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Dolor y sufrimiento no son términos sindnimos. Ei principal obje-
tivo del presente trabajo es la conceptualizacion y estudio del sufrimiento
humano, en especial aungue no dnicamente, en la proximidad de la
muerte. Otra de sus metas consiste en sefialar la necesidad de su evalua-
cidn empirica, como primer paso para conocer hasta qué punto son efica-
ces las intervenciones que se levan a cabo para tratar de evitar, aliviar o
superar dicho sufrimiento. Se presenta un instrumento de evaluacion ba-
sado en la percepcicn subjetiva del tiempo y se sugiere gue las técnicas de
counselling constitiven el sistema de intervencion mds adecuado para pa-
liar el sufrimiento.
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Pain and suffering are not synonymous. The main aim of this paper
is the conceptualization and study of human suffering, above all though
not exclusively, when faced by death. We also highlight the need for empi-
rical evaluation as an initial step in determining the effectiveness of treat-
ment given ty avoid, alleviare and overcome such suffering. An evaluation
tool is described based on the subjective perception of time and the sug-
gestion is made that counselling technigues constitute the mosr appro-
priate method for relieving suffering.

Key words: Suffering, Pain, Death, Time, Assessment.

A medida que me acerco, cada vez mis velozmente, a la estacién terminal
de la vida, a menudo contemplo, con creciente tristeza, desde la plataforma del
ultimo vagén, cémo huyen los brillantes railes hacia un pasado irrecuperable,
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codmo se pierden en la lejania alegres prados de nifios sonrientes, borrosas coli-
nas de adolescentes inseguros, atardeceres de amigos prematuramente desapare-
cidos, viejos cerezos amigos a los que No esperan nuevas primaveras, sonrisas
perdldas en la niebla que ya sdlo a mi me es posible recordar. Y el sufrimiento
crece en mi interior, indisolublemente unido a una extrafa sensacién temporal
que poco tiene que ver con las horas que van marcando, inexorablemente, los re-
iojes de las pequefias estaciones de los pueblos que van quedando atris. Se trata
de md tiempo, inico, personal, irrepetible, que se me escapa fugaz a través de los
brillantes rafles, a la vez que me anuncia la proximidad del fin del viaje.

Sufrimiento, tiempo, viaje, muerte. Quisiera que fueran éstos los ingre-
dientes del presente trabajo. Y aunque el sufrimiento sea, a primera vista, un
concepto poco definido, el tiempo aparezca poéticamente coloreado, ¢l viaje me
traiga a la memoria las hazafias y desventuras del legendario Ulises, y el tnico
elemento claramente objetivo —la muerte— constituya el punto final de toda psi-
cologia, me gustaria enfocar el tema desde un punto de vista lo més cientifico
posible.

Para conseguirlo, no tengo mas remedic que volver a empezar.

Las actuzles tendencias demograficas del mundo occidental (Dean, 1998;
Stjernswiird, 1993) y el denominado informe SUPPORT (1995), tomados conjun-
tamentie, confio que me ofrezcan un buen punto de partida.

Aungue, a diferencia de Ulises, no sé si conseguiré alcanzar Itaca o per-
maneceré con Nausica para siempre, los ojos ilusionados, brillantes, confiados,
de mis nietos constituyen ¢l anuncio de que trenes acabados de estrenar se en-
cuentran inciando su viaje a través de nuevos itinerartos. Mostrar algunas de las
caracteristicas funcionales del trayecto que van a tener que recorrer, de los largos
tineles y los precarios puentes que probablemente tendrdn que atravesar, quizés
pueda serles de alguna utitidad. O tal vez sea sdlo un pretexto para que algin dia
puedan revivir, en alguna lluviosa tarde otofial, el afecto que un dia quiso mani-
festarles su abuelo.

No hay duda de que, en el corto espacio de mi vida, Europa en general, y
Iispatia en particuiar, han cambiado. Los oscuros y grises afios de guerra y de
poslguerra ni siquiera son recuerdo para las nuevas generaciones. El hambre, las
bombas, las enfermedades letales (The Lancet, 1998) y la muerte colectivas per-
tenecen ahora a pajses lejanos, a culturas distintas de la nuestra, que, diaria-
mente, se asoman sin emocionarnos a las pantallas de los televisores, como un
elemernto mads del paisaje tecnolégico en el cual vivimos.

