintos
aspectos claves en esta poblacion, aplicandose de forma individual a domicilio. Su fin es dotar
de significados el momento presente de la persona y favorecer el afrontamiento del proceso
eutanasico, atendiendo a las distintas necesidades manifestadas. Su caracter flexible permite
ofrecer una intervencion psicolégica breve y a la vez integral, siendo un recurso valioso en la
atencion a esta poblacion.

Palabras clave: Intervencion psicolégica, Eutanasia, Enfermo terminal, Psicoterapia,
Cuidados Paliativos.

Abstract

In 2021, euthanasia was legalized in Spain and integrated into the National Health System’s
services, thus becoming a new alternative for terminally ill adults with great suffering. People
demanding this practice endure biopsychosocial and spiritual distress along the process, and
so Psychology plays a key role in their care. There is therefore a demand for interdisciplinar
intervention programs, adapted to the Spanish context, and based in previous experience and
the collected scientific knowledge. The current work proposes a modular approach towards
the psychological care of people demanding euthanasia. This intervention was built on the

analysis of previous programs. This program, inspired by cognitive-behavioural therapy and
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meaning-centered therapy, features three weekly main sessions and some optional modules,
meant to attend key aspects of these population. It is developed for an individual, home care
basis. The objetives of the program are to increase meaning of the actual circumstances and
encourage the person to cope with the eutanasia process, attending to any needs manifested.
The flexible approach makes the psychological intervention brief and yet exhaustive, being a
valuable resource in order to tend to this targeted population.

Keywords: Psychological Intervention, Euthanasia, Terminally ill, Psychotherapy,

Paliative Care.
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1. Introduccion y justificacion

En junio de 2021 entrd en vigor la Ley Organica 3/2021, que regula el derecho a la
eutanasia en el Estado Espafiol. Espafia se convertia, de facto, en el cuarto pais de la Union
Europea y octavo a nivel mundial en despenalizar esta practica. Mediante esta medida se
abria un nuevo escenario en la atencion a la muerte y a la asistencia de la persona con
enfermedad terminal. La Psicologia, en cuanto ciencia aplicada, es llamada a ocupar un lugar
principal dentro de este nuevo paradigma, aportando su praxis a los equipos interdisciplinares
que comienzan a formarse con el fin de atender a aquellas personas que soliciten la medida
de la eutanasia (Arnau, 2019; Bernal y Trejo-Gabriel-Galan, 2022).

La atencién psicoldgica a personas demandantes de eutanasia (PDE, en adelante),
hasta dicho momento, era un campo apenas desarrollado en Espafia. Tras la legalizacion,
surge la necesidad de generar intervenciones que respondan a las nuevas situaciones y
escenarios que van a derivar de su puesta en accion; con la exigencia de que partan de un
conocimiento cientifico riguroso, fundamentado en la experiencia acumulada en aquellos
paises que nos preceden en la atencién a PDE.

2. Objetivos e hipétesis

El presente trabajo tiene como objetivo principal desarrollar una propuesta de
intervencion para la atencion psicolégica a PDE en el Estado Esparfiol. Con dicho fin, se
plantean los siguientes objetivos:

e Revisar el estado de los programas de intervencion sobre dicha tematica, tanto en el
ambito nacional como internacional, respecto a su implementacion, resultados,
fortalezas y debilidades.

e Elaborar un programa especifico para la intervencion psicolégica en PDE,
fundamentado en los desarrollos anteriores, que responda a las necesidades y
particularidades de este colectivo, asi como a las caracteristicas de la atencion
sociosanitaria propias del Estado Espafiol.

e Plantear y disefiar una estrategia de evaluacion de los resultados de este programa,

centrada especialmente en los siguientes puntos: mejora de la calidad de vida,
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dignidad, adaptacion y afrontamiento a la situacion presente y disminucién de
sintomatologia concomitante.

3. Marco teorico.

3.1. La atencion humana ante la muerte.

Morir es, por definicién, el ultimo acto en vida de una persona. Un acto que, a nivel
bioldgico, es idéntico al realizado por cualquier otro ser humano, incluso de diferente época.
Sin embargo, el contexto, la escenografia, los significados culturales y los modos de
asistencia que rodean al proceso de morir han ido cambiando de forma continuada a lo largo
de la historia (Leonard et al., 2017). Desde hace aproximadamente un siglo, en los paises
desarrollados la muerte natural ha desaparecido, de la mano de la evitacion y el tabu sobre
el morir; dando paso a una muerte asistencial, denominada por Ariés (1983) muerte invertida.
Esta muerte invertida supone el abandono del cuidado tradicional, realizado por la familiay la
comunidad proxima, y la transformacién del moribundo en paciente, pasando a ser atendido
por el sistema sanitario y sus profesionales via protocolos estandarizados, dentro de un nuevo
proceso donde, hasta recientemente, la familia e incluso el propio enfermo quedan relegados
a un segundo plano (Jaramillo, 2002). La muerte en el siglo XX y XXI adopta el disfraz de
enfermedad, pasando a ser medicalizada con todas las implicaciones de esta transmutacion
(Bayes, 2007).

Con la institucionalizacién del morir, emerge un escenario hasta el momento ausente,
escenificado en la disputa que enfrenta a los profesionales sanitarios, acostumbrados a curar
y salvaguardar la vida, con el derecho a la autonomia de la persona agonizante, que conserva
su voz, aun transformada en la de un paciente enfermo terminal (Winograd, 2012). La
tecnologia médica, que se desarrolla a pasos agigantados, ofrece la posibilidad de extender
la vida hasta nuevos limites, pero este mismo acto puede contribuir a prolongar el dolor y
sufrimiento de la persona, en una especie de cronificacion de la enfermedad terminal
(Jaramillo, 2002). El paso desde la muerte natural a la muerte invertida ha de llevar implicita

una reivindicacion de una muerte digna.
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3.1.1. Las personas en situacién terminal.

La persona con enfermedad terminal puede definirse por ser aquella que a) sufre una
enfermedad de caracter deteriorante y evolucién avanzada, b) tiene un notable decremento
de su calidad de vida, c¢) los recursos y tratamientos disponibles han visto agotada su eficacia,
d) el pronéstico de vida es inferior a seis meses, y e) todo lo anterior supone una gran
demanda de atencidn y soporte por parte de la persona y su familia (Cardona et al., 2010;
Jaramillo, 2002; Ortega-Ruiz y Lopez-Rios, 2005).

El proceso de la enfermedad terminal consta de cuatro etapas secuenciales: inicial,
sintomatica, de declive y final o agénica (Benitez y Asensio, 2002), donde la persona terminal
se convierte en moribunda (Cardona et al.,, 2010). Segun se avanza la secuencia, las
intervenciones curativas habituales cesan de ser efectivas, remplazandose por otras
destinadas al alivio de las complicaciones (fisicas, emocionales, existenciales y sociales) que
la persona va incrementalmente presentando (Monforte-Royo et al., 2018), no siendo siempre
posible un manejo completo.

Los desarrollos sanitarios para la atencién a personas en situacion terminal han
adoptado dos perspectivas distintas, en ocasiones complementarias. Por un lado, se ha
buscado mejorar la atencion y acompafiamiento a la persona segun se acerca al estadio
final, replanteandose las distintas profesiones sanitarias su rol respecto a la muerte. Desde
esta 6ptica destacan, por su desarrollo y grado de implementacion en el mundo occidental,
los cuidados paliativos (Ortega-Ruiz y Lopez-Rios, 2005; Stolberg et al., 2017). Por otro
lado, se trabaja de forma continuada en la creacion de nuevos medios (tecnoldgicos y
farmacologicos, principalmente) destinados a ralentizar el transito de la persona terminal al
momento agonico.

La atencidn a la persona en situacion terminal, incorporada al paradigma
medicalizado, va progresivamente complejizandose, ocupandose de facetas hasta el
momento desatendidas. Sin embargo, estos nuevos desarrollos traen consigo debates
éticos y problematicas antes ausentes, ademas de no resultar adecuados para todas las

personas en situacion terminal, habiendo casos donde emerge el deseo de una muerte
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acelerada, de una conclusion del proceso en el que se ven envueltas estas personas (Guell
et al., 2015).
3.1.2. La voluntad de una muerte acelerada.

Se entiende por muerte acelerada toda accién intencional u omision de la misma
(Marina et al., 2021) que apresura y acorta el proceso de morir de la persona respecto a los
tiempos biologicos y que, como efecto dltimo, favorece el fallecimiento. Este efecto es
anticipado y deliberadamente buscado. Esta voluntad de muerte acelerada es comunicada
por la propia persona, bien de forma sincrénica al sufrimiento de la enfermedad, bien a través
de documentos como el testamento vital o las voluntades anticipadas (Cipriani y Di Fiorino,
2019), pudiendo en ocasiones ser también manifestada por terceras personas en su
representacion (p.e., familia allegada ante la incapacidad temporal o permanente de la
persona) e incluso en ocasiones tener origen en el equipo sanitario.

Esta voluntad de una muerte acelerada, una vez expresada y afirmada, debe ser
legitimada por el sistema sanitario, circunstancia que no siempre se cumple. Son situaciones
complejas, donde colisiona el principio de autonomia y dignidad de la persona y el principio
de no maleficencia y conservacion de la vida (Artavia, 2012; Ricou y Wainwright, 2019), no
existiendo atajos o guias de decision estandarizadas. Cada caso resulta Unico y la decision
de avalar la voluntad de la persona también lo es.

Resulta de suma importancia diferenciar esta voluntad de muerte acelerada, resultado
firme de una deliberacion razonada, de las posibles expresiones espontdneas de deseo de
morir que el enfermo puede exteriorizar, especialmente a sus familiares, ante las
consecuencias inmediatas de su enfermedad, reacciones mas momentaneas ante lo
desagradable de la situacion sintomatolégica. Estas ultimas son limitadas temporalmente,
siendo més frecuentes que la voluntad firme de morir, dandose, por ejemplo, en un 8.5-17%
de las personas con cancer avanzado (Guell et al., 2015).

La voluntad de una muerte acelerada suele aflorar en personas en situacion terminal
inmersas en contextos protagonizados por el dolor, el sufrimiento (Ricou y Wainwright, 2019),

una disminucién importante de la calidad de vida (Barroso-Fernandez y Abalo, 2012; Giell et
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al., 2015) y la pérdida de la dignidad y autonomia (Monforte-Royo et al., 2018; Rodin, 2017).
Estos contextos desembocan en un escenario de crisis 0 momento decisivo, que antecede a
la determinacion del deseo de pronta muerte, entendiéndose esta alternativa como menos
aversiva que el escenario de continuar sufriendo una situacién dolorosa y complicada.
Actualmente, se han comenzado a investigar los factores antecedentes a esta voluntad de
muerte acelerada, con el fin de comprender su génesis. Se distinguen precursores directos
de la voluntad de muerte acelerada (p.e., la pérdida de dignidad de la persona y las
consecuencias emocionales de la situacion, especialmente el &nimo bajo o depresivo) y otros
de caracter indirecto, que actlan agravando los directos, dificultando el afrontamiento de la
situacion de enfermedad. Dentro de este Ultimo grupo destacan la vivencia de no tener el
control sobre el proceso experimentado y las complicaciones y deterioro del funcionamiento
que siguen a este hecho (Guerrero-Torrelles et al., 2017; Monforte-Royo et al., 2018).

Algunos autores (Artavia, 2012; Ricou y Wainwright, 2019; Saracino et al., 2019)
conciben la voluntad de muerte acelerada como un fenémeno reciente, ligando su aparicion
a su contemporanea medicalizacion. Esta necesidad de expresar un deseo de poner fin a una
vida que ya no merece la pena ser vivida no hace aparicion hasta que la medicina no ha
contado con la potencia suficiente para domesticar a la muerte (Arieés, 1983). Los nuevos
métodos cientifico-técnicos, la eficacia de los programas de salud preventiva y la cronificacion
de los problemas clinicos han contribuido a la aparicion del fenémeno (Ricou y Wainwright,
2019), que pudiera entenderse como el reverso del encarnizamiento terapéutico o distanasia
(Forbat, 2018), aquella situacion donde la vida se prolonga artificialmente hasta limites
desproporcionados y excesivos. La vida, que nunca sobra, se torna en insufrible.

3.1.3. Alternativas ante la voluntad de una muerte acelerada.

La atencion a esta voluntad de muerte acelerada se materializa de distintos modos
(Monforte-Royo et al.,, 2018). Uno de los mas comunes en nuestro entorno son las
intervenciones de cuidados paliativos, una intervencion multidisciplinar y holistica (Von
Blanckenburg y Leppin, 2018), focalizada en el manejo y alivio del dolor y otros sintomas

biopsicosociales que la persona pudiera presentar (Gramm et al., 2020). El uso de agentes
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farmacologicos para este fin, debido a su mecanismos de accion y efectos secundarios, puede
favorecer el temprano fallecimiento de la persona (como, por ejemplo, en la sedacion paliativa
o terminal), un fenédmeno conocido como principio del doble efecto (Cardona et al., 2010;
Mishara y Weisstub. 2013).

Otra intervencion, no disponible en nuestro pais, es el suicidio asistido. Este se refiere
al proceso mediante el cual un profesional médico, tras las pertinentes evaluaciones, facilita
a la persona un agente terapéutico con capacidad letal con el fin de que esta o un allegado lo
administre, provocando asi su muerte (Marina et al., 2021). Esta alternativa esta legalizada
en algunos estados de los EEUU (Johnson et al., 2014), México (Forbat, 2018), Alemania
(Ricou y Wainwright, 2019) y Suiza (Verhofstad et al., 2019), siendo en ocasiones confundida
con la eutanasia. La principal diferencia reside en el grado de implicacién del sanitario en el
proceso de muerte, administrando el agente farmacoldgico en el caso de la eutanasia
(Galbraith et al., 2000; Karlsson et al., 2012).

