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Resumen

Antecedente y objetivos: Hoy en dia la mayor difusion de los cuidados paliativos deriva en
mas pacientes atendidos y, por tanto, mayor complejidad en la sintomatologia a tratar. En una
situacion de agonia puede haber sintomas refractarios que precisan sedacion. El sufrimiento
emocional, psicologico o existencial como causa de sedacion no esta muy claro entre los dife-
rentes profesionales. Los objetivos de este estudio son: a) conocer la frecuencia de sedacion en
la agonia en una unidad de cuidados paliativos (UCP), la relacion con el tipo de enfermedad del
paciente y el motivo que la justificaba; b) revisar los farmacos y dosis empleadas, y el tiempo
hasta el fallecimiento; c) valorar la necesidad de opioides en el momento del fallecimiento; d)
analizar los pacientes que precisaron sedacion por sufrimiento emocional o existencial.

Material y método: Estudio retrospectivo de pacientes fallecidos en la Unidad de Cuidados Palia-
tivos del Hospital Fundacion Jiménez Diaz entre el 1 diciembre de 2015 y el 30 de septiembre
de 2016. Se registraron: edad, tipo de enfermedad, necesidad de sedacion en la agonia, sintoma
principal que justificaba la sedacion, farmacos empleados, dosis empleadas en el momento del
fallecimiento, tiempo entre el inicio de la sedacion y el fallecimiento, tipo de opioide y dosis en
el momento del fallecimiento. Se registraron comentarios de la historia clinica de los pacientes
con sufrimiento emocional o existencial refractarios que precisaron una sedacion, y se reviso si
habian precisado valoracion por psicologia o psiquiatria, y quién tomaba la decision para iniciar
la sedacion. Se aplico el test exacto de Fisher para las variables dicotomicas, y la t de Student
para comparar las medias en grupos independientes.

Resultados: Se incluyeron 299 pacientes (edad media 75,8 anos, DS 11,2). Se registraron 234

pacientes con enfermedad oncoldgica (78 %), y 63 pacientes (21 %) con enfermedad no oncolo-
gica. Dos pacientes presentaban criterios de ambas.
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Precisaron sedacion en la agonia 92 pacientes (31 %): 84 oncoldgicos y 8 no oncoldgicos. Hubo
diferencias estadisticamente significativas (p < 0,001) entre la necesidad de sedacion en los
pacientes oncologicos y no oncoldgicos.

Los principales motivos que justificaron una sedacion fueron: delirium (34 pacientes, 37 %), sufri-
miento espiritual (15 pacientes, 16 %) y multifactorial (14 pacientes, 15 %). Los principales far-
macos empleados en la sedacion fueron midazolam (93 %) y de forma combinada midazolam con
un neuroléptico (67 %). La dosis en el momento del fallecimiento fueron 40,6 mg de midazolam
y 90,5 mg levomepromazina. El tiempo entre el inicio de la sedacion y el fallecimiento fue de
2,4 dias (DS 1,7). EL 95 % de los pacientes sedados recibian opioides en el momento del fallecimien-
to, principalmente cloruro morfico parenteral, con una dosis media de 41,7 mg. La edad media
de los pacientes que precisaron sedacion por sufrimiento emocional o existencial fue 67,07 afos
(DS 10,20). El 87 % de estos pacientes recibieron valoracion por psicologia o psiquiatria, lo que
facilité que la mayoria de ellos (80 %) dieran su consentimiento para el inicio de la sedacion.

Conclusiones: Casi un tercio de los pacientes que fallecieron en la UCP precisaron sedacion. Los
pacientes oncoldgicos precisaron sedacion con mayor frecuencia que los pacientes no oncoldgi-
cos, siendo esta diferencia estadisticamente significativa. El delirium y el sufrimiento emocional
fueron las causas mas frecuentes que justificaron una sedacion en la agonia. Es frecuente el
uso combinado de benzodiacepinas y neurolépticos en una sedacion en la agonia. Las dosis
medias de midazolam y levomepromazina en el momento del fallecimiento en pacientes sedados
fueron similares a las registradas en otros estudios. El tiempo entre el inicio de la sedacion y
el fallecimiento fue de pocos dias. El opioide mas utilizado en el momento del fallecimiento
de los pacientes sedados fue cloruro morfico parenteral, aunque no todos los pacientes los
precisaron. La sedacion por sufrimiento emocional o existencial refractario es habitual en las
UCP, aunque genera controversia entre los diferentes profesionales. Se recomienda hacer un
abordaje multidisciplinar en cuidados paliativos para mejorar la atencion a los pacientes con
sufrimiento psicoexistencial.

Abstract

Background and objectives: Nowadays palliative care treatments are well recognized, and many
patients are referred with intractable symptoms. Patients in agony with refractory symptoms
require sedation. The use of sedation for purely emotional or existential suffering is controversial.
The objectives of this study are: a) to report the frequency of sedation in agony in a Palliative
Care Unit (PCU), the relationship with the underlying disease, and the symptoms motivating
sedation; b) to review the medications and dosage used to implement sedation, and to quantify
the time from sedation to death; c) to describe the use and dosage of opioids at the end of life;
d) to analyze the cases of patients undergoing sedation due to emotional or existential suffering.