Por otra parte, nuestras sociedades occideniales estdn envejeciendo. Cada
afio que transcurre es mayor el contingente de silenciosas personas encorvadas
en relaci6n con el nimero de risas infantiles. De hecho, Espafia e Italia, que hace
pocos aflos eran los paises con indices de natalidad maés altos de Europa, han pa-
sado a occupar los lugares més bajos de la lista y el mimero de nifios nacidos por
pareja en nuestros entomos latinos queda lejos de asegurar siquiera el reemplazo
gencracional, encontrandose muy por debajo, en estos momentos —aunque a al-
gunas personas de mi cdad esto pueda parecerles sorprendente— del crecimiento
demografice de los paises nérdicos (The Economist, 1998)

Pero con la paz, la riqueza y la longevidad, el sufrimiento no ha desapare-
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cido del llamado mundo desarrollado. Precisamente en el momento en que se
empieza a descubrir que las relaciones sociales afectivas constituyen —al margen
del sufrimiento que engendra su carencia—- un importante factor protector ante
las enfermedades (House, Landis y Humerson, 1988, Maunsell, Brisson y
Deschénes, 1995; Reynolds y Kaplan, 1990), los nuevos hdbitos sexuales y de
reproduccion nos estdn llevando a un modelo de comunidad en donde cada dia
hay mds ancianos que viven solos. La familia tradicional agoniza sin que se sepa
muy bien qué es lo que va a substituirla. Cada vez disponemos de coches mds ré-
pidos, de colonias mds seductoras, de teléfonos moviles mas pequefios —lo im-
portante no es lo que se diga, lo importante es hablar-- de jugadores de futbol mis
caros, de mas revistas del corazén con més fotografias de personas ociosas con
piscina al fondo. Pero el sufrimiento no ha desaparecido; ni siguiera del opulento
mundo occidental. Tampoco de las casas de los famosos, de los campos de tenis
o del sofisticado escenario de las pasarelas. A pesar de la excelente calidad del
maquillaje, de los disfraces y de las méscaras de que disponemos, €l sufrimiento
forma parte de la condicién humana. No sélo estd en Ruanda, en Haiti o en la In-
dia. Se encuentra —presente o esperando turno- en la mansién de la princesa, en
la casa de nuesiros vecinos, £n nuestro propio apartamento.

En el contexto de nuestra civilizacadn materialmente privilegiada, la gente
se sigue muriendo. Y, curiosamente, en la época de la ingenieria genética y la to-
mografia axial computarizada, nuestros profesionales sanitarios no se encuen-
tran comedos si tienen que hablar con sus pacientes de algo tan cotidiano como
la muerte. Asf, por ejemplo, aproximadamente ¢l 40 por ciento de los profesio-
nales sanitarios espafioles —médicos, psicélogos, enfermeras, funcionarios de
prisiones, etc.— que atienden a enfermos de SIDA se muestran inseguros al abor-
dar ¢ tema de la muerte con sus pacientes o internos, mieniras que presentan ni-
veles de autoconfianza comparativamente mayores en temas tales como el uso
de drogas, la sexualidad, 1a marginacidn o la comunicacién de un diagnéstico de
seropositividad al VIR (Bayés, 1997}. La muerte real, 12 muerte existencial, cons-
tituye, incluso en los ambientes sanitarios, un tabi social cue contrasta con su
banalizacién medidtica y con la elevacién a los altares del sildenafilo (Viagra}.

En el panorama consumista en que vivimos, el informe SUPPORT (1995},
mencionado antes, ha constituido un aldabonazo cuyos ecos todavia resuenan
con fuerza en los editoriales y articulos de fondo de las revistas biomédicas de
primera linea. Este informe se basa en una investigacién empirica cuyo coste de
3.500 millones de pesetas puede darnos una somerd idea de su envergadura ex-
cepcional. En esta pequeiia introduccién al tema del sufrimiento seguramente
bastard con mencionar que, de acuerdo con dicho informe, cuya lectura en ex-
tenso recomendamos al lector interesado: @) durante los tres ditimos dias de su
existencia, la mitad de los pacientes que murieron conscientes en hospitales nor-
teamericanos padecieron un dolor moderado o severo 1a mitad del tiempo: b) un
niimero apreciable de ellos sufrieron encarnizamiento terapéutico; y ¢) la comu-
nicacién médico-enfermo fue deficiente (Lo, 1995); pudiendo estos datos extra-
polarse, anualmente, a unos 400.000 enfermos estadounidenses hospitalizados.