3.2. La eutanasia.

La eutanasia se define como aquella accion voluntaria, activa e intencional orientada
a producir la muerte de una persona inmersa en una enfermedad terminal, que pide esta
medida de forma consciente e informada con el fin de acabar con el sufrimiento que le aqueja
(Norwood, 2007; Ricou y Wainwright, 2019). En el Estado Espariol, el 25 de junio de 2021
entrd en vigor la Ley Organica que regula esta practica. Esta ley se orienta a personas adultas
que, conservando su competencia cognitiva, padezcan una enfermedad grave e incurable
acompafiada de un sufrimiento fisico o psicologico insoportable. Dicha persona ha de
expresar su voluntad por escrito en dos ocasiones, mediando un minimo de 15 dias, y obtener
el informe positivo de dos profesionales de la medicina y una comisién evaluadora. Este
procedimiento resulta similar al de otros paises europeos donde esta practica esta legalizada,
como Paises Bajos o Bélgica (Bernal y Trejo-Gabriel-Galan, 2022). Aln no existen datos del
impacto de esta ley, aunque las proyecciones de expertos apuntan a cifras futuras similares
a los paises del Benelux, donde el nimero de fallecidos por eutanasia en 2019 alcanzo el 4.2-

4.6% del total (Regional Euthanasia Review Comittee, 2019).
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3.2.1. La persona demandante de eutanasia.

La persona que demanda la eutanasia suele encontrarse inmersa en un sufrimiento
total, donde las consecuencias mas visibles y organicas de la enfermedad terminal se
acompafan de dificultades psicologicas, existenciales y sociales (Gramm et al., 2020). Una
de cada tres personas en situacion terminal sufre sintomas notables de ansiedad o depresion
(Rosenfeld et al., 2017), y la mayoria puede presentar otros sintomas psicolégicos en un
umbral al menos subclinico. Las necesidades psicolégicas de las PDE son mdltiples y
dispares. Entre otras, puede nombrarse el deseo de conservar la autonomia y la propia
identidad (Leonard et al., 2017), la dignidad (Julido et al., 2017), la calidad de vida (Rosenfeld
et al., 2017), el sentido de vida y espiritualidad (Guerrero-Torrelles et al., 2017), el duelo sobre
la propia muerte y la necesidad de enfrentarse al posible estigma e incomprension por la
decision tomada. El miedo al dolor, la necesidad de seguridad y control ante la muerte y la
perspectiva de fallecer de forma agonica son algunos de los detonantes en la base de estas
dificultades (Pestinger et al., 2015). Se da una configuracién caracteristica de alteraciones
gue ha venido a denominarse sindrome de desmoralizacion, descrita por primera vez por
Kissane et al. en 2001, presente en un 13-18% de las personas con cancer avanzado
(Robinson et al.,, 2015, 2017). Este sindrome se caracteriza por sentimientos de
desesperanza, pérdida del sentido de la existencia, desamparo y elevadas dificultades
existenciales, relacionandose con menor calidad de vida y mayores deseos de morir.

Vinculado a este deseo de eutanasia y la experiencia de las personas terminales que
la demandan, destaca en la literatura el modelo explicativo propuesto por el grupo de
investigacion enfermera de Cristina Monforte-Royo, ligado a la Universidad Internacional de
Catalunya. Este modelo, basado en revisiones sisteméticas y meta-etnogréficas (Rodriguez-
Prat et al., 2017) propone cinco dimensiones en la peticion de muerte:

1. Sufrimiento: dimension mas destacada en el modelo, influyendo en el resto de
componentes. Alude a una vision holistica del sufrimiento de la persona, mas alla de

la parte fisica. Asi, los estudios sefialan que el deseo de morir estad mas asociado al

-12 -
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sufrimiento psicolégico que al malestar organico (Beng et al., 2012, Saracino et al.,
2019).

2. Razones para morir: subdividida en dimension fisica (p.e., dolor y pérdida de

funcionalidad), psicolégica (p.e., miedo a la pérdida de control y desesperanza
progresiva), social (p.e., ser una carga para otros) y la pérdida de la propia identidad
y dignidad. Resultan tan relevantes las razones que la persona sefiala como los
distintos modos de afrontamiento que pudiese mostrar.

3. Significados de la demanda de muerte: incluye las razones y propdésitos que la persona

aspira a obtener con la demanda; p.e., liberar a un tercero de la carga de cuidarle,
mantener su autodeterminacién, escapar del sufrimiento, obtener ayuda, etc.

4. Funciones de la demanda: muy relacionada con la dimensién previa. Las autoras

distinguen dos tipos de funcion: comunicativa de deseos, emociones y pensamientos
de la persona, y de dominio y control sobre la propia situacion de enfermedad
terminal.

5. Temporalidad de la enfermedad terminal: no presente en versiones previas (Monforte-

Royo et al., 2012). Hace referencia a la conciencia de un plazo limite en la vida y su
proximo agotamiento. La anticipacion de la muerte proxima, paradéjicamente,
estimula la voluntad de acelerarla.

Este modelo supone una aproximacion integral a la materia, apropiada para distintos
fines (investigacion en cuidados paliativos, elaboracion de protocolos, intervencion clinica,
etc.). Este modelo puede servir de guia a los profesionales en su tarea de detectar
necesidades en la persona, convergiendo en gran medida con otras propuestas clinicas
(Breitbart et al., 2014; Ruijs et al., 2009). La exploracion de las cinco dimensiones del
modelo y la configuracion particular que muestra la PDE condicionaran la clase de
intervenciones a realizar y la intensidad de las mismas, facilitandose su planificacion.

3.2.2. Psicologia y eutanasia.
La asistencia a las PDE, por su complejidad, es realizada de forma integrada por un

equipo interdisciplinar del que el/la psicologo/a es componente fundamental (Ortega-Ruiz y
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Lopez-Rios, 2005). El/la psicélogo/a, ademas de sus funciones propias, ejerce de figura de
enlace entre los distintos componentes del sistema configurado alrededor de la persona con
enfermedad terminal, mediando entre ellos. Asi, las intervenciones del/la psicélogo/a se
amplian a las relaciones entre la PDE, su familia y el resto del equipo sanitario (Forbat, 2018).

El/la psicélogo/a ha de estar presente en la totalidad del proceso de eutanasia: en
estadios iniciales, atendiendo a la valoracion de capacidad y competencia de la persona
demandante (Galbraith y Dobson, 2000; Johnson et al., 2014); en momentos intermedios,
donde es posible la aparicién de la paradoja de Oregdn o ambivalencia de la persona ante la
decision tomada (Ricou y Wainwright, 2019); y en la etapa final de muerte voluntaria,
realizando una labor de acompafamiento orientada a favorecer que la persona pueda ver
atendidas sus necesidades psicoldgicas, actuando sobre los malestares fisico-emocional-
existencial-sociales a medida que vayan surgiendo.
3.3. Acompafiamiento e intervencidn psicoldgica.

El acompafamiento psicolégico es una labor central y distintiva del/la psicologo/a
dentro del equipo de atencién para la eutanasia. Este acompafiamiento presenta una serie de
particularidades (Gramm et al., 2020; Mishara y Weisstub, 2013):

e Intervencion contextualizada: bajo el protocolo de actuacion del equipo asistencial,

enraizada en una vision hospitalario-paliativa. El acompafiamiento no surge de una
demanda espontanea de la persona, sino que es ofrecido de forma activa.

e Limitacion temporal: la asistencia tiene como objeto personas con prondsticos

desfavorables y con voluntad activa de finalizar su vida. El acompafiamiento es breve
y la intervencion focalizada. Esta contingencia afecta a factores estructurales del
trabajo psicolégico, como p.e. la consolidacion de una relacion terapéutica eficaz.

e Paradigma idiosincrasico: la muerte de la persona es una certeza hacia la que se

avanza, exigiendo un cambio respecto al abordaje habitual, centrandose en la realidad
de este hecho y la vivencia que la persona hace del mismo. Asi, estrategias comunes
en otras problematicas, como por ejemplo la restructuracion cognitiva, pueden resultar

inefectivas, al resultar realistas y ajustados los pensamientos negativos de la persona
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(Rosenfeld et al., 2017). Es necesario, por tanto, orientarse desde nuevas opticas, en
ocasiones mas existenciales.

e Personalizacién y reactualizacion constante de las intervenciones: el acompafiamiento

se ve continuamente condicionado por la situacion de la PDE. En ocasiones, su
situacion vital empeora drasticamente y la terapia finaliza de forma subita. La
aparicion y/o el agravamiento de sintomas (p.e., dolor, sindromes confusionales,
disnea, etc.) puede afectar al desarrollo del acompafiamiento, por lo que la
intervencion dificilmente puede ser protocolizada y sistematizada, sino que ha de
sincronizarse a estos cambios. Algunos estudios (Serfaty et al., 2019) encontraron en
estos contextos niveles de adherencia a la intervencién de Unicamente un 31%.

¢ Atencién individual y domiciliaria: la inestabilidad del estado de salud de la persona, la

sintomatologia incapacitante y la movilidad reducida hacen que resulte un &mbito

donde resulta comun que sea el recurso quién se desplace hasta el consultante.

Toda actividad interventiva hacia la PDE desde el campo de la psicologia deber4,
necesariamente, tener en consideracion estas particularidades. Por tanto, en la elaboracién
de propuestas de acompafiamiento psicoldgico y terapéutico para la eutanasia, es necesario
incorporar estrategias que permitan superar las limitaciones asociadas a esta clase de
poblacion. Las terapias y abordajes actuales responden de forma congruente a esta demanda.
3.3.1. Terapias y abordajes actuales

La investigacién y desarrollo de terapias e intervenciones psicolégicas en el contexto
de la eutanasia es escaso, a consecuencia de su ilegalidad y muy reciente despenalizacion
en los pocos estados que han dejado de sancionarla. De este modo, las terapias disponibles
no son desarrollos especificos, sino readaptaciones de otras intervenciones mas genéricas
ofrecidas en dispositivos de cuidados paliativos. En la Tabla 1 se encuentran recogidas todas
aquellas terapias localizadas en la literatura, pasandose a desarrollar Unicamente las tres mas
difundidas: la Terapia de Dignidad de Chochinov (Dignity Therapy, DT), la Psicoterapia
Centrada en el Sentido de Breitbart (Meaning-Centered Psychotherapy, MCP) y la Terapia

Cognitivo-Conductual (TCC).
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La DT es una de las primeras terapias psicoldgicas enfocadas a la atencion al final de
la vida (Saracino et al., 2019). Se fundamenta en el modelo de dignidad propuesto por
Chochinov (2011), postulando que una parte primordial de la atencion a personas terminales
pasa por ayudarles a recuperar su dignidad y garantizar su mantenimiento en esta etapa. La
terapia, clasificada como humanista-existencial (Martinez et al., 2017), tiene un fuerte
componente narrativo. Su desarrollo pasa por una entrevista semiestructurada de nueve
preguntas en la que se invita a la persona a discutir sobre distintas cuestiones de su vida y
aspectos de ella que le gustaria que se recordasen (Anexo 1). Las sesiones son grabadas, y
posteriormente transcritas con el fin de generar un documento que sirva de legado vital de la
persona, el cual se comparte con sus personas queridas.

La DT ha sido replicada y adaptada a distintas culturas y contextos, gracias a lo flexible
de su protocolo, siendo investigada en multitud de estudios. Los participantes refieren un
incremento de bienestar, sentido de dignidad y calidad de vida y menores niveles de
depresién, ansiedad y sindrome de desmoralizacién (Julido et al., 2017; Martinez et al., 2017),
aungue los mecanismos causales de estos cambios permanecen desconocidos (Fitchett et
al., 2015).

Por su parte la MCP, también encuadrada como intervencién humanista-existencial,
sigue una estructura mas tradicional, incorporando técnicas cognitivo-conductuales y sociales
(Saracino et al., 2019), centrandose en el afrontamiento de las dificultades que enfrenta la
persona con enfermedad terminal. La MCP bebe de la logoterapia de Viktor Frankl y del
modelo de afrontamiento de Lazarus y Folkman (1984) (Breitbart et al., 2014; Guerrero-
Torrelles et al., 2017), proponiendo que el sentido que la persona acabe por otorgar a su
situacion y a los sintomas concomitantes actuard como mediador del cambio psicolégico. Asi,
se pretende incrementar la capacidad de la persona para dotar de sentido a sus experiencias,
facilitando una mejor adaptacién a su situacion vital y mayor tolerancia de la sintomatologia
presente.

La MCP, en su planteamiento original, es realizada de forma grupal a lo largo de 7

sesiones. No obstante, han ido surgiendo nuevas versiones, y actualmente el enfoque
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predominante pasa por una atencién individual de 3 sesiones (Rosenfeld et al., 2017). Cabe
destacar la adaptacion de Fraguell-Hernando et al. (2020) para equipos de atencién paliativa
en el sistema nacional de salud (SNS, en adelante), distinguiéndose por afadir un foco
especifico en compasion y atender al paciente en su propio domicilio. La MCP tiene entre sus
efectos una disminucion del distrés psicoldgico de la persona y una mejora subjetiva del
bienestar emocional y calidad de vida (Fulton et al., 2018; Gil-Moncayo y Breitbart, 2013).

Cabe sefialar el metaanalisis realizado por Bauereil et al. en 2018, donde se evallan
de forma integrada estas y otras intervenciones de corte humanista-existencial,
encontrandose como resultado una mejor calidad de vida, percepcion de autoeficacia
incrementada y reduccion de la desesperanza y dificultades existenciales.

