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El sufrimiento
insoportable al

final de la vida.

Julio Gémez Canedo,
Coordinador del equipo de cuidados paliativos domiciliarios.
Hospital San Juan de Dios. Santurce (Vizcaya).

El Dr. Julio Gémez iba a comenzar con eso tan tipico de “vivimos tiempos complejos”,
pero enseguida ha reaccionado y se ha dicho: ¢ Cuando no? Cada época ha tenido
sus propios momentos dificiles y también momentos de bonanza, pero el sufrimiento
siempre, en unos y en otros, ha sido un problema que nos pone a prueba. ¢Por qué
sufrir? ¢ Qué sentido tiene? Y para los creyentes supone también un reto para su fe.

Dice el profesor Diego Gracia que el fin de toda vida humana es alcanzar la felicidad,
la plenitud. Sin embargo, hay algo radicalmente cierto y es que en ese camino todos
sufrimos, vivimos la experiencia del sufrimiento. Sufrimos cuando experimentamos

un dolor o cualquier otro sintoma fisico, sufrimos cuando perdemos algo o a alguien
significativo para nosotros, sufrimos cuando nos sentimos aislados, en soledad o sin
apoyos, cuando la crisis econdémica nos golpea y también sufrimos cuando perdemos
el sentido de nuestra vida y nos preguntamos ¢,por qué?, ;para qué todo esto?

Palabras clave: Sedacion paliativa, Sufrimiento, Final de vida.
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1

Qué es el sufrimiento.

¢Quién puede decir que no ha sufrido nunca?
Pero ;Qué es el sufrimiento? Algunos dicciona-
rios se refieren a él como

v

“Sensacién penosa causada por
L.

una excitacién violenta de las

terminaciones cutdneas o viscerales

de fibras nerviosas especializadas”.

Como vemos es una definicién se queda en lo
fisiol6gico.

La TASP (International Association for the
Study of Pain) la define:

v

“Sensacién y emocién desagradables
asociadas a lesiones de los tejidos,
presentes o potenciales,

o presentadas en tales términos”.

Nuevamente la definicidn se queda en la expe-
riencia del dolor.
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Lo cierto es que cuando estamos junto a una
persona enferma. Mds ain junto a una persona
que padece una enfermedad en fase terminal.
Podemos haber aliviado su dolor, pero nos sigue
expresando su experiencia de sufrimiento.

La medicina ha avanzado mucho y en el cam-
po del dolor hoy disponemos de firmacos y
de técnicas muy potentes para aliviarlo, sin
embargo, ya el Dr. Eric Cassell, en un articulo
paradigmadtico, publicado en 1982 en la revista
The New England Journal of Medicine con
el titulo "El sufrimiento y los objetivos de la
medicina”, nos trasmite un mensaje capital:
"Los que sufren, no son los cuerpos; son las
personas”. Javier Barbero suele decir que es po-
sible crear una red de hospitales sin dolor, pero
que es absurdo concebir un solo hospital sin su-
frimiento.

En ese mismo articulo se apunta una definicidn:
v

“El estado especifico de distrés que

se produce cuando la integridad de

la persona se ve amenazada o rota,

y se mantiene hasta que la amenaza
desaparece o la integridad es restaurada.”

El profesor Ramén Bayés, una autoridad reco-
nocida en el campo de la psicologia y sobre todo
en el dmbito de la psicologia del final de la vida,
investido doctor Honoris Causa por la UNED
nos recordaba en su discurso de investidura al-
gunas otras definiciones del sufrimiento:

v

“Loeser y Melzack, por ejemplo, dos
autoridades en el campo del dolor,
escriben que "el sufrimiento es una
respuesta negativa inducida por el dolor
pero también por el miedo, la ansiedad,
el estrés, la pérdida de personas u objetos
queridos y otros estados psicolégicos";
Lain, senala, por su parte, que un

hombre enfermo es, esencialmente, un
hombre amenazado por la invalidez,

el malestar, la succién por el cuerpo,

el aislamiento y la proximidad de la
muerte; el Informe Hastings sobre

“Los fines de la medicina”, nos indica
que "la amenaza que representa para
alguien la posibilidad de padecer doloves,
enfermedades o lesiones puede ser tan
profunda que llegue a igualar los efectos
reales que éstas tendrian sobre el cuerpo”.

