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PALABRAS CLAVE Resumen Este caso complejo, nos introduce en la dificultad inherente al enfoque del sufri-
Sufrimiento miento existencial al final de la vida. El sufrimiento existencial esta a menudo presente en
existencial; enfermos terminales asociado a depresion y a veces al deseo de adelantar la muerte. Es impres-
Cuidados paliativos; cindible un enfoque y seguimiento multidisciplinar dada la complejidad que supone esta entidad
Sedacion de respiro; para el equipo sanitario. Asistir a un enfermo con sufrimiento existencial, pone en evidencia
Sedacion paliativa nuestras limitaciones y dificultades para tomar decisiones.
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Abstract This complex case reflects the difficulties in assessing existential suffering at the
end of life. Existential distress is often present in terminal illness and may be associated with
syndromes such as depression and desire for hastened death. A multi- modal and interdiscipli-
nary approach is essential in addressing existential distress. Attending a patient with existential
suffering highlighted our limitations and difficulties in decision making.
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Introduccion

Los pacientes que se encuentran en la etapa del final de
la vida, tienen que afrontar diversos sintomas que impli-
can intenso sufrimiento. En la mitad de los casos son de
origen fisico, pero en la otra mitad, la causa es psicolo-
gica o vinculados a la dimension existencial y uno de cada
4 pacientes presentan un sufrimiento que llega a hacerse
intolerable'*.

En 1982, Eric Cassell® escribié sobre la escasa atencion
prestada al sufrimiento en la practica médica, y establecio
una distincion, entre sufrimiento y dolor fisico. Cassell sos-
tiene que al sufrimiento lo experimentan las personas, no
simplemente los cuerpos, y tiene su origen en las amenazas
a la integridad de la persona.

El sufrimiento existencial ha sido definido como «el sen-
timiento de que la propia existencia es vacia o carente de
sentido»® se trata de un concepto complejo sin una defini-
cion univoca, tanto que Patricia Boston et al. en su revision
de 64 articulos sobre sufrimiento existencial al final de la
vida hallaron 56 definiciones diferentes®.

No solo es un problema de definiciones, sino también
de concepciones segin Daniel Callahan’: la medicina que
practicamos hoy dia no parte del paciente como un todo
sino que lo concibe como un conjunto de organos; y los
médicos conocen medicamentos eficaces para del dolor
fisico, pero no detectan ni tratan el sufrimiento emo-
cional. Confian con frecuencia en los farmacos cuando
deberian dar protagonismo a la compasion y a las terapias
psicoldgicas.

Por todo ello, el abordaje holistico y precoz del paciente
con una enfermedad grave e incurable es crucial®'°.

Caso

Paciente de 65 afos; sin antecedentes de interés, ni ante-
cedentes de salud mental; fue diagnosticada en diciembre
de 2012 de un cancer de pancreas localmente avanzado
T4N + MO. Recibié tratamiento neoadyuvante con QT y RT
y posteriormente fue intervenida quirirgicamente (técnica
de Whipple). En 2015 presento una recaida tumoral a nivel
retroperitoneal e inici6 tratamiento quimioterapico. Debido
a progresion osea y al deterioro clinico se suspendio la
quimioterapia y fue derivada a cuidados paliativos (CP).
Conocida por el equipo de CP, desde junio de 2015 es deri-
vada para ingreso en la unidad, en febrero de 2016 por
astenia, mal control del dolor y delirium mixto en con-
texto de intoxicacion por opioides e infeccion urinaria. Tras
revertir el cuadro de delirium, la paciente, que presen-
taba en este momento un Palliative Performance Scale (PPS)
del 50% con buen control del dolor, comenzo a expresar un
sentimiento de pérdida de sentido y deseo de morir. Des-
tacaba su facies inexpresiva, la indiferencia hacia todo lo
que le rodeaba y fueron cada vez mas frecuentes sus ver-
balizaciones acerca de su deseo de adelantar la muerte.
Fue valorada por psiquiatria a través de entrevistas semi-
estructuradas y el test de Hospital Anxiety and Depression
Scale (HADS), y ante la sospecha de depresion se inicid tra-
tamiento con escitalopram y mirtazapina en dosis maximas
asociado a benzodiacepinas: lorazepam 1 mg/6 h, sin efica-
cia tras mas de 25 dias de tratamiento ya desde su domicilio,

el equipo de psicdlogos le asistia con psicoterapia individua-
lizada y también a ellos les confiaba su deseo de adelantar
la muerte reiteradamente con una angustia vital y desespe-
ranza intensa.