Material and methods: A retrospective study of deceased patients at the PCU at Fundacion
Jiménez Diaz Hospital between December 1, 2015 and September 30, 2016 was performed.
Registered variables included age, type of underlying disease, need of sedation during agony,
main symptoms motivating sedation, medication used for sedation, dosage at the time of death,
time between beginning of sedation and death, use of opioids and dosage of opioids at the time
of death. The medical records of patients sedated due to emotional or existential suffering were
reviewed, and the psychiatric and psychological assessment, as well as the decision-making pro-
cess for sedation, were described. We used data query in Access XP, and the statistical analysis
software package SPSS v15.0 in order to analyze results. Fisher s exact test and Student’s t-test
were used to prove statistical significance.

Results: In all, 299 patients were included (average age, 75.8 years; SD, 11.2). There were 234
oncological patients (78 %), and 63 patients (21 %) were non-oncological. Two patients simulta-
neously belonged to both groups.

Ninety-two patients required sedation during agony (31 %): 84 oncological and 8 non-oncological
patients. There was a statistically significant (p < 0.001) difference between use of sedation in
oncologic and non-oncologic patients. The main symptoms motivating sedation were delirium
(34 patients, 37 %), emotional or existential suffering (15 patients, 16 %), and multifactorial
(14 patients, 15 %). The principal medications used for sedation were midazolam (93 %) and the
combined use of a benzodiazepine and a neuroleptic drug (67 %). The average dose at the time
of death was 40.6 mg/day for midazolam and 90.5 mg/day for levomepromazine. The average
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time between sedation onset and death was 2.4 days (SD, 1.7). Opioids were prescribed to 95 %
of sedated patients, mainly morphine via a syringe driver, with a median dose of 41.7 mg/day.

The average age of patients with emotional or existential suffering was 67.1 years (SD, 10.2). A
psychiatric or psychological assessment had been performed in 87 % of these patients, and 80 %
of sedations were performed with the patient’s explicit consent.

Conclusions: One third of patients in the PCU required palliative sedation in agony. Onco-
logical patients had a statistically significant higher demand for sedation. Delirium
and emotional suffering were the main reasons used to justify sedation during agony.
The combined use of a benzodiazepine and neuroleptic is common when sedating in agony. The
average doses of midazolam and levomepromazine at the time of death were similar to those
found in many other studies. The average time between sedation onset and death was around
48 hours. Morphine via a syringe driver was the main opioid prescribed at the time of death for
sedated patients. Not all patients required opioids at the time of death. The use of sedation for
emotional or existential suffering is frequent in the PCU, but is controversial for many authors.
A broader multidisciplinary approach should be enabled in all palliative care settings to improve
quality of care for patients with profound psychoexistential suffering.

Garcia Romo E, Valle Borrego B, Galindo Vdzquez V, Sdnchez Chica P, Martin Molpeceres E, Pfang B, et al. Sedacion paliativa en una unidad
de cuidados paliativos de un hospital de tercer nivel: ;es habitual el sufrimiento emocional o existencial?. Med Paliat. 2019;26(4):290-299.

Introduccién

El avance de la medicina paliativa, la mayor difusion y el
mejor acceso a unos cuidados paliativos de calidad, genera
un mayor volumen de pacientes atendidos y, en consecuen-
cia, surge una mayor complejidad en los sintomas y patolo-
gias a tratar. Hoy en dia existe suficiente evidencia acerca
del beneficio de una sedacion paliativa sobre la calidad de
vida, la supervivencia y los sintomas refractarios en pacien-
tes en situacion final de vida'.

La mejor formacion especifica de los profesionales que
atienden a los pacientes con estas necesidades ha facilitado
el reconocimiento de la sintomatologia refractaria con ma-
yor antelacion, siendo los sintomas fisicos los que con mayor
frecuencia justifican una sedacion paliativa en la agonia?”’.

El sufrimiento emocional o existencial refractario como
motivo de sedacidn pone de manifiesto la controversia en
este tema, ya que el caracter subjetivo e intangible del sin-
toma dificulta la falta de consenso entre los expertos en
cuanto a la terminologia mas apropiada, su identificacion y,
por tanto, también la toma de decisiones®°. La imposibilidad
para definir la refractariedad del sufrimiento emocional, el
pronostico incierto (no necesariamente en situacion final de
vida), o la presencia de sintomatologia neuroldgica como el
delirium (que puede enmascarar o exacerbar la sintomato-
logia psicologica), son algunos de los factores que generan
dudas médicas, morales y éticas en el abordaje de estos
pacientes a la hora de realizar una sedacion paliativa''2.

Este articulo pretende analizar las sedaciones en una Uni-
dad de Cuidados Paliativos (UCP) en un hospital de tercer
nivel, y mostrar varios casos clinicos cuya indicacion para la
sedacion fue el sufrimiento emocional o existencial refrac-
tario.

Objetivos

Objetivo principal: conocer la frecuencia de sedacion en
la agonia en una UCP de un hospital de tercer nivel, la rela-
cion con el tipo de enfermedad del paciente y el motivo que
la justificaba.

Objetivos secundarios: revisar los farmacos y las dosis em-
pleadas para la sedacion. Analizar el tiempo hasta el falleci-
miento. Valorar la necesidad de opioides de estos pacientes
en el momento del fallecimiento. Evaluar los casos de seda-
cién por sufrimiento emocional o existencial refractario.

Material y métodos

Estudio retrospectivo realizado en la UCP del Hospital Fun-
dacién Jiménez Diaz (Madrid). Se revisaron las historias cli-
nicas de los pacientes fallecidos atendidos en la UCP entre
el 1 de diciembre de 2015 y 30 de septiembre de 2016. Se
incluyeron todos los pacientes fallecidos en la UCP que pre-
cisaron sedacion en la agonia. Las variables recogidas se
muestran en la Tabla I.