Finalmente, se puede sefalar brevemente la Terapia Cognitivo-Conductual (TCC)
aplicada a la enfermedad terminal. Estos desarrollos, que beben de aproximaciones clasicas
basadas en los trabajos de Beck y otros autores, se centran en trabajar con la persona la
valoracién de la situacién vivida y las estrategias de afrontamiento disponibles (orientadas al
problema/emocion, regulacién emocional, etc.) con la intencién de obtener un mejor ajuste
de la persona (Sanchez-Abad et al., 2014). La evidencia disponible muestra menores
niveles de ansiedad y depresion y mayor calidad de vida tras la aplicacion de esta terapia

(Anderson et al., 2008; Sanchez-Abad et al., 2014).
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Tabla 1. Terapias psicolégicas actuales para la atencién de personas demandantes de eutanasia.

Nombre de la
intervencioén

Dignity Therapy

Short-Life Review

Meaning-Centered

Psychotherapy

Autores

Chochinov et al.

(2011).

Ando et al. (2010)

Breitbart et al.

(2014)

Modalidad de
tratamiento

Individual

Individual

Grupal/

Individual

NUmero de
sesiones

3

Una semana

713 (Fraguell-
Hernado et

al., 2020)

Fortalezas

Protocolo flexible

Adaptaciones culturales y de distintos
contextos sanitarios.

Manualizada.

Muy investigada, cuenta con
metaanalisis de su eficacia (Bauereif3,
2018, Fitchett et al., 2015, Fulton et al.,
2018).

Version derivada de la DT.

Abordaje integral (cognitivo-
conductual, existencial y social).

Desarrollos especificos en Espaiia.

18

Debilidades

Menor efecto en sintomatologia
ansioso-depresiva que en
dificultades existenciales.

Muy focalizada en la pérdida de
dignidad, no aborda otras
esferas.

Se desconocen mecanismos de
accion.

No existen estudios en Espanfia.
Menos estudiada. Solo
poblacién oncolégica

No manualizada.

Menor efecto en sintomatologia
ansioso-depresiva que en

dificultades existenciales.
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CALM Lo et al. (2015). Grupal/
Individual
Terapia Cognitivo- Anderson et al. Individual
Conductual. (2008); Sanchez-

Abad et al. (2014).

3-6.

3-4.

Adaptaciones culturales y de distintos
contextos sanitarios.

Manualizada.

Muy investigada, cuenta con
metaanalisis de su eficacia (Bauereil3,
2018, Fulton et al., 2018).

Derivada de la MCP. Aifade 4 dominios
(la enfermedad y el sistema asistencia,
autoconcepto y apego, sentido y
propdsito y mortalidad).

Resultados similares en depresion,
ansiedad y calidad de vida.

Bien aceptada por los participantes.
Facil de aplicar para terapeutas sin
formacioén especifica en el campo de la
eutanasia.

Mayores resultados en ansiedad y
depresidén que intervenciones

humanista-existenciales.

No existe desarrollo especifico

para la eutanasia.

No existen estudios en Espania.
Menos estudiada.
No Manualizada.

Alta tasa de abandono.

Dificultad para aplicar algunas
técnicas en el contexto de la
eutanasia (p.e., restructuracion

cognitiva).
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Cognitive-

Existential Therapy

Terapia Sistémica.

Arteterapia

Mindfulness-based

supportive therapy

Kissane et al.

(2003).

Forbat et al.
(2018).
Colette et al.

(2021).

Beng et al. (2015).

Grupal

Familiar

Grupal

Grupal

20

No definido.

Mejoras en afrontamiento, crecimiento
personal y disminucion de distrés
psicologico.

Planteamiento holistico.

Atiende al sistema familiar completo.
Reduccion de puntuaciones en la
escala de sintomas paliativos ESAS,
especialmente dolor, ansiedad y
depresion.

Parte de un modelo tedrico robusto
(teoria existencial y terapia de

compasion).

Estudiada solo en cancer de
mama.

Faltan estudios replicativos.
Los estudios disponibles son
Unicamente descriptivos.
Tratamiento coadyuvante, no
puede aplicarse en solitario.
Requiere personal formado en
arteterapia.

No replicada. Aplicada en

contexto asiatico.
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4. Metodologia de investigacion.
4.1. Fuentes de informacion empleadas.

Se consultaron las principales bases de datos y repositorios del &mbito de la psicologia
y ciencias afines, realizandose busquedas en los siguientes recursos: Pubmed, CINAHL,
PsycINFO, Web of Science, Dialnet, SciELO, Science Direct, Google Académico y la
Biblioteca de la UAH.

4.2. Criterios de inclusion, términos de busqueday operadores.

A los resultados obtenidos se les aplicaron los siguientes filtros: publicacion en los
ultimos 10 afios, idioma castellano o inglés. Se seleccionaron articulos, libros o tesis que, tras
la lectura del abstract, fueron relevantes para el objetivo del trabajo. Se excluy6 de la
busqueda otras clases de documentos, como editoriales, transcripciones de congresos o
analisis/criticas de libros. Se realizd6 también una revision de las citas de los articulos
recopilados, con el fin de identificar trabajos relevantes que pudieran haber escapado a las
estrategias de busqueda aplicadas.

En la Tabla 2 se recogen aquellos términos empleados en las busquedas
bibliogréaficas. Estos términos se combinaron usando los operadores Booleanos AND y/o OR.
Tabla 2. Términos claves empleados en la busqueda bibliografica.

Euthanasia/ Eutanasia End of life/ final Hastened death/ Psychotherapy/

de la vida muerte acelerada Psicoterapia
Wish to die Paliative care/ Terminally ill/  Death/ muerte
cuidados enfermo terminal
paliativos
Psychological Assisted Paliative Terminal illness/
Intervention/ suicide/ suicidio psychology/ enfermedad terminal
Intervencion psicologica  asistido psicologia paliativa

5. Propuesta de intervencion.
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5.1. Presentacién de la propuesta.

La incorporacion del procedimiento de eutanasia dentro del SNS espafiol justifica la
necesidad de establecer programas de intervencion profesional que atiendan los aspectos
propios de esta nueva actuacion. El desarrollo de estos programas ha de garantizar ciertos
niveles de calidad y rigor experimental, basandose en la experiencia clinica y la produccién
cientifico-técnica de aquellos paises donde esta préactica ya se encontraba legalizada.

El programa modular Caronte de acompafiamiento psicolégico para PDE se
fundamenta en estas terapias, especialmente la MCP y TCC, complementandose con
aportaciones de otras intervenciones igualmente contrastadas, buscando ser una propuesta
de intervencién adaptada a las particularidades del SNS.

5.2. Objetivos
Los objetivos que se persiguen con esta propuesta son los siguientes:
Objetivos generales:
e Acompafar psicolégicamente a la PDE, prestando atencion a sus necesidades
presentes y emergentes.
e Ayudar a la persona a dotar de sentido y significado los diferentes aspectos de su vida
(historia vital, momento actual y el futuro cercano de su muerte voluntaria).
o Favorecer el afrontamiento de la persona respecto a su estado de salud y su situacion
vital, desde una Optica de empoderamiento y afirmacion de la propia capacidad.
¢ Identificar dificultades especificas (p.e., conflictiva familiar, alto distrés emocional,
ambivalencia ante la decision tomada, etc.) y desarrollar intervenciones ante las
mismas.
Objetivos especificos:
e Determinar y atender las necesidades psicoldgicas, fisiolégicas, sociales y espirituales

del consultante.
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e Incrementar la calidad de vida de la persona participante, medida con la escala
Functional Assessment of Chronic lllness Therapy (FACIT-Pal-14); Molddn-
Ballesteros, 2020).

e Mejorar el sentido y los significados que la persona otorga a su vida (Schedule for
Meaning in Life Evaluation (SMILE); Monforte et al., 2009).

e Reducir el distrés emocional que presenta la PDE (Cuestionario de Deteccion del
Malestar Emocional (DME); Limonero et al., 2012).

¢ Reducir la sintomatologia ansioso-depresiva mostrada por la persona (Escala de

Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HADS); Herrero et al., 2003).
e Atenuar la desmoralizacién de la persona (Demoralization Scale (DS); Rudilla et al,
2016).
5.3. Contexto en el que se aplica o podria aplicarse la propuesta
El programa Caronte tiene como objetivo atender y acompafiar psicolégicamente a
aguellas personas con enfermedad terminal que, dentro del SNS espafiol, realicen una
demanda de eutanasia. En la Tabla 3 se recogen los criterios de inclusion y exclusion de esta
intervencion:

Tabla 3. Criterios de inclusiéon y exclusién del programa Caronte.
- Personas mayores de 18 afios.
Criterios de - Usuarias del SNS.
inclusién: - Admitidas médico-legalmente para un proceso de eutanasia.
- Aceptacion voluntaria del acompafiamiento psicoldgico.
- Personas incapacitadas para formar parte del proceso terapéutico
debido a condicién fisiolégica o psicologica actual, (p.e., capacidad
cognitiva reducida, sindrome confusional agudo en el momento de la
Criterios de

intervencion, demencia avanzada, traqueotomia reciente, elevada
exclusion:

sedacion secundaria a farmacos, etc.)

- Plazo para la aplicacion de la eutanasia muy proximo (<1 mes), que

impida el desarrollo completo del programa.
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El programa Caronte estd concebido para ser implementado por los equipos de
soporte de atencion domiciliaria de cuidados paliativos, una figura ampliamente consolidada
en el SNS, aunque puede ser incorporado sin grandes dificultades en otros servicios. Estos
equipos se caracterizan por funcionar de enlace con el hospital de referencia de la persona 'y
Atencién Primaria, realizando una atencion y seguimiento de esta y de su entorno dentro del
contexto domiciliario.

Estos equipos cuentan en su estructura con profesionales de la psicologia
especializados en la atencion a personas con enfermedad terminal (Vega et al., 2011), los
cuales seran los responsables del acompafiamiento psicoldgico en la eutanasia del programa.

Asi, este acompafiamiento de PDE se desarrollard inminentemente de forma individual
y domiciliaria, estando en consonancia con las necesidades y particularidades terapéuticas
identificadas en este colectivo (Gramm et al., 2020; Mishara y Weisstub, 2013).

5.4. Metodologiay recursos

Una de las peculiaridades de la intervencion psicolégica a PDE es su brevedad. Asi,
la mayor parte de los programas revisados cuentan con una duracién media de 3-4 sesiones.
Por otro lado, cuando estas intervenciones son puestas en accion, se observa una gran
complejidad, por la variedad de necesidades y conflictos de la PDE que pueden llegar a ser
foco de atencion.

Con la intencién de integrar ambas realidades (brevedad y complejidad), el programa
Caronte se estructura desde una configuracion modular, contando con tres sesiones
principales comunes a todos los participantes y sesiones opcionales (1-3) en funcién de las
caracteristicas y necesidades propias del consultante, todas ellas con una duraciéon media de
una hora y frecuencia semanal. La estructuracion idiosincréatica de cada caso sera acordada
con la PDE, en funcién de los hallazgos de la evaluacion inicial, asi como de nuevas
necesidades detectadas durante en el transcurso de las sesiones.

Los/as psicologos/as que ejecuten el programa han de estar altamente
especializados/as en este ambito, siendo capaces de acompafiar a la persona dentro de una

perspectiva de cuidados holistica. Esta perspectiva implica que el/la profesional de la
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psicologia ha de disponer también de conocimientos ajenos a su disciplina, pero relacionados
con la situacién del consultante (p.e., nociones de fisiologia, cuidados paliativos, sensibilidad
para tratar tematicas de indole espiritual/existencial/transcendental, etc.), ademas de una
mirada transcultural, adaptandose al significado del morir que la persona atendida y su
contexto porta consigo.

La incorporacién del programa Caronte dentro de los equipos de atencién domiciliaria
posibilita disponer de los recursos materiales y personales con los que cuentan. Estos equipos
disponen de profesionales familiarizados con estas problematicas, garantizandose asi que los
terapeutas estén dotados con la especializacion, experiencia y habilidades necesarias para
garantizar esta asistencia. No obstante, se contempla la posibilidad de realizar formacion
explicita en los contenidos del programa y sus principios terapéuticos, en caso de resultar
necesario.

5.5. Desarrollo del programay sus sesiones

Sesién 0. Conociendo al consultante.

Justificacion:

Previamente a iniciar el acompafiamiento, resulta necesario realizar una breve
aproximacion al consultante, recopilandose informacién de interés que complemente aquella
con la que el/la psicélogo/a ya cuenta (historia clinica, informe de derivacion, etc.). Este primer
contacto facilita que el profesional pueda adaptarse a las circunstancias del consultante, e
identificar y seleccionar aquellos médulos opcionales que pudieran resultar relevantes.

Esta sesion 0 es también utilizada para la medicidén pre-intervencion de los instrumentos de
evaluacion (Anexo 2).
Objetivos:
e |dentificar las necesidades psicoldgicas, sociales, existenciales y de control de
sintomas de mayor importancia.
e Encuadrar las proximas sesiones, presentando al consultante la estructura, naturaleza

y objetivos de la intervencion.
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e Establecer el equipo terapéutico consultante-psicélogo/a e iniciar la construccion del
vinculo.