Recibié acompanamiento espiritual por parte del cape-
llan de nuestra unidad durante toda su hospitalizacion, que
tampoco ayudo a revertir dicha angustia.

El compendio de sintomas de nuestra paciente orientaba
hacia un cuadro de sufrimiento existencial que impresionaba
refractario.

Tras un manejo multidisciplinar y habiendo agotado los
tratamientos existentes y proporcionales, y ante dicho posi-
ble diagndstico se decidi6 conjuntamente con la enferma,
la familia, el equipo médico, las enfermeras y los psicolo-
gos, iniciar una «sedacion de respiro»'" durante 24 h (Ramsay
Iv-v), decision agradecida por la enferma, que a posteriori
requirié sedacion intermitente, ya que en los periodos que
estaba relativamente despierta (Ramsay 11) continuaba con
una angustia vital intensa.

La paciente falleci6 como consecuencia de una sobrein-
feccion respiratoria y no llegd a requerir sedacion paliativa
continua.

Discusion

¢Como asistir a un paciente con sufrimiento
existencial tan intenso que le hace desear la
muerte?

La respuesta es dificil, ya que la fuente del sufrimiento se
encuentra en el ambito existencial, con lo que el manejo
requiere consideraciones especiales'?:

a) La naturaleza de los sintomas hace muy dificil establecer
criterios para determinar que son refractarios®'" 2,

b) La severidad de la angustia provocada puede ser dina-
mica e idiosincratica y la aparicion de mecanismos de
adaptacion es frecuente, aunque no lo fue en este
Ca506,11,12.

c) Las intervenciones habituales para el alivio de estos sin-
tomas: psicoterapia (terapia de la dignidad, psicoterapia
CALM, terapia cognitiva) y acompanamiento espiritual,
suelen ser costo-efectivas®~'".

d) En caso de sufrimiento existencial refractario, algunos
autores como Paul Rousseau'® o la EACP'" proponen
«sedacion de respiro» inicialmente por 24 o 48 h, pero
no hay estudios suficientes para afirmar su eficacia y hay
opiniones contradictorias al respecto’.

En cuanto al sufrimiento existencial, es dificil diferen-
ciarlo de otras formas de sufrimiento psicolégico como la
ansiedad o la depresion, las barreras son muy finas y es
comun que se solapen®410:11,14-18

Pese al tratamiento de un presunto cuadro ansioso-
depresivo con farmacos y a la psicoterapia asociada junto al
acompanamiento espiritual, no se logré paliar el sufrimiento
intolerable de la enferma. Su esperanza de vida acorde con
su PPS y su situacion clinica en el momento de iniciar la
sedacion de respiro era menor de 3 semanas.
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La paciente y su familia manifestaron su deseo de
conseguir un estado de mayor bienestar, incluso a pesar
de presentar secundariamente mayor desconexion con el
medio.

Para nosotros como equipo sanitario, decidir una
«sedacion de respiro»'! en el contexto del manejo de sinto-
mas psicologicos que se suponian refractarios, a sabiendas
que es a menudo, la antesala de una sedacion paliativa,
fue dificil y controvertido, pero el sufrimiento intenso de
la paciente impuso la necesidad de una intervencion res-
ponsable y decisiva.

De acuerdo con la EAPC'?, en casos excepcionales en
los que la estrategia de sedacion es proporcionada a la
situacion, deberia iniciarse una «sedacion de respiro» o
intermitente mientras se da tiempo a que entren en juego
los mecanismos de adaptacion’>"?.

Conclusion

El sufrimiento existencial refractario es una entidad que pre-
cisa de una definicidn que contribuya a crear consenso®. Los
pacientes que lo padecen necesitan un tratamiento inten-
sivo y holistico de un equipo multidisciplinar que trabaje
precozmente, con intervenciones provenientes de la psi-
quiatria, psicologia, y desde el ambito familiar y espiritual
para preparar en el crecimiento psico-espiritual al final de
la Vidas’10‘11’18.

La consideracion de la «sedacion de respiro»'?, es el
altimo recurso y en casos excepcionales, y de entrada es
prioritario que estén tratados los cuadros psiquiatricos que
caben en el diagnéstico diferencial y que se agoten las inter-
venciones psicoterapéuticas'+'7-22,

Entre otras condiciones ineludibles, el enfermo debe
estar en una fase avanzada de su enfermedad'’'+17.20.21 y
los principios de proporcionalidad y de doble efecto deben
avalar esta dificil decision que pone en evidencia nuestras
limitaciones como equipo sanitario y nos confronta con las
cuestiones mas profundas y controvertidas de nuestra huma-
nidad.
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