El tipo de enfermedad se registraba como “oncolégico” o
“no oncoldgico” si cumplia criterios de enfermedad oncolo6-
gica o no oncologica avanzada e irreversible, y “mixta” si
cumplia criterios de ambas.

Se registraron las indicaciones para la sedacion segln el
sintoma predominante que presentaba el paciente. Se con-
sideré “multifactorial” cuando el paciente presentaba sin-
tomatologia fisica multiple (mas de un sintoma) refractaria
a tratamientos sintomaticos. Se considerd “sufrimiento emo-
cional, existencial o espiritual” a aquellas situaciones con
sintomatologia fisica bien controlada, a pesar de lo cual los
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Tabla I. Descripcién de las variables empleadas en el estudio

- Edad

- Fallecimiento: si/no

- Necesidad de sedacion: si/no

- Tipo de enfermedad: oncoldgica/no oncoldgica/mixta
- Tipo de enfermedad oncoldgica

- Tipo de enfermedad no oncologica

- Necesidad de sedacion: si/no

- Indicacion para la sedacion: delirium, disnea, multifactorial, sufrimiento emocional y/o existencial, dolor, hemorragia...

- Farmaco empleado para la sedacion
- Uso de opioides en el momento del fallecimiento: si/no
- Tipo de opioide en el momento del fallecimiento

- Dosis de los farmacos empleados para la sedacion en el momento del fallecimiento

- Dosis de opioide en el momento del fallecimiento
- Tiempo entre el inicio de la sedacion y el fallecimiento

- En pacientes con sufrimiento emocional o existencial se registraron ademas las siguientes caracteristicas clinicas: tipo de

tumor o enfermedad de 6rgano avanzada, valoracion por psicologia o psiquiatria (si/no); quién toma la decision para

iniciar la sedacion (paciente, familia y/o equipo terapéutico)

pacientes presentaban gran sufrimiento, deseo de morir,
solicitud de iniciar sedacion, mala adaptacion a su situacion
vital y nula respuesta a sedaciones intermitentes y/o inter-
venciones por psicologia o psiquiatria. Estos ultimos casos
fueron abordados de manera multidisciplinar por los dife-
rentes profesionales de la UCP.

Para la realizacion de una sedacion paliativa en la agonia
por sintomas refractarios, se realizo un protocolo dentro de
la propia UCP, basandose en las guias clinicas existentes.

Los datos se reflejan con su media y desviacion estandar,
0 en casos de valores muy dispersos con mediana y percen-
tiles. Se aplico el test exacto de Fisher para las variables
dicotomicas, y la t de Student para comparar las medias en
grupos independientes.

Resultados

En el periodo referido, se atendieron en hospitalizacién
700 pacientes. Se incluyeron en el estudio los 299 pacientes
que fallecieron. La edad media fue 75,8 anos (DS 11,2).

Se registraron 234 pacientes con enfermedad oncoldgica
(78 %), siendo las mas prevalentes el cancer de pulmon
(26 %) y colon (14 %), y 63 pacientes (21 %) con enfermedad
no oncologica, principalmente con pluripatologia (40 %) y
enfermedad neurodegenerativa (25 %) (Tablas Il y 1ll). Dos
pacientes presentaban criterios de ambas (uno con cancer
de mama y cardiopatia avanzada, y otro con cancer de pul-
mon y enfermedad respiratoria avanzada).

Precisaron sedacion en la agonia 92 pacientes (31 %): 84
oncoldgicos y 8 no oncoldgicos. Hubo diferencias estadistica-
mente significativas (p < 0,001) entre la necesidad de seda-
cion en los pacientes oncoldgicos y no oncologicos (Tabla IV).

Los principales motivos o indicaciones que justificaron una
sedacion fueron: Delirium (34 pacientes, 37 %), sufrimiento
emocional o existencial (15 pacientes, 16 %) y multifactorial
(14 pacientes, 15 %) (Tabla V).

Los farmacos empleados en la sedacion se reflejan en la
Tabla VI.

La dosis media de los farmacos mas utilizados en el mo-
mento del fallecimiento fue:

Tabla Il. Tipo de enfermedad oncolégica

Oncoldgicos

TOTAL (n = 234)

Pulmon 60
Colon 34
Pancreas 23
Gastrico 15
Mama 14
Hematoldgico 11
Vejiga 10
Hepatico 7
Endometrio 7
SNC 7
Prostata 6
TOD 6
Ovario 5
Otros ginecologicos 5
Otros 24

(SNC: sistema nervioso central; TOD: tumor origen desconocido).

Tabla Ill. Tipo de enfermedad no oncolégica

No oncolégicos

TOTAL (n = 63)

Otros

25

Neurodegenerativa

Respiratorio

Cardiopatia

Hepatopatia

ACVA

IRC

= | N|Ww| U | =

(ACVA: accidente cerebrovascular agudo. IRC: insuficiencia

renal cronica).
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Tabla IV. Relacion de pacientes oncoldgicos, no
oncolégicos y mixtos que precisaron o no sedacion

Oncolégicos No Mixto Total
oncologicos
Sedacion si 84 8 - 92
Sedacion no 150 55 2 207
Total 234 63 2 299

Tabla V. Indicacion de la sedacion

Pacientes
(total n = 92)

34 pacientes (37 %)
15 pacientes (16 %)
14 pacientes (15 %)

Motivo de la sedacion

Delirium
Sufrimiento emocional o existencial
Multifactorial

Disnea 13 pacientes (14 %)
No registrado 6 pacientes (7 %)
Dolor 4 pacientes (4 %)
Hemorragia 3 pacientes (3 %)

Crisis comiciales: 2 pacientes
Ansiedad: 1 paciente

2 pacientes (2 %)
1 paciente (1 %)

- Midazolam: 40,6 mg/dia (DS + 22,8).