Desarrollo de la sesion:

La sesion inicia con la presentacion del profesional y un encuadre del contenido de
esta primera reunion. Se realizar4 una evaluacion del estado actual del consultante,
informacién que se unira a aquella que, debido a la trayectoria de la persona dentro del SNS,
se encuentra ya en disposicion del/la psicélogo/a. Esta evaluacion in situ se valdra de dos
herramientas: la entrevista de Estado de Sufrimiento-State of Suffering-V (SOS-V, Ruijs et al.,
2009) y los instrumentos de medida pre-post (Anexo 2). Al realizarse la evaluacion dentro del
domicilio de la persona, ellla psicélogo/a aprovechard para recoger simultdneamente
informacién no explicita y cualitativa (p.e., sistema familiar y estilos de afrontamiento, contexto
comunitario, intereses que se observan en el domicilio, etc.).

Se priorizard4 la administracion de la entrevista SOS-V y la explicacion de los
instrumentos de medida, de modo que si quedase alguno sin completar por algiin motivo
(agotamiento, malestar, dolor, etc.), pudiera finalizarse en otro momento, remitiéndose via
online.

La SOS-V (Ruijs et al., 2009; Anexo 3) es una entrevista estructurada disefiada para
la evaluacion de personas con enfermedad terminal, centrada en la presencia de sufrimiento
y el nivel de tolerancia mostrado. Se configura en cinco dominios (sintomatologia, pérdida de
funcionalidad, aspectos personales, aspectos del ambiente y naturaleza y evolucion del
diagnéstico), disponiendo de 69 items, contestados mediante una combinacion de escala
Likert (1-nada, 5-totalmente) y respuesta abierta. En cada item se indaga la presencia del
sintoma en los ultimos dos dias y en caso de respuesta afirmativa (= 2), el grado de sufrimiento
percibido. Cuando el sintoma resulta altamente insoportable (= 4), el terapeuta ha de continuar
explorando sus implicaciones (aspectos que estan interviniendo, explicaciones que la persona
se da, etc.). La entrevista al completo tiene una duracion de 20-40 minutos. El producto de
esta entrevista servird para identificar las necesidades del consultante y estructurar los

médulos a llevar a cabo. La tematica y estructura de esta entrevista solapa con el modelo de
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voluntad de muerte acelerada de Rodriguez-Prat et al. (2017), el cual puede servirle de apoyo

al clinico en el proceso de identificar la situacion del consultante y organizar la intervencion.
Esta sesion finaliza con un encuadre del programa Caronte, siendo un espacio para

resolver sus dudas y anticipar las tematicas y técnicas a desarrollar.

MODULOS PRINCIPALES.

Sesion 1. Sentido v significado.

Justificacion:

El ser humano tiene la necesidad de dotar de sentido aquello que experimenta, puesto
que narrarse sus experiencias y atribuirles significados permite adquirir cierto control sobre
estas. Asi, la vida, en cuanto hecho experimentado, debe ser también acompafiada de un
sentido, incluso en sus momentos finales. Es comun que la persona enfrente dificultades para
encontrar significados en esta etapa de su vida. A través del trabajo en desarrollar un sentido
para la situacion enfrentada, se facilita la aceptacion de la realidad actual y préxima (Breitbart
et al, 2014).

Objetivos:
¢ Incrementar el grado de sentido atribuido a la identidad y biografia personal de la PDE.
e Integrar momentos clave de la vida de la PDE desde un prisma mas integrativo y
positivo.
¢ Instruir a la PDE a desarrollar significados de su situacién actual.

Desarrollo de la sesion:

En esta sesion se le pedira al consultante que comience a revisar momentos de su
vida que hayan tenido un caracter capital y sobresaliente, ya sean episodios positivos 0
negativos. De forma secuenciada, la persona habra de determinar, junto al terapeuta, una
serie de cuestiones relativas a las razones por las que estima dicha experiencia como
significante, qué significado le otorgd en ese momento, cudl le atribuye en el presente, qué
aprendizajes obtuvo, etc. Esta revision de la vida se asemeja a la desarrollada en Terapia de

Reminiscencia (Latha et al., 2014).
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El terapeuta ha de mostrar habilidades de escucha activa, asi como esforzarse en
amplificar y complejizar la narracién de la persona via nuevas preguntas abiertas, con la
intencionalidad de que esta pueda identificar los significados subyacentes. Es habitual que el
consultante experimente menores dificultades para encontrarle sentido a experiencias
positivas y acontecidas en el pasado y que tenga mayor dificultad al acercarse a temas mas
actuales y protagonizados por la enfermedad terminal. El terapeuta actuara reforzando las
aproximaciones sucesivas a estos episodios, sirviéndose, mediante analogias,
comparaciones y busqueda de temas comunes, de aquellas experiencias en las que el
consultante ha logrado identificar significados. Igualmente, la dificultad para encontrar sentido,
especialmente al sufrimiento, habra de ser validada. Se le recordara a la persona que nuestro
objetivo no es encontrar razones o justificar la experiencia negativa, sino observar la
valoracion subjetiva que de ella hace (Sanchez-Abad et al., 2014).

Cuando una experiencia es revisada y complejizada, frecuentemente emergen nuevos
aspectos valiosos asociados, en linea con lo propuesto por la segunda ola de psicologia
positiva o los estudios de crecimiento postraumatico (Campos-Rios, 2013; Wong, 2019). Asi,
la persona puede identificar aprendizajes que adquirié fruto de pasar por dicha circunstancia,
encontrar significados que en el momento quedaron inadvertidos, adquirir una forma distinta
de conexién con sus seres queridos, aceptar el acontecimiento desagradable, etc.

Gestién de dificultades al acompafnamiento:

e En el caso de que a la persona le resulte dificil realizar la narracion, el/la psicélogo/a
puede valerse de preguntas tipo: ¢,quién soy yo? ¢ qué supuso mi diagnéstico? ¢ quién
era entonces y quién soy ahora? ¢,qué cosas cambiaron a raiz del mismo? ¢,qué otras
cosas han sido importantes en mivida? El terapeuta también puede usar como recurso
aquellas areas identificadas mediante la escala SMILE.

e El terapeuta habrd de estar atento a las reacciones de la persona, debido a la alta
emocionalidad de la tarea. Igualmente, pueden aparecer discursos de culpabilidad

ante errores del pasado, debiendo en ambos casos ser manejada dicha circunstancia.
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Sesion 2. Fuentes de sentido.

Justificacion:

En su tarea de explicarse a si mismo su vivencia, el ser humano recurre a distintas
fuentes de sentido, base de los diferentes significados que pueden surgir ante un mismo
hecho. Esta variabilidad esta en funcién de la propia persona, su historia de aprendizaje y
experiencias, momento vital, etc., pudiendo concebirse como diferentes estilos de
afrontamiento (Breitbart et al, 2014). Este estilo propio del consultante sera en esta sesion
revisado.

Objetivos:
e Generar una vision cohesionada y continuada de los episodios significativos de la
persona, y del estilo de afrontamiento que les subyace.
e Amplificar la narrativa significativa de la persona, apoyandose en el material surgido
en la sesion previa.

Desarrollo de la sesién:

La sesion comienza presentando a la persona las diferentes fuentes (histéricas,
actitudinales, creativas y experienciales) que sirven para dotar de sentido a las experiencias,
segun son propuestas por la MCP (Breitbart et al., 2014; Anexo 4). Se explora junto a la PDE
cuales son en ella frecuentes y aquellas en las que nunca habia reparado. Se le expone que
en la Sesién 1 se hizo una aproximacion a las fuentes histéricas, a las que se les afadira
ahora las actitudinales.

La narracion generada en la sesion previa habra sido reelaborada por el terapeuta en
forma de linea de vida, siéndole ahora presentada al consultante. Se busca con ello ofrecer
una nueva perspectiva, pasando de episodios vitales estancos y trasversales a una coleccion
longitudinal de momentos que conforman un relato mayor. De forma conjunta se revisara esta
linea de vida, pretendiendo que la persona pueda ir identificando qué fuentes de sentido
fueron aplicadas en cada momento y cudles son mas caracteristicas de su persona. Esta

revision incorporard nuevos momentos y significados. El terapeuta fomentar4 que el
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consultante se centre en episodios relativos al presente y futuro proximo, normalmente mas
desocupados en la revision vital. El producto final de esta linea de vida se le presentara
reformulado a la persona como un legado que resume quién es, qué hizo y los significados
gue le da a lo que vivi6 (se puede ver un ejemplo en el Anexo 5A). Esta idea de legado, si se
estimase necesario, puede trabajarse en mayor profundidad en la sesion opcional A.

Se discute junto a la persona los conceptos de fuente actitudinal y estilos de
afrontamiento. En un lenguaje sencillo, se le explica al consultante la variabilidad de maneras
de enfrentar un hecho y cémo estas estan en funcion de la valoracion y los recursos de los
gue dispone (Sanchez-Abad et al., 2014), ligando estas con los valores personales. Se puede
realizar una breve revision de los valores que son nucleares en la persona, valiéndose por
ejemplo de recursos como la dicotomia entre “lo que me hizo ser quién soy” y “lo que hago
por ser quién soy” (el Anexo 5B muestra un ejemplo).

Gestion de dificultades al acompafiamiento:

e Mismas dificultades de la sesiébn anterior (alta emocionalidad, culpabilidad,
autocondena de sus actos, etc.).

e Lapersonapuede experimentar dificultades a la hora de integrar los distintos episodios
significativos y los temas comunes que les enlazan. El/la psic6logo/a puede valerse de
preguntas tipo: ¢qué cosas le limitaron, que obstaculos encontrd, que pérdidas ha
sufrido? ¢, de qué modo logré manejarlas, si lo hizo? ¢ qué aprendié de todo ello?

Sesién 3. Coraje y compromiso.

Justificacion:

Habiéndose revisado los aspectos significativos de la persona (sesién 1) y la narrativa
gue surge al integrarlos (sesion 2), el foco se concentra en el aqui-ahora y las implicaciones
de la decision tomada (la eutanasia). Esta sesion pretende continuar la tarea de dotar de
sentido la totalidad de la vida de la persona, incorporandose la revisiéon de fuentes de sentido

creativas y experienciales.

Objetivos:
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¢ Fomentar un afrontamiento significativo de la vida y préxima muerte de la persona.
¢ Examinar los deseos de la persona en relacion con su muerte voluntaria préxima.
e Revisar asuntos inconclusos del consultante, planificando su posible resolucion.

Desarrollo de la sesion:

Se inicia encuadrando la sesion en la revision del aqui-ahora, esto es, en la situacion
en la que esta inmerso el consultante y su desenlace anticipado (eutanasia y fallecimiento).
Se explora junto a la persona qué sentido y significados ha sido capaz de dotar a este aqui-
ahora. La PDE suele expresar mayores dificultades para realizar esta tarea que con otros
aspectos de su vida. El/la psicélogo/a debe normalizar este hecho y realizar una breve
psicoeducacion, explicando que el afrontamiento de la muerte resulta mas complejo que otros
acontecimientos. La razon es que la propia muerte no se puede resolver de forma similar a
experiencias previas de la persona y aquellas estrategias que han resultado exitosas en el
pasado resultan ahora inefectivas. Normalmente la persona estard habituada a estilos de
afrontamiento basados en la resolucion de la adversidad, la regulacién emocional frente a las
consecuencias y la aceptacion/evitacion de sus implicaciones. Sin embargo, al intentar aplicar
estas estrategias a la eutanasia, la persona las descubre insuficientes. El terapeuta ha de
enfatizar el efecto que tienen en estos casos (situaciones de dificil control y elevadas
consecuencias) las fuentes de sentido creativas y experienciales.

Se busca generar una nueva revision del aqui-ahora del consultante a través de estas
fuentes de sentido. Asi, el terapeuta ha de acompafar a la persona en su tarea de rescatar
ejemplos de significado basados en la creatividad (logros, roles sociales, objetivos e hitos que
le definieron y que le definen, compromiso con sus decisiones, etc.) y la conexion experiencial
con la vida (la observacion de la naturaleza, la belleza, las relaciones con familia y amigos, el
vinculo con el mundo, etc.).

Esta tarea ha de centrarse progresivamente en la eutanasia. Llegados a este punto, el
consultante se encuentra dotado de nuevos recursos con los que acometer la tarea de otorgar

sentidos a dicha cuestion. Se busca discutir con la persona la importancia de la decision, la
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libertad con la que fue formulada y las razones que la mantienen. De cara a orientarse a lo
largo de este debate, el terapeuta puede recurrir nuevamente al modelo de voluntad de muerte
acelerada de Rodriguez-Prat et al. (2017). Las respuestas de la persona han de ser
reformuladas y devueltas al consultante, buscando obtener una nueva narrativa cargada de
significados (un ejemplo puede encontrarse en el Anexo 5C). De forma sincrénica a la revision
y reamplificacion de sentidos ligados a la eutanasia, el terapeuta explorara los deseos y
dificultades que la persona alberga respecto a dicho momento (preferencias concretas ante
su muerte, asuntos inconclusos que requieren de su atencion, voluntades que quiere
comunicar a sus seres queridos, etc.). El/la psicélogo/a sirve de figura auxiliar, facilitando que
el consultante pueda elaborar una planificaciéon y operacionalizacion de sus Ultimos dias.

Gestién de dificultades al acompafnamiento:

e Mismas dificultades de las sesiones anteriores (alta emocionalidad, culpabilidad,
autocondena de sus actos, etc.).

e La revision de deseos y planes de la persona respecto a sus Ultimos dias puede
resultarle dificil y complejo. El terapeuta puede valerse de preguntas tipo: ¢cémo va a
ser ese momento? ¢ qué le gustaria que recordase sus seres queridos? ¢,de qué modo
quiere irse? ¢Qué cosas piensa que serian importantes solucionar antes? Si se
observa ambivalencia o distrés ante la decision de la eutanasia, se puede ofrecer a la
persona la sesion opcional B (Ambivalencia ante la decision).

MODULOS OPCIONALES.

Sesion A. Trabajando la dignidad.