Una de las primeras cosas que aprendi al empezar
a trabajar en cuidados paliativos es que hay dos
tipos de sufrimiento: el sufrimiento evitable,
para el que disponemos de todo un arsenal de
tratamientos y un sufrimiento inevitable, que
va con la condicién humana y para el que no
disponemos de medicinas, pero disponemos de
algo mucho mds importante: la relacién cons-
truida desde la hospitalidad, la presencia y la
compasion.

Esto nos lleva a dos visones del sufrimiento.

Como PROBLEMA: amenaza importante para
la existencia y ante la cual cree que carece de
recursos para afrontarla.

Como MISTERIO, como condicién existencial
del ser humano (“Homo patiens”), conecta con
la experiencia de limite, con la sensacién de
<« ’ . » 7’ . .

estar al limite”. El limite como carencia, que
recuerda nuestra condicién limitada.

Y ahora, puestos junto a la persona que sufre,
:qué podemos hacer?
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2/

Sobre la sedacién

paliativa.

La Real Academia de la Lengua define sedar
como “apaciguar, sosegar, calmar”. Si acudi-
mos al Diccionario Enciclopédico de Medicina
define los sedantes como

v

“Sustancias que disminuyen la
sensacion de dolor, (la excitaciéon del
SNCQ). Se relaciona con sus cualidades
analgésicas, tranquilizantes e hipnéticas.
Su accién es dosis dependiente.”

Se usan los sedantes para prevenir un dano cier-
to y previsible. Esto es frecuente en dmbitos
como los Cuidados intensivos o la psiquiatria.
El no hacerlo es maleficente. Y como tantos
otros actos médicos tiene riesgos, incluida la
muerte.

En cuidados paliativos se usa la sedacién en di-
ferentes situaciones clinicas. Por un lado, ante
problemas agudos, inesperados y potencialmen-
te mortales como por ejemplo un sangrado ma-
sivo. Por otro, en la situacién en que la muerte
se presenta como un hecho inminente e inevita-
ble y la persona sufre por dolor, dificultad respi-
ratoria, delirium agitado...

Dice la Organizacién Médica Colegial (OMC) que
v

“En Medicina se entiende por sedacién
la administracién de firmacos para
disminuir la ansiedad, la angustia

y, eventualmente, la conciencia del
enfermo. En Medicina Paliativa se
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entiende por sedacién la administracién
de firmacos apropiados para disminuir
el nivel de conciencia del enfermo ante
la presencia de un sintoma refractario

a los tratamientos disponibles.”

Se dice que un sintoma es refractario
v—

“Cuando un sintoma no puede ser
adecuadamente controlado a pesar

de intensos (en el original agresivos)
esfuerzos para identificar un tratamiento
tolerable que no comprometa la
conciencia del paciente”

(Cherny y Portenoy).

“La sedacién, en si misma, es un recurso
terapéutico mds y por tanto éticamente
neutro; lo que puede hacer a la sedacién
éticamente aceptable o reprobable es el
fin que busca y las circunstancias en que
se aplica. Los equipos que atienden a
enfermos en fase terminal necesitan una
probada competencia en los aspectos
clinicos y éticos de la medicina paliativa,
a fin de que la sedacién sea indicada

y aplicada adecuadamente.” (OMC)

3/

Otras buenas practicas

al final de la vida.

Sin embargo, a nivel de la poblacién, es todavia
muy frecuente la confusién entre sedacién y
eutanasia y de igual manera con otras précticas de la
medicina que no s6lo son éticamente correctas, sino
que son reconocidas como buena prictica clinica.