- Levomepromazina: 90,5 mg/dia (DS + 33,6).

- Haloperidol: 12,3 mg/dia (DS * 4,5).

- Cloruro moérfico parenteral: 41,7 mg/dia (DS * 25,1).

EL 95 % de los pacientes sedados precisaban opioides en el
momento del fallecimiento, fundamentalmente cloruro mor-
fico parenteral (Tabla VII). Teniendo en cuenta solo los pa-
cientes que recibian cloruro morfico parenteral en el
momento del fallecimiento (n = 79), la mediana de dosis en
los pacientes no oncoldgicos fue 20 mg/dia (P,s.,5: 15-40;
n = 7) y en oncoldgicos de 30 mg/dia (P,s.55: 20,0-52,5;
n = 72), sin ser diferencias estadisticamente significativas.

El tiempo entre el inicio de la sedacion y el fallecimiento
fue 2,4 dias (DS 1,7).

Las caracteristicas y notas de las historias clinicas de los
pacientes que precisaron sedacion por sufrimiento emocio-

Tabla VI. Farmacos empleados en la sedacion
86 pacientes (93 %)

1 paciente (1 %)

46 pacientes (50 %)

21 pacientes (23 %)

62 pacientes (67 %). 41 con
levomepromazina y 21 con
haloperidol

Midazolam

Clonazepam

Levomepromazina

Haloperidol

Uso combinado
(benzodiacepina +
neuroléptico)

Propofol 4 pacientes (4 %)

Tabla VII. Opioides en el momento del fallecimiento
en los pacientes que precisaron sedacién

Tipo de opioide Pacientes (n = 92)

Cloruro morfico parenteral 79 (86 %)
Oxicodona 5(5%)
Fentanilo transdérmico 1(1%)
Metadona 1(1%)
Tramadol 1(1%)
No opioides 5 (5 %)

nal o existencial refractarios se registran en las Tablas VIl y
IX. La edad media de estos pacientes fue 67,07 anos (DS
10,20), sin ser estadisticamente significativa la diferencia
respecto al total.

Discusién

El porcentaje de pacientes que precisaron sedacion palia-
tiva en la agonia es similar al que recogen otras series de
pacientes en UCP, pudiendo oscilar entre 20-40 %".

El tipo de enfermedad que justifica la sedacion varia de-
pendiendo de si el estudio se realiza en una UCP o en otro
servicio. En las UCP las sedaciones son predominantemente
a expensas de pacientes oncologicos (90 % de 90 pacientes
sedados en el estudio de Boceta; 76 % de 370 pacientes se-
dados en el estudio de Swart), similar a los pacientes
de nuestra serie, en los que la diferencia fue estadistica-
mente significativa’>'*. En otras unidades tienden a equipa-
rarse mas o incluso invertirse los porcentajes entre
pacientes oncolodgicos y no oncologicos. En el estudio de
Marin, no realizado en una UCP, solo un 23 % de los 36 pa-
cientes sedados fueron oncoldgicos, empleando cloruro mor-
fico como principal farmaco sedante (dosis media 156 mg) y
dosis bajas de midazolam (19,6 mg)'.

Las indicaciones para iniciar una sedacion en los pacientes
de nuestra serie son similares a las descritas en la literatu-
ra’+131 En general, como se ve en la revision de Beller
(14 estudios, total de 1137 pacientes), las causas principales
que motivan el inicio de una sedacion son el delirium, la
disnea y el sufrimiento emocional o existencial'. Llama la
atencion el elevado porcentaje de sufrimiento emocional o
existencial que justificaba una sedacion en la agonia en los
pacientes de nuestra serie, asociado a pacientes mas jove-
nes, probablemente por la mayor dificultad en asumir su
situacion final. Esta causa descrita hace pocos anos, se iden-
tifica cada vez con mayor facilidad en las UCP, siendo uno
de los principales motivos para iniciar una sedacion por su-
frimiento refractario®.

Hubo casos en los que no se anoto6 con exactitud el motivo
que justificaba la sedacion. Esto nos ha servido en la UCP
para revisar y mejorar el registro de este aspecto en las
historias clinicas de nuestros pacientes.

Los farmacos empleados son similares a los registrados en
otras series. En la revision de la Cochrane de 2015 existe un
claro predominio del midazolam (en algunas series hasta el



Sedacion paliativa en una unidad de cuidados paliativos de un hospital de tercer nivel:
es habitual el sufrimiento emocional o existencial?