Justificacion:

La Terapia de Dignidad, disefiada por Chochinov et al. (2011) puede servir de
complemento al trabajo realizado en las sesiones principales, constituyendo un nuevo
paradigma desde el que revisar el material elicitado y continuar trabajando el legado vital que

define al consultante.

Objetivos:

-32-



Acompafiamiento psicolégico a personas demandantes de eutanasia desde un enfoque modular.

¢ Incrementar el sentido de dignidad del consultante desde una nueva perspectiva.
¢ Reducir el malestar emocional/existencial aln presente.
e Generar un documento de legado vital y planificar qué uso darle al mismo.

Desarrollo de la sesion:

El desarrollo estandar de la DT se encuentra recogido en el Anexo 1. No obstante, se
aplica en este programa una versién resumida, pues gran parte del procedimiento original
(esto es, recogida de informacion y elicitacién de significados acerca de su vida) ha sido ya
tratado en el médulo principal. De forma previa, el terapeuta elaborard un borrador del
documento de legado vital del consultante, seleccionando temas identificados que sirvan para
responder a las preguntas clave del protocolo de DT (Anexo 1). Asi, el trabajo a realizar en
sesion se centrard en dar forma narrativa a lo ya recogido, mas que en explorar nuevos
significados. No obstante, si el terapeuta identifica algtn foco poco indagado (habitualmente,
tltimas preguntas del protocolo) puede ampliarse esta informacion.

Esta sesion sera registrada en audio, previo consentimiento del consultante. El/la
psicologo/a actuara de guia, permitiendo que la narracion sea fluida y gane en coherencia,
manteniendo un equilibrio entre dirigir a la persona y dotarla de libertad para hablar de aquello
intrinsecamente valioso. La proximidad de la eutanasia y el hecho de haber realizado ya una
revision de su vida suele favorecer que la persona deje de lado temas accesorios y se focalice
en lo mas critico e importante, que acaba constituyendo el documento escrito o legado vital.

Ha de explorarse el deseo del consultante de presentar este legado vital a sus
familiares y personas préximas. El documento escrito es una herramienta narrativa que sirve
para que la persona revise su vida, reflexione sobre los aspectos que la definen, y los valores,
sentimientos, esperanzas, principios y logros que le acompafiaron. El hecho de que este
documento sea luego revelado a sus seres queridos motiva a la persona a que esta narracién
cobre coherencia. De forma complementaria, el legado vital puede servir como un recurso de
ayuda para los familiares que sobrevivan a la PDE en su tarea de elaborar su duelo, aspecto

que se le puede transmitir al consultante de cara a estimularle en su tarea.
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Sesion B. Ambivalencia ante la decision.

Justificacion:

Un aspecto al que se hace referencia a lo largo de la bibliografia sobre PDE es la
denominada Paradoja de Oregén (Ricou y Wainwright, 2019), esto es, la aparente mejoria,
mayor bienestar y aumentadas ganas de continuar viviendo que puede experimentar una
persona tras haber tomado la decisién de poner fin a su vida. Esta paradoja puede vincularse
con la ambivalencia de la persona respecto a la decision tomada, convirtiéndose
progresivamente en un estresor. El acompafiamiento psicoldgico resulta un espacio habilitado
para la revision de estas cuestiones, facilitando a la persona ordenar su postura y sus deseos.
Los principios de la Entrevista Motivacional (EM en adelante) de Miller y Rollnick (1999),
pueden resultar de utilidad a la hora de ocuparse de esta ambivalencia. Debido a los
contenidos de esta sesion, puede aplicarse tanto antes como después de los modulos
principales, en funcion de las necesidades detectadas en el consultante.

Objetivos:
e Favorecer un mejor ajuste de la persona ante las dificultades e inseguridades.
e Ayudar a resolver la ambivalencia mostrada, explorando su situacion, decisiones y
expectativas.

Desarrollo de la sesién:

El terapeuta habra de mantener una actitud de guia y no juiciosa sobre el tema a tratar.
Se busca revisar junto a la persona la ambivalencia experimentada ante la decision tomada
(Black y Helgason, 2018), explorandose aquellos aspectos que jueguen un rol en la misma
(preocupaciones actuales, razones que motivaron la peticion de eutanasia, motivos que
producen la ambivalencia, miedos e inseguridades, etc.). El terapeuta se podra valer de
recursos como la hoja de balance decisional (Anexo 6), asi como apoyarse en los valores y
aspectos significativos de la persona, recogidos en sesiones previas.

Si se identificasen creencias desajustadas en el consultante, el/la psicélogo/a puede

sefalarselas, estableciéndose una breve reestructuracion sobre las mismas. De igual manera,
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se puede tratar de forma directa el fendmeno de la paradoja de Oregoén, apuntandose a su
naturaleza temporal.

En todo momento se salvaguardard la autonomia y libertad de la persona,
manteniendo el terapeuta una actitud neutral y evitando la sugestion de cualquier alternativa.
La sesion finalizara con la resolucion de la ambivalencia y una decisién actualizada por parte
del consultante.

Sesion C. Dilematica familiar.

Justificacion:

La perspectiva de la muerte proxima y voluntaria del consultante puede avivar diversos
conflictos y dilemas familiares ya latentes o generar nuevos (Forbat et al.,, 2018). Estos
dilemas familiares suponen una fuente de estrés para la PDE, que no siempre contara con los
recursos y habilidades necesarios para su manejo. Esta situacion puede verse agravada por
la dificultad de los familiares para gestionar a nivel individual su vivencia de la eutanasia
(problemas con la elaboracién del duelo anticipado, reparos ideoldgicos y religiosos, etc.).

La intervencion familiar propuesta, de caracter breve y focalizado, pretende
desencallar las situaciones problematicas mas comunes.

Objetivos:
e Ayudar al sistema familiar a reformular la situacion en la que se ven envueltos,
favoreciendo un mejor manejo, consenso y comunicacion.
e Validar y tratar las dificultades de cada miembro del sistema familiar ante el
acontecimiento préximo.

Desarrollo de la sesion:

Se realizara una sesion conjunta con todos aquellos familiares que la PDE considere
nucleares. El terapeuta tratara de identificar el funcionamiento familiar (estructuracion, nivel
de conflicto, expresividad emocional, jerarquias, conflictos latentes, etc.; Cortes-Funes et al.,
2014). Se fomentar4d que cada participante pueda expresar su vivencia, emociones y

dificultades respecto a la eutanasia de su ser querido (el miedo ante su muerte, el rol que la
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PDE juega en la familia y la posible descompensacion tras su marcha, etc.) y que de forma
conjunta puedan focalizarse en los problemas y dificultades experimentadas. El/la psicélogo/a
tratar4 de sintetizar y reformular lo verbalizado desde una nueva Optica mas optimista y
manejable, centrada en la busqueda de soluciones. El fin tltimo de esta sesion es que todos
los integrantes conozcan en mayor profundidad la vivencia del resto, generandose un
sentimiento de unién y comunidad a pesar de las discrepancias, primando el respeto ante la
decision de la PDE vy el afrontamiento adaptativo ante la misma. Si se ha realizado la sesion
de Trabajo con dignidad (médulo opcional A), se puede hacer uso del documento de legado
vital generado.

En ocasiones se podran identificar dificultades individuales de alguno de los
integrantes, como en la elaboracién del duelo anticipado. En estas ocasiones, el terapeuta
puede reorientar a esta persona hacia diferentes recursos de ayuda, intentando que la sesion
siga focalizada en el dilema familiar compartido.

Cierre del acompanamiento.

Justificacion:

El cierre del acompafiamiento ocurre tras finalizarse la Ultima sesién del programa
modular. Este cierre tiene una duracién de 15-20 minutos y busca permitir a la persona poner
final al acompafiamiento psicoldgico.

Obijetivos:
¢ Realizar el cierre del acompafiamiento psicoldgico.
o Recoger la experiencia del consultante respecto a la intervencién recibida.
e Resumir los aspectos trabajados en el programa, desde una perspectiva de
empoderamiento.
Desarrollo:

El/la psic6logo/a ofrecera a la persona un momento de reflexion sobre lo trabajado. Se

fomentara que sea el propio consultante quién de forma espontdnea comience el repaso, de

modo que pueda hablar libremente de aquello que ha resultado de mayor relevancia, aunque
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el terapeuta puede facilitar este proceso si fuese necesario. A continuacion, el terapeuta
puede afiadir sus impresiones personales respecto al tiempo compartido. Finalmente, este se
despedird del consultante, haciéndole saber que se encuentra disponible para cualquier
aspecto que la persona requiriera transmitirle.
5.6. Cronograma de aplicacion

El programa modular Caronte tiene una extension de entre tres y seis sesiones
semanales, junto a una evaluacion inicial, un breve cierre y una recogida post-intervencion.
Debido a la proximidad del procedimiento de eutanasia no existen sesiones de seguimiento,
aungue se posibilita el mantenimiento del contacto del consultante con el terapeuta en caso

de necesidad.

Figura 1. Cronograma del Programa Caronte.
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5.7. Evaluacién de la propuesta

Con el fin de evaluar los resultados del programa modular de acompafiamiento
psicoldgico Caronte, seran aplicados una serie de instrumentos tanto antes como después de
finalizarse, comparandose las puntuaciones obtenidas en ambos momentos. Estos

instrumentos, recogidos en el Anexo 2, se presentan en la Tabla 4.
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Tabla 4. Instrumentos de medida pre-post intervencién.

Nombre

Aspectos evaluados.

items

Fiabilidad (a de Cronbach)

Escala FACIT-Pal-14
(Moldén-Ballesteros,
2020).

Escala SMILE

(Monforte et al., 2009).

Cuestionario DME

(Limonero et al., 2012).

Escala HADS (Herrero
et al., 2003).
Escala DS (Rudilla et

al, 2016).

Calidad de vida en pacientes con
enfermedades crénicas avanzadas o
cercanas a la muerte

Satisfaccién actual respecto a areas
gue doten de sentido y significado a la
vida.

Malestar emocional al final de la vida

Malestar global, ansiedad y depresion.

Presencia de sindrome de

desmoralizacion.

14 items Likert (0-4)

Entre 3y 7 areas (escala -3 a +3)

3 (mediante escala visual) +
observaciones del terapeuta.

14 items Likert (0-3)

24 items Likert (0-4)

39

0.80

0.61

0.69

0.90.

Perdida de sentido (0.86),
desanimo (0.88), desaliento (0.80),
desamparo (0.79) y sensacién de

fracaso (0.62).



6. Conclusiones.

El objetivo perseguido en este trabajo ha sido la elaboracion de un programa de
acompafiamiento psicoldgico en la eutanasia dentro del ambito sanitario espafiol. Existen
actualmente escasos desarrollos al respecto, debido a su reciente incorporacién a la cartera
de servicios. El programa Caronte constituye, por tanto, una propuesta novedosa dentro de
un campo que esta aun por constituirse de forma madura. Esta propuesta parte de una
revision del conocimiento adquirido en otros paises y sistemas sanitarios, presentando una
intervencion fundamentada en el proceder cientifico y la evidencia empirica, que aborda las
principales necesidades identificadas en este colectivo de pacientes. Su caracter modular
supone una gran ventaja, al permitir adaptarse de forma comoda y rapida a la variabilidad
presente entre consultantes y sus circunstancias. No obstante, la estructura modular
propuesta no es exhaustiva, pudiéndose incorporar en un futuro nuevos médulos que
respondan a necesidades no detectadas en la conceptualizacion original del programa.

Este caracter modular puede a su vez resultar una limitacion de cara a evaluar la
eficacia del programa. Esta flexibilidad implica la existencia de numerosos factores de
variabilidad (p.e, nimero de sesiones aplicadas, contenido de los mddulos o la seriacion de
estos.) que inciden y modulan la eficacia obtenida. Asi, la comparacién pre-post puede
resultar informativa del cambio intrasujeto, pero se requeriran analisis estadisticos de mayor
complejidad para afirmar lo mismo de la eficacia global del programa y del peso diferencial
de cada componente del mismo.

El SNS supone el contexto mas adecuado para implementar esta intervencion. Sin
embargo, no nos son ajenas ciertas realidades del mismo (escasez de personal en general y
de psicologia en particular, dificultades de acceso para ciertos colectivos, intentos politicos
de desmantelar y privatizar estos servicios, etc.) que pueden complejizar que esta se lleve a
cabo de forma éptima. Es necesario implementar medidas que fortalezcan el SNS, de modo
gue toda la ciudadania pueda ver garantizado un cuidado integral de su salud. Que una
persona fallezca inmersa en el sufrimiento resulta un fracaso para la sociedad en su

conjunto.
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La psicologia sanitaria ha de ofrecer lo que esta en su mano para impedir que esto
ocurra. Como profesion, ha de reclamar espacios que le pertenecen, ampliando su rol hasta
la totalidad de aspectos psicolégicos que afectan a la persona. La psicologia tiene mucho
que decir al respecto y las investigaciones avalan su eficacia. Sin embargo, actualmente, la
psicologia de la salud estad mas cerca de la anécdota que de ser una realidad reconocida. El
campo de la atencién a la eutanasia, recién inaugurado, puede ser un buen lugar donde

comenzar a cultivar los frutos de la psicologia por venir.

-41 -



Acompafiamiento psicolégico a personas demandantes de eutanasia desde un enfoque modular.

7. Referencias
Anderson, T., Watson, M., y Davidson, R. (2008). The use of cognitive behavioural therapy
techniques for anxiety and depression in hospice patients: a feasibility study. Palliative

Medicine, 22(7), 814-821. http://dx.doi.org/10.1177/0269216308095157

Ando, M., Morita, T., Akechi, T., Okamoto, T., y Japanese Task Force for Spiritual Care.
(2010). Efficacy of short-term life-review interviews on the spiritual well-being of
terminally ill cancer patients. Journal of pain and symptom management, 39(6), 993-

1002. http://dx.doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2009.11.320
Ariés, P. (1983). El hombre ante la muerte. Taurus.