De ellas quiero destacar dos: la adecuacién del
esfuerzo terapéutico, que es la retirada o no ini-
cio de tratamientos médicos que no aporten una
mejoria a la persona enferma y tan solo sirvan
para prolongar la vida, en ocasiones a costa de
un mayor sufrimiento. Y la otra la retirada o no
inicio de tratamientos a peticién de la persona
enferma que, en virtud de su autonomia, solici-
ta la retirada de cualquier tratamiento que con-
sidere, desde sus principios y escala de valores,
que no le aportan nada a su vida y por el con-
trario los siente como una carga y sufrimiento
anadido. Esta solicitud de retirada o no inicio
de tratamientos es también una buena préctica
médica y estd amparada por la legislacién.

Ninguna de estas tres se debe considerar una
forma de eutanasia y debemos evitar cualquier
calificativo de la palabra eutanasia (directa, indi-
recta, pasiva, activa, occisiva,... y otros muchos
que se han venido “inventando” con el tiempo).
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Entonces,

;qué es la eutanasia?

Necesitamos acercarnos a una definicién de eu-
tanasia que pueda permitirnos comprender qué
hay detrds de esta palabra que estd en boca de
todos, que genera tan confusién y debate y que
ademds nos permita diferenciarla de las buenas
précticas més arriba mencionadas. La definicién
podria ser la que sigue:

v

“Actuacién de un profesional sanitario
que produce de forma deliberada

la muerte de su paciente con una
enfermedad irreversible, porque éste,
siendo capaz, se lo pide de forma expresa,

reiterada y mantenida, por tener una
evidencia de sufrimiento derivada

de su enfermedad que experimenta
como inaceptable, y que no se ha
conseguido mitigar por otros medios.”

Quiero destacar las ideas clave de esta aproxi-
macién a su definicion:
- La realiza un profesional sanitario.

- La finalidad no contiene ambigiiedades:
provocar la muerte

- El contexto: una enfermedad irreversible

- La persona: es capaz de tomar decisiones
por si misma.

- La decisién: es expresa, sin ambigiiedad. Es
reiterada, no es algo aislado. Es mantenida,
no es un mal dia y luego ya desaparece.

- La experiencia: un sufrimiento que la perso-
na considera inaceptable

- La intervencién: se ha tratado aliviar la ex-
periencia de sufrimiento de la persona sin
éxito.

5/

Y cuando el sufrimiento
es existencial... y es

insoportable (y refractario).

Escribian nuestros compafieros del Hospital San
Juan de Dios de Pamplona enlaseccién de Cartas

al director de la revista Atencién Primaria
en enero de 2016:

v

La indicacién de sedacién paliativa por
sufrimiento existencial es una realidad
ante la que no podemos cerrar los ojos.
Asi lo constatan diversos trabajos en
distintos entornos. La delgada linea que
separa la pérdida de sentido para seguir
viviendo del sufrimiento existencial
refractario es motivo no pocas veces

de distanciamiento entre todos los
implicados. En los dltimos tiempos han
surgido propuestas que amplian las
posibilidades de ayuda psicolégica a estas
personas, como por ejemplo la terapia
de la dignidad. Sin embargo, también
sabemos que algunos de nuestros
pacientes son refractarios a las mismas.

Es necesario que nos planteemos, no como re-
flexién tedrica, sino al lado de la persona su-
friente, qué podemos hacer ante su experien-
cia de sufrimiento y si la Unica respuesta es la
eutanasia o desde los cuidados paliativos tene-
mos herramientas de acompanamiento y alivio
incluida, por qué no, la sedacién paliativa por
sufrimiento existencial / espiritual refractario.

Y esto porque si algo caracteriza a los profesio-
nales de nos dedicamos a los cuidados paliati-
vos es que aceptamos el reto de acompafiar a
la persona hasta el final de su vida sin huir del
sufrimiento, que es para nosotros un imperativo
ético: no abandonar en el sufrimiento.

El sufrimiento de las personas que atendemos,
entendido como definfamos al inicio de este ar-
ticulo, nos exige como profesionales y equipos
la preparacién para acompanar, deliberar y ali-
viar la experiencia de la persona.