295

Tabla VIII. Caracteristicas de los pacientes que precisaron sedacién por sufrimiento emocional o existencial refractario

Valoracion Psicologia/

Decision sedacion

Psiquiatria (paciente/familia/equipo)
1.  Mujer 57 anos. Cancer anal Si No/Si/Si
2. Vardn 89 anos. Cancer colorrectal No Si/Si/Si
3. Mujer 58 anos. Cancer colorrectal Si Si/Si/Si
4. Varon 72 anos. Cancer colorrectal Si Si/Si/Si
5. Mujer 55 afos. Cancer colorrectal Si Si/Si/Si
6. Mujer 67 aios. Cancer endometrio Si Si/Si/Si
7. Mujer 84 anos. Cancer endometrio Si Si/Si/Si
8. Mujer 55 afnos. Mesotelioma Si Si/Si/Si
9. Varén 70 aios. Tumor de nervio periférico Si Si/Si/Si
10. Mujer 56 anos. Cancer pancreas Si Si/Si/Si
11. Varodn 68 ainos. Cancer pancreas No No/Si/Si
12. Varodn 62 aios. Cancer pancreas Si Si/Si/Si
13. Mujer 50 anos. Cancer pancreas Si No/Si/Si
14. Mujer 81 anos. Cancer pulmon Si Si/Si/Si
15. Mujer 82 anos. Enfermedad respiratoria cronica avanzada Si Si/Si/Si

Tabla IX. Comentarios en las historias clinicas de los pacientes que precisaron sedacion por sufrimiento emocional o
existencial refractario.

1.

Labilidad emocional por el prondstico infausto. Agitacion, extrema ansiedad y desorientacion. Repite continuamente
que “no quiere morirse, que quiere ir a casa con su madre”. El dolor no es el sintoma refractario, sino el sufrimiento
emocional en relacion con la mala evolucion y la informacion que se ha ido dando. La paciente pregunta
constantemente “si esto va mal”. El midazolam y neurolépticos previos no alivian la sintomatologia fisica

Deseo del paciente de morir tras complicaciones médicas. Solicita sedacion. No presenta sintomas fisicos
Intranquilidad y mal descanso nocturno: la paciente comenta “le he estado dando vueltas a la cabeza”. Gran
sufrimiento emocional, confirmado por el marido

Inicialmente con sintomatologia fisica controlada con rescates. Sufrimiento emocional progresivo: el paciente estuvo
llorando en varios momentos, despidiéndose, haciéndose preguntas, siendo consciente de la situacion. Posteriormente
sin respuesta a sintomatologia fisica con opioides, midazolam o neurolépticos. Afirma “no sé por qué sigo aqui, no
puedo comer ni beber, esto no es vida”.

Paciente que habla de tramites funerarios y herencias con la familia. Mala situacion global. Nauseas, intranquilidad. No
respuesta a midazolam o neurolépticos

“A ver si Dios se acuerda pronto de mi”. “Que me dejen ir ya”. Habla de la trascendencia de la vida, de cerrar
asuntos, biografia de vida. “El proceso de morir se esta haciendo largo”. Cree en un Dios universal. Buen control de
sintomas fisicos. Hace despedida de la familia

Paciente verbaliza “estar muy cansada” en referencia a sufrimiento emocional por encontrarse en situacion final. Se
empieza sedacion a dosis bajas, pero ante disconfort progresivo se fue aumentando la dosis de sedacion

Gran astenia. “Con ganas de dormir y no despertar mas, no puedo mas, tenéis que entenderlo”

Buen control del dolor. Uso de tranxilium sin mejoria de la sintomatologia, con persistencia de ideas de muerte
(“quiero que esto acabe ya”)

. Gran sufrimiento emocional. “He cumplido ya mi parte de los tratamientos experimentales, estoy agotada, deseando

morir, tengan piedad para dejarme ir”. La paciente ha cerrado sus asuntos y se ha despedido de la familia

El paciente esta intranquilo, aunque sin agitacion ni inquietud psicomotriz. El hijo confirma la existencia de
sufrimiento espiritual. “Esto se esta haciendo largo, va muy despacio, estoy sufriendo mucho”. Pregunta “si se estan
tomando medidas para alargar el proceso”

“Para estar asi prefiero acortar el sufrimiento”. Sintomas refractarios a multiples rescates. Inquietud interna,
visiblemente agitado. Refiere “que no puede mas”. Se despide de la familia

. Gran sufrimiento fisico y emocional. La familia verbaliza que “la prioridad es que no esté nerviosa ni agitada, no

podemos verla sufrir asi”. Angustia ante la muerte cercana. Durante el proceso se despide de la familia

. Al entrar en la habitacion, la paciente le pide a las hijas que salgan fuera y me pide que la duerma, que “ya no

aguanta mas”. Le explico qué significa la sedacion, lo comprende y comenta que “para lo poco que le queda no desea
seguir sufriendo tanto”. Sintomas que no mejoran con multiples rescates (probablemente sintomas mas psicoldgicos)

. Manifiesta que “no quiere sufrir el tiempo que le queda por delante”. No le preocupa la muerte “tengo 81 anos”. Hace

repaso de vida (“ha sido una buena vida”). Buen control de sintomatologia fisica. Se despide de la familia
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98 % de los pacientes sedados), seguido en frecuencia por
un neuroléptico (este Ultimo variable por la diferente dis-
ponibilidad de estos farmacos en los paises donde se regis-
traron las series)'. Varios estudios reflejan el uso combinado
de benzodiacepinas mas antipsicotico, tal y como sucede en
los pacientes de nuestra serie (67 % de los pacientes)'®?',
Este uso combinado viene avalado por numerosas recomen-
daciones clinicas'*”. Solo una serie de esta revision recoge
el uso del propofol como farmaco empleado en la sedacion
(15 % de 63 pacientes sedados)" . La escasa utilizacion del
propofol incluso en las UCP, como sucede en nuestra serie
(solo 4 pacientes y sin asociar con otro farmaco sedante),
pone de manifiesto la inseguridad y dificultades en su ma-
nejo fuera de la anestesia o los cuidados intensivos.