Arnau, F. (2019). Muerte digna, eutanasia y suicido asistido en Espafa. En Centro de Dereito

Biomédico (Ed.), Cadernos da Lex Medicinae (pp. 241-251). Universidad de Coimbra.

Artavia, A. R. (2012). Aspectos bioéticos de los cuidados paliativos. Enfermeria en Costa Rica,

33(1), 32-40.

Barroso-Fernandez, ., y Abalo, J. G. (2012). Eutanasia y cuidados paliativos: ¢ diferentes
aristas de un mismo problema? Psicologia y Salud, 22(1), 5-25.

http://dx.doi.org/10.25009/PYS.V22I1.554

Bauerei3, N., Obermaier, S., Oziinal, S. E., y Baumeister, H. (2018). Effects of existential
interventions on spiritual, psychological, and physical well-being in adult patients with
cancer: Systematic review and meta-analysis of randomized controlled trials. Psycho-

oncology, 27(11), 2531-2545. http://dx.doi.org/10.1002/pon.4829
Bayés, R. (2007). Afrontando la vida, esperando la muerte. Janvier.

Bernal, C. V., y Trejo-Gabriel-Galéan, J. M. (2022). Leyes de eutanasia en Espafia y en el
mundo: aspectos médicos. Atencion Primaria, 54(1), Articulo 102170.

http://dx.doi.org/10.1016/j.aprim.2021.102170

_42 -



Acompafiamiento psicolégico a personas demandantes de eutanasia desde un enfoque modular.

Beng, T. S., Chin, L. E., Guan, N. C,, Yee, A, Wu, C., Jane, L. E., y Meng, C. B. C. (2015).
Mindfulness-Based Supportive Therapy (MBST). Proposing a palliative psychotherapy
from a conceptual perspective to address suffering in palliative care. American Journal
of Hospice and Palliative Medicine, 32(2), 144-160.

http://dx.doi.org/10.1177/1049909113508640

Benitez, M. A. y Asensio, A. (2002). Fundamentos y objetivos de los cuidados paliativos.

Atencion primaria, 29(1), 50-52.

Black, ., y Helgason, A. R. (2018). Using motivational interviewing to facilitate death talk in
end-of-life care: an ethical analysis. BMC palliative care, 17(1), 1-7.

http://dx.doi.org/10.1186/s12904-018-0305-5

Breitbart, W. S., Breitbart, W., y Poppito, S. R. (2014). Individual meaning-centered
psychotherapy for patients with advanced cancer: A treatment manual. Oxford

University Press.

Campos-Rios, M. D. M. (2013). Creciendo en la adversidad: Una revision del proceso de
adaptacion al diagnostico de cancer y el crecimiento postraumatico. Escritos de

Psicologia, 6(1), 6-13. http://dx.doi.org/10.24310/espsiescpsi.v6il.13270

Cardona, G. P., Cabal, A. N., y Zuluaga, C. (2010). El rol psicélogo en las politicas publicas

acerca de la eutanasia. Cuadernos hispanoamericanos de psicologia, 10(2), 61-74.

Chochinov, H. M., Kristjanson, L. J., Breitbart, W., McClement, S., Hack, T. F., Hassard, T., y
Harlos, M. (2011). Effect of dignity therapy on distress and end-of-life experience in
terminally ill patients: a 43 randomized controlled trial. The lancet oncology, 12(8), 753-

762. http://dx.doi.org/10.1016/S1470-2045(11)70153-X

Cipriani, G., y Di Fiorino, M. (2019). Euthanasia and other end of life in patients suffering from

dementia. Legal Medicine, 40, 54-59. http://dx.doi.org/10.1016/j.legalmed.2019.07.007

-43-



Acompafiamiento psicolégico a personas demandantes de eutanasia desde un enfoque modular.

Collette, N., Guell, E., Farifias, O., y Pascual, A. (2021). Art Therapy in a Palliative Care Unit:
Symptom Relief and Perceived Helpfulness in Patients and Their Relatives. Journal of
Pain and Symptom Management, 61(1), 103-111.

http://dx.doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2020.07.027

Cortes-Funes, F., Guerrero, L., y Pifias, L. (2014). Terapia familiar y de pareja. En F. L. Gil-

Moncayo (Ed.), Counselling y psicoterapia en cancer (pp. 317-325). Elsevier.

Fitchett, G., Emanuel, L., Handzo, G., Boyken, L., y Wilkie, D. J. (2015). Care of the human
spirit and the role of dignity therapy: a systematic review of dignity therapy research.

BMC palliative care, 14(1), 1-12. http://dx.doi.org/10.1186/s12904-015-0007-1

Forbat, L. (2018). What can systemic psychotherapy offer clinical practice and public debates
on assisted dying? Journal of Family Therapy, 40(3), 413-427.

https://doi.org/10.1111/1467-6427.12171

Fraguell-Hernando, C., Limonero, J. T., y Gil, F. (2020). Psychological intervention in patients
with advanced cancer at home through Individual Meaning-Centered Psychotherapy-
Palliative Care: A pilot study. Supportive Care in Cancer, 28(10), 4803-4811.

http://dx.doi.org/10.1007/s00520-020-05322-2

Fulton, J. J., Newins, A. R., Porter, L. S., y Ramos, K. (2018). Psychotherapy targeting
depression and anxiety for use in palliative care: a meta-analysis. Journal of palliative

medicine, 21(7), 1024-1037. http://dx.doi.org/10.1089/jpm.2017.0576

Galbraith, K. M., y Dobson, K. S. (2000). The role of the psychologist in determining
competence for assisted suicide/euthanasia in the terminally ill. Canadian Psychology,

41(3), 174-183. http://dx.doi.org/10.1037/h0086867

Gil-Moncayo, F. L., y Breitbart, W. (2013). Psicoterapia centrada en el sentido: “vivir con
sentido”. Estudio piloto. Psicooncologia, 10(2/3), 233-245.

https://doi.org/10.5209/rev_PSIC.2013.v10.n2-3.43446

- 44 -



Acompafiamiento psicolégico a personas demandantes de eutanasia desde un enfoque modular.

Gramm, J., Trachsel, M., y Berthold, D. (2020) Psychotherapeutic Work in Palliative Care.

Verhaltenstherapie, 30, 323-333. http://dx.doi.org/10.1159/000505120

Guell, E., Ramos, A., Zertuche, T., y Pascual, A. (2015). Verbalized desire for death or
euthanasia in advanced cancer patients receiving palliative care. Palliative & supportive

care, 13(2), 295-303. http://dx.doi.org/10.1017/S1478951514000121

Guerrero-Torrelles, M., Monforte-Royo, C., Rodriguez-Prat, A., Porta-Sales, J., y Balaguer, A.
(2017). Understanding meaning in life interventions in patients with advanced disease:
a systematic review and realist synthesis. Palliative medicine, 31(9), 798-813.

http://dx.doi.org/10.1177/0269216316685235

Herrero, M. J., Blanch, J., Peri, J. M., De Pablo, J., Pintor, L., y Bulbena, A. (2003). A validation
study of the hospital anxiety and depression scale (HADS) in a Spanish population.
General hospital psychiatry, 25(4), 277-283. http://dx.doi.org/10.1016/S0163-

8343(03)00043-4

llustre Colegio Oficial de Médicos de Madrid- ICOMEM. (2021). Entrevista al presidente del
ilustre Colegio Oficial de Médicos de Madrid, sobre la eutanasia.
https://www.icomem.es/comunicacion/noticias/3790/ENTREVISTA-AL-PRESIDENTE-
DEL-COLEGIO-DE-MEDICOS-DE-MADRID-DR-MARTINEZ-SELLES-SOBRE-LA-

EUTANASIA

Jaramillo, I. F. (2002). El enfermo terminal y la eutanasia. Revista Repertorio de Medicina y

Cirugia, 11(4), 187-133. https://doi.org/10.31260/RepertMedCir.v11.n4.2002.297

Johnson, S. M., Cramer, R. J., Conroy, M. A., y Gardner, B. O. (2014). The role of and
challenges for psychologists in physician assisted suicide. Death Studies, 38(9), 582-

588. http://dx.doi.org/10.1080/07481187.2013.820228

Julido, M., Oliveira, F., Nunes, B., Carneiro, A. V., y Barbosa, A. (2017). Effect of dignity

therapy on end-of-life psychological distress in terminally ill Portuguese patients: a

- 45 -


https://www/

Acompafiamiento psicolégico a personas demandantes de eutanasia desde un enfoque modular.

randomized controlled trial. Palliative & supportive care, 15(6), 628-637.

http://dx.doi.org/10.1017/S1478951516001140

Karlsson, M., Milberg, A., y Strang, P. (2012). Suffering and euthanasia: a qualitative study of
dying cancer patients’ perspectives. Supportive Care in Cancer, 20(5), 1065-1071.

http://dx.doi.org/10.1007/s00520-011-1186-9

Kissane, D. W., Bloch, S., Smith, G. C., Miach, P., Clarke, D. M., Ikin, J., y McKenzie, D.
(2003). Cognitive-existential group psychotherapy for women with primary breast
cancer: a randomized controlled trial. Psycho-Oncology, 12(6), 532-546.

http://dx.doi.org/10.1002/pon.683

Kissane, D. W., Clarke, D. M., y Street, A. F. (2001). Demoralization syndrome: a relevant

psychiatric diagnosis for palliative care. Journal of palliative care, 17(1), 12-21.

Latha, K. S., Bhandary, P. V., Tejaswini, S., y Sahana, M. (2014). Reminiscence therapy: An
overview. Middle East Journal of Age and Ageing, 11(1), 18-22.

http://dx.doi.org/10.5742/MEAA.2014.92393

Lazarus, R. S., y Folkman, S. (1984). Stress, appraisal, and coping. Springer.

Leonard, R., Horsfall, D., Noonan, K., y Rosenberg, J. (2017). Identity and the end-of-life story:
A role for psychologists. Australian Psychologist, 52(5), 346-353.

http://dx.doi.org/10.1111/ap.12270

Limonero, J. T., Mateo, D., Maté-Méndez, J., Gonzalez-Barboteo, J., Bayés, R., Bernaus, M., y
Viel, S. (2012). Evaluacion de las propiedades psicométricas del cuestionario de
Deteccion de Malestar Emocional (DME) en pacientes oncologicos. Gaceta Sanitaria,

26, 145-152. http://dx.doi.org/10.1016/j.gaceta.2011.07.016

Lo, C., Hales, S., Rydall, A., Panday, T., Chiu, A., Malfitano, C., y Rodin, G. (2015). Managing
Cancer And Living Meaningfully: study protocol for a randomized controlled trial. Trials,

16(1), 1-8. http://dx.doi.org/10.1186/s13063-015-0811-1

- 46 -



Acompafiamiento psicolégico a personas demandantes de eutanasia desde un enfoque modular.

Lo, C., Zimmermann, C., Gagliese, L., Li, M., y Rodin, G. (2011). Sources of spiritual well-
being in advanced cancer. BMJ Supportive & Palliative Care, 1(2), 149-153.

http://dx.doi.org/10.1136/bmjspcare-2011-000005

Marina, S., Wainwright, T., y Ricou, M. (2021). The role of psychologists in requests to hasten
death: A literature and legislation review and an agenda for future research.

International Journal of Psychology, 56(1), 64-74. http://dx.doi.org/10.1002/ijop.12680

Martinez, M., Arantzamendi, M., Belar, A., Carrasco, J. M., Carvajal, A., Rullan, M., y Centeno,
C. (2017). ‘Dignity therapy’, a promising intervention in palliative care: A comprehensive
systematic literature review. Palliative medicine, 31(6), 492-509.

http://dx.doi.org/10.1177/0269216316665562

Miller, W. R., y Rollnick, S. (1999). La entrevista motivacional. Paidés.

Mishara, B. L., y Weisstub, D. N. (2013). Premises and evidence in the rhetoric of assisted
suicide and euthanasia. International Journal of Law and Psychiatry, 36(5-6), 427-435.

http://dx.doi.org/10.1016/}.ijlp.2013.09.003

Moldén-Ballesteros, E. (2020). Adaptacién al espafiol y validacion de la escala de calidad de
vida "Functional assement of chronic iliness therapy-palliative care (FACIT-PAL)" y su
version abreviada (facil-pal-14) en pacientes paliativos oncoldgicos. [Tesis doctoral,

Universidad de Salamanca]. https://gredos.usal.es/handle/10366/145516

Monforte-Royo, C., Crespo, |., Rodriguez-Prat, A., Marimon, F., Porta-Sales, J., y Balaguer, A.
(2018). The role of perceived dignity and control in the wish to hasten death among
advanced cancer patients: a mediation model. Psycho-Oncology, 27(12), 2840-2846.

http://dx.doi.org/10.1002/pon.4900

Monforte, C., Tomas-Sébado, J., Balaguer, A., y Villavicencio, C. (2009). Adaptacion espafola
preliminar de la Escala sobre el Sentido de la Vida (SMILE) de Fegg. XII Congreso

Virtual de Psiquiatria, Interpsiquis. http://dx.doi.org/10.1007/s11136-010-9796-0

_47 -



Acompafiamiento psicolégico a personas demandantes de eutanasia desde un enfoque modular.