Exige el entrenamiento clinico para el alivio de
los innumerables sintomas fisicos que son fuen-
te de sufrimiento, el entrenamiento emocional
para una intervencién terapéutica basada en la
empatia, la autenticidad y la aceptacién incon-
dicional, el conocimiento de los recursos socia-
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les a los que la persona tiene derecho y que pue-
den aliviar una parte importante de su dolor.

Exige la honestidad y la humildad para recono-
cer nuestros limites y no considerar refractario
lo que tal vez sea s6lo un sintoma dificil.

Exige el cultivo de unas actitudes que posibi-
liten el trdnsito en la experiencia existencial /
espiritual de la persona enferma desde el caos a
la aceptacién y desde ésta a la transcendencia.
Estas actitudes son: la hospitalidad, la presencia
y la compasiéon. Y todo esto nos remite a que
una intervencidn asi necesita de un equipo que
trabaje interdisciplinarmente.

6/

La persona del profesional

ante el sufrimiento.

Los profesionales que estamos al lado de perso-
nas que sufren nos vemos expuestos a su dolor y
en ocasiones, si no vamos adecuadamente pre-
parados, este dolor puede afectar al profesional
de modo que pierda la capacidad de acompanar,
deliberar y aliviar.

Y esto se da porque la tarea de acompanar al
doliente implica un proceso de inmersidn,
a su lado, en su experiencia. Lo que en oca-
siones he comparado con “bajar al pozo” en
donde hay una persona atrapada y que no tie-
ne otra forma de salir si no baja el “rescatador”
alli abajo. Esta bajada, nadie lo duda, tiene
riesgos. De igual modo los tiene adentrarse
en la experiencia del doliente.

Suelo utilizar una expresién que de un modo
sencillo nos permita comprender la importan-
cia del autoconocimiento para poder desarrollar
esta tarea:
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Los profesionales somos parte de esta cultura
actual que pretende negar y ocultar el sufri-
miento y la muerte. Y, sin embargo, en nuestro
trabajo hemos optado por vivir inmersos en ello.
Necesitamos dotarnos de la preparacién para
asumir los riesgos con responsabilidad hacia
nosotros mismos y hacia las personas a quienes
acompanemos.

De otro modo corremos el riesgo de buscar el
alivio de nuestro propio sufrimiento y no el de
la persona. Que busquemos salidas rdpidas por-
que nos cuesta sostener su dolor. Y que inclu-
so la sedacién sea mds una respuesta a nuestro
sufrimiento que al de la persona enferma.

Esta preparacién para acompanar nos recor-
daba la doctora en psicologia Maria Die Trill,
(Congreso Nacional de Cuidados Paliativos,
Madrid 2014) nos debe llevar a identificar cla-
ramente:

Nuestra motivacién y expectativas ante el
trabajo que realizamos, ante las personas
dolientes que acompanamos y sus seres
queridos y también ante nosotros mismos.

Nuestros propios miedos.

Nuestras pérdidas (que también las hemos
tenido) y cémo nos han afectado.

Nuestras despedidas, sobre todo esas que
tenemos pendientes. (Dejar marchar)

Lo que nos hace sentir vulnerables.

Solo desde este camino de profundizacién en
nosotros mismos saldremos con las herramien-
tas para acompanar a las personas sin miedo a
reconocer nuestra propia vulnerabilidad y nues-
tras emociones.

Tal vez todo esto tiene también mucho que
ver con el desgaste experimentado durante esta
pandemia por tantos profesionales y a la vez es
una oportunidad para seguir creciendo.

Somos profesionales y antes de todo, personas.
Negar lo que sentimos, intentar desconectar no
es el camino. El camino pasa por reconocer lo
que se mueve en nuestro interior y aceptarlo y
por aprender a vivir conectados, pero eso es ya
otro tema para otra ocasion.

Identificar

Nuestra Motivacién
y expectativas
(del trabajo, los pacientes, las
familias, de nosotros mismos)

[ Nuestros miedos ]

Nuestras pérdidas
(y como nos han afectado)

[ Nuestras despedidas J

Lo que nos hace
sentir vulnerables

Tomado de Maria Die Tril,
Congreso Nacional Cuidados Paliativos. Madrid 2014.
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