El tiempo entre el inicio de la sedacién y el fallecimiento
en los pacientes de nuestro estudio es similar al descrito en
multiples estudios’. Existe, no obstante, una gran variabili-
dad en las diferentes series, desde medianas de solo 18 ho-
ras (Caraceni, 83 pacientes), a medianas de 5 dias (Chiu, 70
pacientes) o 5,5 dias (Boceta, 90 pacientes)'>'822,

El uso de opioides es variable dependiendo de muchos
factores: pais (diferente disponibilidad...), formacion en do-
lor, ubicacion del paciente (hospital, domicilio...), segui-
miento por paliativos u otros equipos??... Multiples estudios
avalan el uso de opioides para alivio sintomatico en una si-
tuacion final de vida, ya que no se ha demostrado que acor-
ten la supervivencia en este contexto??5. Ademas, es
frecuente el aumento de dosis de opioides en las Ultimas
horas de vida debido al descontrol de sintomas que aparece
en ocasiones cuando se aproxima el final?.

En general, aunque hay series con rangos muy amplios, las
series mas habituales reflejan porcentajes de entre un 75y
un 90 % de uso de opioides en el momento del fallecimiento,
similares a los resultados de nuestra serie: 89 % en la serie
de Thorns (238 pacientes), 78 y un 66 % en la serie de Gol-
dberg, dependiendo de si eran pacientes en hospital o en
domicilio, 74 % en la serie de Brown en un entorno hospice
(40 pacientes), 82 % en la serie de Morita (209 pacientes),
86 % en la serie de Kramer (170 pacientes) 0 90 % en la serie
de Hinkka en pacientes hospitalizados (36 pacientes)??°,
Llama la atencion un estudio de Mercadante (3600 pacien-
tes), en el que se aprecio solo un 25 % de uso de opioides
potentes en las Ultimas horas de vida, probablemente por
tratarse de pacientes en domicilio que ingresaban en hospi-
talizacion cuando aparecian complicaciones®.

El tipo de opioide, como se ha comentado, depende de
muchos factores. Diferentes estudios hablan de predominio
de morfina (oral o parenteral), aunque segln las series es
muy variable: 93 % de pacientes recibieron diamorfina en la
serie de Brown, 77 % morfina en la serie de Morita, 37 %
morfina y 32 % tramadol en la serie de Kramer?*>?°, En ge-
neral, es escaso el empleo de metadona o buprenorfina en
una situacion de agonia?. Los datos son por tanto equipara-
bles a los pacientes de nuestro estudio.

Las dosis son igualmente muy variables (expresadas en
equivalencia con morfina oral): 80 mg/dia en la serie de
Morita, 27,5 mg en la serie de Kramer, 60 mg/dia en pacien-
tes oncoldgicos y 9,75 mg en pacientes no oncoldgicos en la
serie de Brown?2>2°, Los pacientes oncologicos de nuestra
serie también recibian mayor dosis de opioide potente en el
momento del fallecimiento respecto a los no oncoldgicos,

pero sin ser datos significativos. Los pacientes de la serie de
Thorns recibian una mediana de 26,4 mg de morfina paren-
teral en el momento del fallecimiento, algo menor que los
pacientes de nuestra serie?.

Como vemos, existe una gran variabilidad para el uso del
tratamiento opioide, ya que influyen numerosos factores. El
abordaje multidisciplinar a menudo disminuye la necesidad de
opioides, tal y como se promueve desde los cuidados paliativos.

Pacientes que precisaron sedacion por sufri-
miento emocional o existencial

Aunque en la literatura hay acuerdo a la hora de reconocer
un sufrimiento no fisico derivado de una enfermedad avan-
zada, existe discrepancia en cuanto a la terminologia a em-
plear (sufrimiento psicologico, sufrimiento emocional,
sufrimiento espiritual, sufrimiento existencial, distrés exis-
tencial, angustia vital, angustia existencial, angustia men-
tal...), lo que puede dificultar la toma de decisiones®. De
hecho, en ocasiones se ha puesto en duda la sedacion
por este motivo y se recomendaba hacer otro tipo de inter-
venciones terapéuticas. Afortunadamente, existen muchos
otros articulos y guias clinicas que rebaten el planteamien-
to anterior e incluyen el sufrimiento existencial refractario
al final de la vida como una causa de sedacion paliativa®'.
En la Gltima revision de UpToDate, se define el “uso de se-
dacion para el manejo de distrés psicologico o existencial”3.