Monforte-Royo, C., Villavicencio-Chavez, C., Tomas-Sabado, J., Mahtani-Chugani, V., y
Balaguer, A. (2012). What lies behind the wish to hasten death? A systematic review
and meta-ethnography from the perspective of patients. PloS One, 7(5), Articulo

e37117. http://dx.doi.org/10.1371/journal.pone.0037117

Norwood, F. (2007). Nothing more to do: Euthanasia, general practice, and end-of-life
discourse in the Netherlands. Medical anthropology, 26(2), 139-174.

http://dx.doi.org/10.1080/01459740701283165

Ortega-Ruiz, C., y Lépez-Rios, F. (2005). Intervencion psicoldgica en cuidados paliativos:

revision y perspectivas. Clinica y Salud, 16(2), 143-160.

Pestinger, M., Stiel, S., Elsner, F., Widdershoven, G., Voltz, R., Nauck, F., y Radbruch, L.
(2015). The desire to hasten death: using Grounded Theory for a better understanding
“When perception of time tends to be a slippery slope”. Palliative medicine, 29(8), 711-

719. http://dx.doi.org/10.1177/0269216315577748

Regional Euthanasia Review Committee. (2019). Regional Euthanasia Review Committees

Annual Report. Autor.

Ricou, M., y Wainwright, T. (2019). The Psychology of Euthanasia: Why There Are No Easy
Answers. European Psychologist, 24(3), 243-256. http://dx.doi.org/10.1027/1016-

9040/a000331

Robinson, S., Kissane, D. W., Brooker, J., y Burney, S. (2015). A systematic review of the
demoralization syndrome in individuals with progressive disease and cancer: A decade
of research. Journal of pain and symptom management, 49(3), 595-610.

http://dx.doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2014.07.008

Robinson, S., Kissane, D. W., Brooker, J., Hempton, C., y Burney, S. (2017). The relationship
between poor quality of life and desire to hasten death: a multiple mediation model

examining the contributions of depression, demoralization, loss of control, and low self-

- 48 -



Acompafiamiento psicolégico a personas demandantes de eutanasia desde un enfoque modular.

worth. Journal of pain and symptom management, 53(2), 243-249.

http://dx.doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2016.08.013

Rodin, G. M. (2017). Psychotherapeutic interventions near the end of life: Theory, evidence,
and future directions. Australian Psychologist, 52(5), 335-339.

http://dx.doi.org/10.1111/ap.12307

Rodriguez-Prat, A., Balaguer, A., Booth, A., y Monforte-Royo, C. (2017). Understanding
patients’ experiences of the wish to hasten death: an updated and expanded systematic
review and meta-ethnography. BMJ open, 7(9) 159-166.

http://dx.doi.org/10.1136/bmjopen-2017-016659

Rosenfeld, B., Saracino, R., Tobias, K., Masterson, M., Pessin, H., Applebaum, A., y Breitbart,
W. (2017). Adapting meaning-centered psychotherapy for the palliative care setting:
Results of a pilot study. Palliative medicine, 31(2), 140-146.

http://dx.doi.org/10.1177/0269216316651570

Royo-Pozo, J., Videgain, A., Llagostera,C. y Chichinov, H.M. (2014). Terapia de la dignidad.
En F. L. Gil-Moncayo (Ed.), Counselling y psicoterapia en cancer (pp. 225-233).

Elsevier.

Rudilla, D., Galiana, L., Oliver, A., y Barreto, P. (2016). Demoralization Scale in Spanish-
speaking palliative care patients. Journal of pain and symptom management, 51(4),

769-775. http://dx.doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2015.11.019

Ruijs, C. D., Onwuteaka-Philipsen, B. D., van der Wal, G., y Kerkhof, A. J. (2009).
Unbearability of suffering at the end of life: the development of a new measuring device,

the SOS-V. BMC Palliative Care, 8(1), 1-10. http://dx.doi.org/10.1186/1472-684X-8-16

Saracino, R. M., Rosenfeld, B., Breitbart, W., y Chochinov, H. M. (2019). Psychotherapy at the
end of life. The American Journal of Bioethics, 19(12), 19-28.

http://dx.doi.org/10.1080/15265161.2019.1674552

- 49 -



Acompafiamiento psicolégico a personas demandantes de eutanasia desde un enfoque modular.

Sanchez-Abad, N., Rousad, A., Palacios, X. y Andrade, M.F. (2014). Modelo cognitivo
conductual. En F. L. Gil-Moncayo (Ed.), Counselling y psicoterapia en cancer (pp. 173—

180). Elsevier.

Serfaty, M., King, M., Nazareth, I., Moorey, S., Aspden, T., Tookman, A., y Jones, L. (2019).
Manualised cognitive behavioural therapy in treating depression in advanced cancer:
The CanTalk RCT. Health Technology Assessment, 23(19). 1-134.

http://dx.doi.org/10.3310/hta23190

Stolberg, M., Kennedy, L., y Unglaub, L. (2017). History of Palliative Care, 1500-1960.

Springer.

Vega, T., Arrieta, E., Lozano, J. E., Miralles, M., Anes, Y., Gomez, C., y Ramos, J. M. (2011).
Atencion sanitaria paliativa y de soporte de los equipos de atencién primaria en el
domicilio. Gaceta Sanitaria, 25, 205-210.

http://dx.doi.org/10.1016/j.gaceta.2011.02.005.

Verhofstadt, M., Van Assche, K., Sterckx, S., Audenaert, K., y Chambaere, K. (2019).
Psychiatric patients requesting euthanasia: Guidelines for sound clinical and ethical
decision making. International journal of law and psychiatry, 64, 150-161.

http://dx.doi.org/10.1016/.ijlp.2019.04.004

Von Blanckenburg, P., y Leppin, N. (2018). Psychological interventions in palliative care.
Current opinion in psychiatry, 31(5), 389-395.

http://dx.doi.org/10.1097/YC0O.0000000000000441

Winograd, R. (2012). The balance between providing support, prolonging suffering, and
promoting death: Ethical issues surrounding psychological treatment of a terminally ill

client. Ethics & Behavior, 22(1), 44-59. https://doi.org/10.1080/10508422.2012.638825

-850 -



Acompafiamiento psicoldgico a personas demandantes de eutanasia desde un enfoque modular.

Wong, P. T. (2019). Second wave positive psychology’s (PP 2.0) contribution to counselling
psychology. Counselling Psychology Quarterly, 32(3-4), 275-284.

http://dx.doi.org/10.1080/09515070.2019.1671320

-51 -



Acompafiamiento psicoldgico a personas demandantes de eutanasia desde un enfoque modular.

8.

Anexos

Anexo 1. Desarrollo de la Terapia de Dignidad. Versién original.
Tomado de Royo-Pozo et al. (2014).

Tabla 4. Dignity Psychotherapy: Protocolo de encuesta psicoterapéutica sobre la
dignidad, segun Chochinov (2005)

1. Hableme un poco de la historia de su vida; en particular las partes que recuerda
mejor, o las que considere mas importantes. ;En qué momento se sintié usted mas
vivo?

2. ;Hay cosas en concreto que quisiera dar a conocer a su familia, cosas que usted
querria que recordasen?

3. ¢Cuales son los roles mas importantes que ha desempefiado en la vida (familiares,
vocacionales, roles de servicio a la comunidad, etc)? ;Por qué son tan importantes
para usted, qué piensa que consiguit con ellos?

4. ; Cuales son sus logros mas importantes?, ; de qué se siente mas orgulloso?

5. ;Hay cosas en concreto que quisiera decir o repetir a sus seres gueridos?

6. ;Qué esperanzas o suefios alberga respecto de sus seres queridos?

7. ¢Qué lecciones de la vida quisiera transmitir a otros? ;Qué consejos quisiera
transmitir a su hijo / hija / marido / esposa / padres / otros?

8. ¢ Tiene alguna palabra o instrucciones para su familia, para que puedan prepararse
para el futuro?

9. A la hora de preparar este registro permanente, ;hay alguna otra cosa que quisiera

incluir?

CUADRO 25-1. Resumen del protocolo
de la terapia de la dignidad

1. Identificar a los pacientes tributarios para
participar en la TD.

2. Presentar y explicar la TD, y atender las
dudas del paciente.

3. Ofrecer una sesion de terapia
(ocasionalmente dos) de 1 h dentro de un
intervalo de 1-3 dias para la realizacién y el
registro en audio de la entrevista.

4, Transcribir conversaciones en 2-3 dias de la
entrevista final.

5. Editar la transcripcion (3-4 h), en los
proximos 1-3 dias.

6. Revisar la edicién con el paciente.

7. Hacer las correcciones necesarias
en el documento en 24-48 h.

8. Leer el documento final al paciente
en su totalidad para garantizar que no desea
realizar ningin cambio mds.

9, Proporcionar al paciente una copia impresa
del documento final revisado.

10. Explorar con quién quiere compartir
el paciente el documento de legado.
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Anexo 2. Instrumentos de medida pre-post intervencion.

Escala Functional Assessment of Chronic lliness Therapy FACIT-PAL-14
Tomado de Molddn-Ballesteros, (2020).

FACIT-Pal-14 (Versién 4)

A continuacion, encontrard una lista de declaraciones que otras personas que padecen su
misma enfermedad han considerado importantes. Por favor, rodee con un circulo o marque un
niimero por fila para indicar su respuesta referida a los iltimos 7 dias.

Nada Algo Un Bastante Mucho

poco
’: Me siento falto/a de emergia.. ..o, 0 1 2 3 4
am Tengo RaUSERS........coooooiosssssieen st e o 0 1 2 3 4
o L U | 1 2 3 4
L Me preocupa que mi condiciin empeore ........................ [i] 1 2 i 4
o Soy capaz de disfrutar de la vida 0 1 2 3 4
s DUETNO DI oo esses i oo s s s 0 I 2 3 4
o Estoy contento/a con la calidad de vida que tengo ahora...... 0 I 2 3 4
sz Mi familia me apoya emocionalmente .............ooceurvoeeee 0 1 2 3 4
sl TENRO ESPOTANZA..-...ooo. oottt e s 0 1 2 3 4
G Me siento triste.... 0 | 2 3 4
s Siento que soy una carga para mi familia............oo.o..... 0 1 2 3 4
ras ESU0Y ESIERIIO M. 1nuvcessommmenmss s sssssssecsssssassnnssereossosmssseienae 0 1 2 3 4
L Puedo comentar abiertamente mis preocupaciones
CON PEFSONAS CENCANAS & ML, voocorres s coneeceeneens s evssssssssesss sanas 0 | 2 3 4
_IIJ Me quedo Sin 8l .o s 0 1 2 3 4

Cuestionario de Deteccidn del Malestar Emocional DME

Tomado de Limonero et al (2012).

DETECCION DE MALESTAR EMOCIONAL (DME) - Grupo SECPAL

12, ;Como se encuentra de animo, bien, regular, mal, o usted qué diria?

= Entre 0 “muy mal” y 10 “muy bien”, ¢ qué valor le daria?:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Muy mal Muy bien

22, ¢Hay algo que le preocupe?  [JSi [INo

= En caso afirmativo, le preguntamos:

En este momento, ;qué es lo que mas le preocupa?
Tipo de preocupacién (sefiala y describe)
[ Econémicos
[ Familiares
[J Emocionales
(] Espirituales
[l Somaticos
O oftros:

32, ;Como lleva esta situacion?
Entre 0 “no le cuesta nada” y 10 “le cuesta mucho", ;qué valor le daria?:

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
No le cuesta nada Le cuesta mucho
4%, ;Se observan signos externos de malestar? []Si []No
= En caso afirmativo, sefiala cuales:
[ Expresion facial.
(tristeza, miedo, euforia, enfado...).

[ Aislamiento.
(mutismo, demanda de persianas bajadas, rechazo de Vvisitas,
ausencla de distracciones, incomunicacion...).

[ bemanda constante de compafiia / atencién.
(quejas constantes...).

del comp
(insomnio, pesadillas, demandas de rescate no justificadas, quejas...).
[] Otros:

Observaciones:

CRITERIOS DE CORRECCION - DME:
(10-item 1) +item 3 S [10-( )+( )=
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Demoralization Scale DS

Tomado de Rudilla et al. (2016).

Aprendix
Spanish Adapiation of the Demoralization Scale
lem: Mo I¥imension Content
1 Helplessness There is a lot of value in what [ can offer others
Tenyre weucho gue offecer @ fos demas
2 Laoves of meaning My lifie seems i he poiniess
Farece que wei pida we teme sendido
3 Laowes of meaning There is no purpose o the activities in my life
No hay razim para segwir facdendo cosar en wei pida
4 Laowes of meaning My robe in life: has been lost
Ile perdido ef profaisito de mi wida
] Laowes of meaning I mo longer feel emotionally in conirol
Sirmdo que yr mo corlmdy mis emociones
f Laowes of meaning I am in pooud spiriis
Fisloy de Burn Bumor
7 IHelplessness Mo one can help me
Madie paede apudarme
B IHelplessness I fewel thai [ cannol helgy mysell
Sienido que ni fads ayudares a mi misma
a Helplessness 1 fel hopelessness
M sieweiy desesfrerado
1 Isprhiria 1 feel gualiy
Me siewie culpaabde
11 Irysphioria 1 feel irmitable
Me siemio irvibabde
12 Sense of Eihare 1 etz Fairly weell widh lifie
Afronie los dificullades de la wida basiarie béen
13 INshearenment I hawe a kot of regret aboul my life
M arrepienis de muckas cosas de mi oida
14 INshearenment Liffe is ner benger worth living
¥a o memece Ly pewa wddr
15 Irpsprhiaria 1 iemd b hurt easily
Therdn a sendirme Aerido [Gcilmerde
16 INsheartenment I am angry about a kst of things
Fetoy enfadady com wr moniin de osars
17 Sense of Gilare 1 am proud of my accomplishmenis
Fetoy orpulisse de weis s
19 Sense of Gilare I am a wornhwhile person
Soy wra persona modineg
20 Laoves of meaning I woubd rher not be alive
Preferinia mo enlar minge
21 Disheartenment I feell sad and miserable
Me siemie triste § abalido
22 Disheartenment I fesell discouraged abo life
Me diemiy decamimado er general
23 Disheartenment I fesell qquine: isolated or abne
Me sieviy basionide aislado o 5ol
24 Disheartenment I el imapyeed by what is happening to me
Me sieriy airepade por o que me eshi ocurriendn

Escala Schedule for Meaning in Life Evaluation SMILE

Tomado de Monforte et al. (2009).