Une de los comentarios mas cualificados a los resultados del informe sup-
PORT nos ayudard a delimitar ¢l problema que deseamos abordar: «Nuestia so-
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ciedad todavia no ha aceptado la inevitabilidad de la muerte... No hay duda de
que muchos médicos carecen de buenas habilidades de comunicacién, no saben
explicar bien la situaci6n a sus pacientes, estin adiestrados para contemplar la
muerte como un fracaso y con frecuencia utilizan métodos demasiado agresivos
para tratar a sus pacientes moribundos» (Feinberg, 1997). Concluye McCarthy
{1997), en The Lancet, de forma rotunda: «Si quieren una razén por la que la opi-
nién piblica se plantea €l tema del suicidio (asistido) aquf la tienen». En otras
palabras, en un mundo de jGvenes, guapos, blances, ricos, triunfadores y sin
caspa, de consumidores compulsivos de cremas solares, discos y automoviles, 1a
muerte —¢l fin del consumidor— es algo que no encaja.

En junio de 1997, una comisién del Instituto de Medicina —institucidén in-
dependiente establecida por el Congreso de los Estados Unidos para proporcio-
narle asesoramiento sobre temas de salud- publicé otro informe (Institute of
Medicine, 1997) en el que, por una parte, denuncia que «la cultura médica no
sdlo tolera sino que incluso llega a premiar la aplicacidn inadecuada de tecnolo-
gias que mantienen la vida al tiempo que menosprecia la prevencidn y paliacion
del sufrimiento», y, por otra, proclama la necesidad urgente de investigar el pro-
ceso de morir: «Todavia conocemos demasiado poco sobre cémo mueren las
personas; como desean morir; y como diferentes clases de atencién fisica, emo-
cional y espiritual podrian ayudar mejor a los enfermos en situacién terminal».

La muerte, nuestra muerte, nos espera. Todos —tanto yo como los lectores—
vamos a morir. Se trata de un hecho natural, de una certeza irrefutable, que de-
berfa acompafiarnos desde la infancia. La «hermana muerte» como decia San
Francisco de Asis. Y sin embargo, un 25 % de nuestros estudiantes veinteafieros
de Psicologfa nunca la tiene presente y un 38 % no piensa en la muerte como
algo que pueda ocurrirles a ellos (Bay¢€s y Limonero, 1998).

Concepto de sufrimiento

Existen ya diversos textos en castellano sobre cuidados paliativos (Astu-
dillo, Mendinueta y Astudillo, 1995, Gémez-Batiste, Planas, Roca y Viladiy,
1996, Gémez-Sancho, 1998; Gonzalez-Barén, Ordofiez, Feliu, Zamora y Espi-
nosa, 1996; Torres, 1997) y no deseo repetir lo que ¢l lector puede encontrar fa-
cilmente en ellos. Por otra parte, & mi juicio, a pesar de su importancia central, la
investigacién del sufrimiento humano no se encuentra claramente planteada ni
delimitada en la mayoria de estos textos, quizéds porque muchos opinan, como
Kaasa (1996), que «la literatura médica sobre el sufrimiento es tan confusa como
lo era (y quizés lo sigue siendo todavia) la literatura sobre calidad de vida hace
algunas décadas. Es notable —concluye este autor— la falta de una definicién d
sufrimiento». —-

El principal objetivo del presente trabajo —puesto que, personalmente, no
estamos de acuerdo con Kaasa (1996)- serd, pues, la conceptualizacion y estu-
dio del sufrimiento humano, en especial aunque no tinicamente, en la proximi-
dad de la muerte. Otra de nuestras metas consistird en sefialar la necesidad de su
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evaluacién empirica, como primer paso para conocer hasta qué punto son efica-
ces las intervenciones que se llevan a cabo para evitar, aliviar o superar —en la
medida en que esto sea posible (Gregory, 1994)- dicho sufrimiento. El lector in-
teresado puede encontrar el embrion de nuestro discurse y complementos al
mismo en otras publicaciones (Arranz, Barbero, Barreto y Bayés, 1997; Bayés,
Arranz, Barbero y Barreto, 1996; Bay¢s, Limonero, Barreto y Comas, 1997)