Una de las principales manifestaciones de ese sufrimiento
emocional o existencial es la pérdida de sentido o significado
de vida, pero existen otras manifestaciones descritas que
pueden ayudar a su reconocimiento: pérdida de propdsito de
vida, miedo a la muerte, desesperanza, desesperacion, an-
gustia, pérdida de la dignidad, impotencia e indefension,
sentirse una carga para otrosé... En la serie de Morita de 2004,
los pacientes que precisaron sedacion por sufrimiento psico-
existencial presentaban ausencia de sentido de vida o inuti-
lidad (61 %), incapacidad para realizar autocuidados y
dependencia (48 %), miedo o panico ante la muerte (33 %),
deseo de controlar el momento de la muerte por uno mismo
(24 %) y falta de apoyo social o aislamiento (22 %)'2. Muchos
de estos factores aparecen en los pacientes de nuestra serie.
Somos conscientes que la verbalizacion de alguna de estas
frases por parte de un paciente no supone per se un diagnos-
tico de sufrimiento emocional o existencial que justifique el
inicio de una sedacion, pero en un contexto razonable de
enfermedad muy avanzada vy situacion final de vida, hace
necesario un reconocimiento precoz que permita iniciar y
explorar aspectos emocionales, psicologicos o espirituales
para ayudarnos a los profesionales en la atencion global a
estos pacientes. Logicamente, la consistencia en el tiempo
de este tipo de planteamientos por parte de los pacientes,
en una situacion final de vida (mediante una estimacion pro-
nostica muy aproximada), da mayor firmeza y argumentos
para hacer un abordaje no tanto médico sino psicoespiritual.

La frecuencia de sedacion por sufrimiento psicologico o
existencial es muy variable segln las series. Segun lo que hay
recogido en la literatura puede oscilar entre el 0,4 % de los
pacientes fallecidos segun la serie de Morita, el 5,3 % de los
pacientes que precisaron sedacion en la serie de Sales, el 25 %
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en la serie de Seale, el 29 % en la serie de Swart, y llegando
a alcanzar porcentajes del 38 % en la serie de Maltoni?®33-3,
Esto muestra probablemente la disparidad de criterios o la
falta de uniformidad para definir el concepto de sufrimiento
existencial, psicoldgico, emocional o espiritual. Los pacientes
de nuestra serie que precisaron sedacion por sufrimiento emo-
cional o existencial fueron el 5 % del total de pacientes falle-
cidos (el 16 % de los pacientes que precisaron sedacion), algo
logicamente parecido a lo registrado en la literatura ya que
el intervalo descrito es muy amplio. Quizas la ubicacion en el
ambito de una UCP (con equipo multidisciplinar) favorezca la
sensibilizacion con este temay, por tanto, un reconocimiento
y diagnostico mas adecuados.

En general, los pacientes de nuestra serie que precisaron
sedacion por sufrimiento emocional tuvieron conversaciones
acerca del final de la vida con sus familiares (de los que se
despiden), hacen repaso biografico de vida y son los propios
pacientes los que acceden o solicitan iniciar la sedacion. Una
vez que hablan de todos los asuntos comentados previamen-
te, empiezan a plantear el deseo de morir, generalmente
con sintomatologia fisica bien controlada. Otros autores
hablan también de la necesidad de estos pacientes en con-
trolar el momento de su muerte, decidiendo el momento
mas idoneo para ellos en comenzar la sedacion.

Diferentes autores plantean estrategias comunes para
identificar correctamente un sufrimiento emocional o espi-
ritual, como son la valoracién por profesionales de la salud
mental (psicologo o psiquiatra) integrados dentro de los
equipos multidisciplinares, descartar sintomatologia neuro-
logica como el delirium (que pueda interferir en el recono-
cimiento de sintomas fisicos) mediante el tratamiento
adecuado, o probar tratamientos con sedaciones intermiten-
tes antes de considerar la situacion como refractaria®''. En
algunas series se describe la valoracion de estos pacientes
por psicologos o psiquiatras en hasta el 94 % de los casos, e
incluso atencion religiosa en un 59 %'2. Casi todos los pacien-
tes de nuestra serie recibieron atencion psicoldgica o psi-
quiatrica (un 87 % de ellos), lo que apoya la coherencia de
las decisiones adoptadas posteriormente.

La terapia de la dignidad planteada por Chochinov es una
buena herramienta terapéutica cuando se inicia de forma
precoz y no justo en el momento que precede a la muer-
te®.%7, En ocasiones, no se dispone del suficiente tiempo
para realizar valoraciones mas profundas debido a un rapido
deterioro del estado general y una situacion de final muy
cercano, lo que obliga a ser rapidos con el inicio de una
sedacion que el paciente demanda. El corto recorrido desde
la sedacion hasta el fallecimiento en muchos de los pacien-
tes de nuestra serie confirma la situacion de enfermedad tan
avanzada y final muy cercano. El diagnodstico de sufrimiento
emocional o espiritual, por tanto, no es infrecuente que se
realice sin haber realizado una detallada y prolongada ex-
ploracion a lo largo de varios dias. El conocimiento previo
del paciente y su familia (en ingresos o consultas previas),
de sus deseos y voluntades durante todo el proceso de la
enfermedad, puede dar mayor agilidad a la hora de tomar
decisiones que en otras ocasiones podrian resultar precipi-
tadas, como el inicio de una sedacion inmediata ante una
peticion de un paciente en el primer dia de ingreso.

Tal y como comenta Cassell, no sufren los cuerpos sino las
personas. Cuando una fuente de distrés, por ejemplo dolor,

produce sufrimiento, es el propio sufrimiento el que se con-
vierte en el distrés principal, no el dolor. Por eso no recomien-
da hacer una distincién entre el sufrimiento que tiene una
base fisica, como el dolor, del sufrimiento producido por la
amenaza de la integridad de una persona desde la naturaleza
de la existencia individual. En el sufrimiento en pacientes en
situacion final de vida, debe considerarse una sedacion palia-
tiva de acuerdo con las necesidades y deseos del paciente e
independientemente del origen del sufrimiento, siempre y
cuando se hayan realizado las deliberaciones adecuadas des-
de el punto de vista médico, psicologico, espiritual™...