ESCALA DE EVALUACION DEL SENTIDO DE LA VIDA

La bisqueda del sentido de la vida es importante para la mayoria de las
personas. Esta cuestion se plantea en los diferentes perfodos de la vida, tanto en
los momentos de felicidad como de tristeza.

A continuacion le pedimos que escriba aquellas dreas o aspectos de la vida que
en su opinidn dan sentido o significado a su vida. Aquellos aspectos que dan
soporte 0 importancia a su vida. En resumen, aquellas cosas por las que
considera que merece la pena vivir.

Naturalmente estas areas o aspectos son diferentes para cada persona. Por lo
tanto no hay respuestas correctas o incorrectas. Procure contestar lo mas
sinceramente posible y pensar exactamente en estos aspectos concretos
referidos a su actual situacion en la vida.

Aseglirese de que el orden de las dreas en las respuestas siguientes coincida con
el de la pagina anterior. Valore cada una de las dreas segin su situacion actual.

Indique su grado de satisfaccion o insatisfaccion en cada aspecto o area, es
decir, la intensidad con la que el significado global de su vida se ve afectado —
positiva 0 negativamente- por cada una de estas dreas.

Escriba entre 3 y 7 areas o aspectos que dan sentido a su vida,
independientemente del grado de satisfaccion o insatisfaccion que en
ellos tenga en este . No importa el orden de sus respuestas.

Qué grado de
satistaccion Moy Regulsr Muy
encuentia en. insatisfecho satisfecho
Area E B - +: + +
Area - - +: +. +
Area E - +: + +
Area - - +: +. +
Area E - +: + +
Area - - +: +. +
Area E - +: + +

Area 1:

Area 2:

Area 3:

Area 4:

Area 5;

Area 6:

Area 7:

Indique qué importancia tiene cada aspecto en el significado global de su vida.
lo

Intente  distinguir

considerando todas las opciones posibles de 0 a 7.

mejor posible entre los diferentes aspectos,

Qué grado de
impartancia tiene Nada Importants Muy  Extremadaments
para ustad. im nte

Area 1 0 1 2 3 4 5 3 7

Area 2 0 1 2 3 4 5 6 7

Area 3 0 1 2 3 4 5 6 7

Area 4 0 1 2 3 ] 5 3 7

Area 5 0 1 2 3 4 5 6 7

Area 6 0 1 2 3 4 5 6 7

Area 7 0 1 2 3 4 5 6 7
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Anexo 3. Entrevista estructurada State of Suffering Scale SOS-V
Tomado de Ruijs et al. (2009).

Table I: Domains and aspects of the 505-Y

Domains

Aspects

1. Medical signs and symptoms

Generak |: General discomfort (feeling miserable, feeling unwell) 2: Tired 3: Weakened 4: Mot sleeping
wedl 5: Pain 6: Loss of appetite 7- Thirst

B Smedling unpleasant % Changed appearance

Psychological: 10: Impaired dlarity of thought | 1: Loss of concentration 12: Memory loss 13: Feeling
tense |4: Feeling depressed | 5 Feeling anxious.

Respiratory tract 16 Shortness of breath 17: Coughing

Gastrointestinal tract and urinary tract: 18: Swallowing and cesophageal passage obstrucved for
food 19: Swallowing and cesophageal passage obsvrucved for fluids 20: Mausea 21: Wormniting 22:
Constpation

23: Diarrhoea 24: Intestinal cramps 25: Incontinence of urine

26: Incontnence of fasces 27: Hicoups

Skin: 28: Pressure ulcers 29: lch 30 Skin metstasis

Mervous and loco-motor systerm: 31: Paralyzed limbs 32 Impaired

co-ordination of movements 33: Incomprehensible speech 34: Imipaired comprehension of speech 35:
Dizziness 36: Impaired sight 37: Impaired hearing

Il. Loss of function

38: Impaired working capacity 39: Impaired performance of routine daily activities 40: Imgpaired leisure
actvities 4| : Help needed with housekeeping (shopping. cleaning the house) 42: Help needed with self-
care {washing, dressing, eating, visit to the bathroom) 43: Bedridden 44: Restricted sexualiy

1l Personal aspects

Self-appraisal 45: Mot satisfied with your own self (with who you are as a person) 4fc Lived a life with
little purpose 47: Experienced little success in life 46 Experienced lictle happiness with family, partner for
life andfor friends 49 Trouble accepung present situation 30: Megative thoughts or worrying 51: Feelings
of guilt 52: Feelings of worthlessness 53: Feelings of loneliness 54 Feelings of hopelessness 55: Feelings of
mot any longer being the same person 56: Feeling tired of life

Experience of loss of independence: 57:Feeling dependant on others

58: Feeling loss of control over your own life 59 Feeling of being a nuisance o others

Experience of future perspective: 60 Feeling of no longer being of importance to others in the
rernaining tme &1 : Feeling no longer able to do the things you consider imporant in the remaining time

IV. Aspects of social environment

Relationship with family and friends: 62-Feeling insufficiently supported by family, friends and those
mearby 63: Feeling lonely because the most important people in your fe are not there for you 64:
Feelings of shame §5: Experencing that those who are near by consider your suffering too severe
Communication: 66: Unsatisfactory contact with family, friends and those who are near by

Aspects of care: 67- Insufficient availabilicy of care.

¥. Mature and prognosis of disease

&8: Fear of future suffering 69: Fear of not any longer having the strength to bear the suffering

Missing aspects T0: Mention any aspects missing, and score correspondingly

Total score 7l: How severe is your suffering overall? 72: How unbearable is your suffering overall! 73: How hopeless
is your suffering overall?

Additional questions Four open ended questions (see appendix: the complete instrument)
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Anexo 4. Fuentes de sentido.

Traducido por el autor. Tomado de Breitbart et al. (2014).
¢ Fuentes histoéricas. “La vida como un legado vivo”.
o Pasado (el legado que es recibido).
o Presente (el legado que uno vive).
o Futuro (el legado que uno dejara).
e Fuentes actitudinales “Enfrentandose a las limitaciones de la vida”.
o Transformando la tragedia personal en un triunfo a través de la actitud
mostrada frente a las circunstancias dadas (p.e., sufrimiento fisico,
adversidades, la propia mortalidad).
o Fuentes creativas “Comprometiéndose activamente con la vida”.
o Através de roles, trabajos, andanzas, logros y éxitos.
o Mostrando coraje, compromiso y responsabilidad.
e Fuentes experienciales “Conectando con la vida”.

o Através de relaciones, la belleza, la naturaleza y el humor.
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Anexo 5. Ejemplos de reformulacion terapéutica.

A. Ejemplo de reformulacion de linea de vida del consultante.

-Terapeuta (T) (ensefiando la linea de vida realizada): vale, creo que hemos hecho un buen
trabajo. Me gustaria que mirases ahora la linea completa. ¢ Qué piensas al verla?

-Paciente (P) (mirandola): no sé... si, hay muchas cosas puestas...0 sea son 70 afos, solo
faltara que no pudiese completar una misera hoja mi vida... no sé...

-(T): voy a tratar de hacer que podamos profundizar un poco mas en esa hoja, irnos mas alla
de lo superficial. Fijate, no solo hay muchas cosas puestas, sino que, Si hos paramos un
momento a analizarlas, muchas se conectan una a la otra. Por ejemplo, cuando decidiste irte
a Salamanca a estudiar la carrera y al final conociste alli a ti mujer. No son solo vivencias
separadas, una listas, este papel cuenta (resumido, claro) una historia, tu historia.

-(P): mmmm (asiente)... puede ser...

-(T): supongo que te puede estar costando un poco abarcarlo. Es normal, a todos nos ocurre.
Llevamos dos dias hablando de momentos con significado, y explorando tu vivencia. Y ahora
yo he cogido eso y he querido devolvértelo enlazado. Como una pulsera hecha con distintos
momentos. O sea, yo cuando veo esta linea y la leo, en parte siento que puedo conocerte
mas. Es tu historia, una de tantas, pero esta tiene de especial que esta confeccionada de
momentos que tu has ido diciendo que fueron impactantes y determinantes en tu vida.

-(P): no lo habia pensado asi. En parte la linea tiene mas significados que los episodios por
separado, ¢no?

-(T): jeso es! Esos momentos tuvieron su significado concreto, pero cuando los juntas todos,
aparece un significado mayor. El trabajo, la familia, una aficién... algo que dice quién eres y
cémo has vivido...

B. Ejemplo de reformulacion de valores.

Encontrandose el consultante hablando sobre una circunstancia que le entrafia dificultad y

gue no esté sabiendo como enfrentar:
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-(T): jqué interesantes esto que estas diciendo! Tienes razon al hablar de lo dificil que te esta
resultando, en verdad lo es. Me encantaria poder darte una receta magica para enfrentarte a
ello, pero por desgracia no la tengo. Al final, el problema es que existen muchas formas de
enfrentarse a ello, y lo que le ayuda a una persona a otro no le sirve. Por ejemplo, cuando tu
en el pasado has pasado por algo parecido, ¢como reaccionaste? ¢te acuerdas?

-(P): bueno, nunca me ha tocado pasar por algo asi de fuerte. Pero si me acuerdo la primera
vez que me dio el brote de esclerosis tras tener el diagnostico. Antes de él cuando me ocurria
tenia suficiente con preocuparme por qué me estaba pasando. En el momento que ya tuve un
nombre para lo que me ocurre, no podia distraerme pensando en qué seria. Solo yo y la
realidad de tener esclerosis. Y no sabia como reaccionar. Solo sabia ponerme de mal humor
y dejarme estar en la habitacion.

-(T): me imagino, de repente tu salvavidas habia desaparecido. Ese salvavidas que era:
“bueno, mientras esté pensando en qué me puede estar ocurriendo, no estoy siendo tan
consciente de que me esta ocurriendo”. Y claro, no sabias qué ofra cosa hacer. Pero
¢ acabaste por saber qué hacer?

-(P): si, si, claro. Creo que lo que aprendi es a aceptar cuando me ocurria. Eso y avisar a los
de mi alrededor, en plan por teléfono... oye si veis que estoy mas cascarrabias o que no os
hablo es porque estoy peor. Y la gente me entendia y daba espacio.

-(T): aprendiste a gestionarlo. A buscar una manera en la que estar mas comodo a pesar de
lo negativo del brote. Me ha llamado la atenciéon que en todo momento hablabas de cuidar a
los otros, de prevenir hacerles dafio. Me imagino que es importante para ti.

-(P): si, si, claro. Son mi sostén y no quiero que nadie mas que yo sufra por esta enfermedad.
Y cuando algo te acompafia toda la vida, pues o aprendes estos trucos, o acabas arrastrando
al resto contigo.

-(T): y eso es algo que por nada querrias. Necesitas sentir que cuidas y proteges al resto de
ese sufrimiento. Te voy a hacer una pregunta algo complicada. ¢ Qué crees que te hace querer
cuidar del resto? Me refiero, esos brotes, ¢ hicieron que aprendieras a protegerlos? ¢0 es algo

gue crees que ya estaba en ti? La pregunta es complicada, lo sé, tipo el huevo y la gallina...
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C. Ejemplo de reformulacion de aspectos relativos al significado de la eutanasia.

Explorando el hecho de la eutanasia proxima.

-(T): Javier, te voy a hacer una pregunta algo dificil. ¢En algin momento del dia piensas en
tu eutanasia?

-(P): si, si que lo pienso... (quedandose callado).

-(T): ¢ quieres hablar un poco de ello? Por ejemplo, de como te sientes en esos momentos.
-(P): es raro. O sea, es una mezcla rara. Por un lado, pues me entra un escalofrio por la
espalda y me acojono. Por otro, me repito una y otra vez que es lo mejor, que es lo que quiero,
y que por fin va a acabar tanto dolor. Porque esto no es vida.

-(T): me imagino. Tiene que ser una mezcla de muchas emociones, dificiles y contradictorias.
Asi que sientes que por fin vas a poder descansar, que has tomado una decisién que te
ayudara a dejar de estar con sufrimiento.

-(P): eso es. Y no es facil, ¢ sabes? Pero se va a acabar el sufrir.

-(T): y se va a acabar porque tu has tomado esa decision. Me imagino que eso te puede hacer
sentir que tienes poder. Me explico, tu no decidiste tener esta enfermedad, pero si que has
decidido elegir cuando termina. No sé si sera asi en tu caso, pero creo que a mi me haria
sentir que puedo controlar mi vida.

-(P): jsi! Nunca lo habia pensado tan en fondo, pero en parte es eso. No quiero que esta
enfermedad me consuma y acabar agonizando, pidiendo morir. Quiero irme cuando ain me

queda algo de humanidad, quiero morir con dignidad...
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Anexo 6. Balance decisional en Entrevista Motivacional.

Utiliza este registro para analizar todos los pros y contras que puedas pensar para cambiar
{comprometerie con este tratamiento) y para permanecer igual.

Pros/Beneficios Cont rasiCostes

Cann biar

Fermaneoer
iyual
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