Segun el principio de autonomia, deberia ser el propio pa-
ciente el que tome la decision de iniciar una sedacion (siem-
prey cuando se cumplan las condiciones que sean necesarias).
Curiosamente, en nuestro estudio un 20 % de los pacientes
no dieron su consentimiento para iniciar la sedacion, sino que
fueron la familia y el equipo terapéutico quienes decidieron
iniciarla. El sufrimiento emocional o existencial, con angus-
tia ante la muerte, puede llevar a rechazar esta medida, o
a un gran descontrol sintomatico que no permita una lucidez
o capacitacion mental con la que poder adoptar una decision
coherente de alivio del sufrimiento. En todos los casos, las
familias entienden la necesidad de iniciar una sedacion por
un sufrimiento refractario. Ya hay evidencia en otros estu-
dios de que no siempre los pacientes son los que dan el con-
sentimiento: en una serie de Morita, solo el 50 % de los
pacientes lo dan, frente al 90 % de los familiares®.

A lo largo del proceso asistencial de un paciente con final
cercano, la presencia de sintomatologia multiple (no relacio-
nada directamente con la patologia de base) refractaria a res-
cates de todo tipo (opioides, hipnoticos, neurolépticos...) debe
poner en sospecha no tanto un sufrimiento fisico sino psicold-
gico-emocional. A veces, el paciente no esta muy abordable
(por mala situacion general, desconocimiento del nuevo equi-
po terapéutico...) y son los familiares los que mas argumentos
nos transmiten acerca del sufrimiento emocional del enfermo.
Intervenir sobre un paciente muy fragil con prondstico de pocos
dias y no conocido previamente, mediante la introduccion de
preguntas muy trascendentales o espirituales, en ocasiones
puede resultar perjudicial, por lo que hay que medir mucho
cual es el abordaje mas idoneo en cada caso.

Por todo lo anteriormente comentado, vemos la dificultad
en clasificar a un paciente con “sufrimiento existencial o es-
piritual”, y deberian ser una suma de factores la que facilite
tal diagnostico. La formacion y sensibilizacion de los diferen-
tes profesionales que trabajan en una UCP puede facilitar el
reconocimiento y abordaje precoz de estos pacientes.

La European Association for Palliative Care (EAPC) propo-
ne el uso de una sedacion paliativa en pacientes con sufri-
miento psicologico y/o existencial refractario teniendo en
cuenta las siguientes consideraciones?:

- El paciente esta en situacion final de vida.

- La refractariedad se considera después de una valora-
cion por profesionales con habilidades y conocimientos
en psicologia o psquiatria, realizada a lo largo de un
periodo de tiempo que permita establecer una relacion
con el paciente y su familia a lo largo de los dias, y con
pruebas terapéuticas orientadas a tratar un cuadro de
ansiedad, una depresion o un distrés existencial.

- Debido a la complejidad y naturaleza a menudo multi-
factorial de estas situaciones, la evaluacion debe ser
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realizada por equipos multidisciplinares, mediante se-
siones clinicas de consenso (psiquiatra o psicologos, ca-
pellan, bioeticistas, ademas de los profesionales
habituales que realizan las visitas diarias).

En los casos en los que se considera la sedacion como
adecuada y proporcionada, se deberia comenzar una
sedacion de respiro e ir titulando gradualmente, en oca-
siones con intervalos libres de sedacion acordados pre-
viamente con el paciente.

Solo después de varios ensayos terapéuticos de respiro
(sedaciones intermitentes), se podria plantear una se-
dacion continua.

Conclusiones

El porcentaje de pacientes que precisaron sedacion en
la UCP es similar a lo descrito en la literatura.

Los pacientes oncoldgicos precisaron sedacion con ma-
yor frecuencia que los pacientes no oncologicos, siendo
esta diferencia estadisticamente significativa.

El delirium y el sufrimiento emocional son las causas mas
frecuentes que justifican una sedacion en la agonia.

Es importante revisar y dejar constancia siempre en las
historias clinicas de cada paciente el motivo que justi-
fica una sedacion paliativa en la agonia, asi como las
consideraciones médicas y deliberativas que han llevado
a tal decision. Igualmente es necesario registrar en la
historia quién ha dado el consentimiento para iniciarla.
Es frecuente el uso combinado de benzodiacepinas y
neurolépticos en una sedacion en la agonia.

Las dosis medias de midazolam y levomepromazina en
el momento del fallecimiento en los pacientes sedados,
y el tiempo entre el inicio de la sedacion y el falleci-
miento fueron similares a lo descrito en la literatura.
Aunque es habitual el uso de opioides en una UCP, no
todos los pacientes los precisan en el momento del fa-
llecimiento.

El opioide mas habitual que reciben los pacientes en una
UCP en el momento del fallecimiento es el cloruro moér-
fico parenteral, algo similar a lo descrito en la literatu-
ra. Las dosis empleadas son igualmente equiparables a
las diferentes series existentes.

El sufrimiento emocional, existencial o espiritual, es un
sintoma de abordaje complicado, que precisa valoracion
multidisciplinar. No es infrecuente que el sufrimiento
por esta causa acabe siendo refractario y sea necesaria
una sedacion en la agonia.

Es importante reflejar en las historias clinicas los comen-
tarios o planteamientos de los pacientes con posible
sufrimiento emocional, ya que puede ayudar a tomar
decisiones en el futuro.
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