En el punto de panida de nuestra andadura se encuentran los notables traba-
jos de Cassell (1982, 1991a, 1991b, 1992, 1995) sobre el sufrimiento, que tienen
su continuidad en los de Chapman y Gravin (1993), v los de Kahn y Steeves
(1996), todos los cuales, en mi opinidn, entroncan, a su vez, con los postulados de
las modemas teorias de la emocion (Lazarus y Folkman, 1984} y aparecen asocia-
dos al fendémeno de la percepcion de control, cuyo estudio constituye uno de los te-
mas en los que trata de profundizar la psicologia actual, tanto a través de investi-
gaciones con mamiferos inferiores (Visintainer, Volpicelliy y Seligman, 1932)
como con sujetos humanos (Shapiro, Schwartz y Astin, 1996; Skinner, 1996).

Cassell (1992) ha definido el sufrimiento como «el estado de malestar in-
ducido por la amenaza de la pérdida de integridad {intactness) o desintegracion
de la persona, con independencia de su causa». Por tanto, el concepto de sufri-
miento de Cassell, al que nos adherimos, es més amplio que el de dolor fisico y
que ¢l de dolor espiritual y, hasta cierto punto, puede considerarse similar al de
«dolor total» acuftado por Saunders (1984). El hombre puede sufrir por muiiti-
ples causas, entre las cuales, pero no tinicamente, se encuentran el dolor y otros
sintomas orgdnicos. Yeamoslo con un poco mas de detalle.

La International Association for the Study of Pain {1ASP) ha definido ¢l do-
lor como «una experiencia sensorial y emocional desagradable, asociada a lesio-
nes tisuiares reales o probables, o descrita en funcidn de tales dafios» (Merskey,
1979). Como subrayan Chapman y Gravin (1993), la definicidn de 1a 1ASP su-
giere la intervencion de, como minimo, dos tipos de proceso: 4) sensorial, que
facilita al cerebro informaciones de tipo espacial, temporal y cuantitativo; y b}
emocional, que puede colorear dicha percepcidn sensorial en forma de amenaza.
En esta misma linea, Fordyce (1994} defiende que es imperative distinguir entre
dolor y sufrimiento, y, de esta forma, separar «el dolor como una sefial» de las
reacciones y emociones que manifiestan las personas que «padecen dolor»,
punto de vista compartide por Damasio (1994}, el cual apunta como problema
no resuelto el tratamiento del sufrimiento que tiene su origen en los conflictos
personales y sociales.

No todas las personas que padecen dolor sufren, ni todas las que sufren
padecen dolor. Las personas que padecen dolor —escribe Cassell (1982)- decla-
ran con frecuencia que sufren Gnicamente cuandg su origen es desconocido,
cuando creen gue no puede ser aliviado, cuando su significado es funesto,
cuando lo perciben como una amenaza. En otras palabras, cuande temen su pro-
longacion o intensificacion en el futuro sin posibilidad de control. Una mujer at
dar a luz a un hijo deseado, tiene dolor pero no sufre si cree que estd alcanzando
su objetivo; por otra parte, st una persona pierde a un ser querido o estd conven-
cida —st es creyente— de que ha ofendido gravemente a Dios, no padece dafio bio-
légico pero puede sufrir intensamente.
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A nuestro juicio, hasta el mmomento, —tal como antes hemos sefialado- po-
sibiemenic hayan sido Chapman y Gravin (1993) los autores que han efectuado
un andlisis mas depurado del sufrimiento, en una linea que nos recuerda, en sus
aspectos fundamentales, a 12 que presentan Lazarus y Folkman (1984} en sus es-
tudios sobre Ia emocién.

En efecto, Chapman y Gravin (1993), definen el sufrimiento como «un es-
tado afectivo, cognitivo y negativo complejo caracterizado por la sensacién que
experimenta [a persona de encontrarse amenazada en su integridad, por su senti-
raientc de impotencia para hacer frente a esta amenaza y por el agotamiento de
los recursos personales y psicosociales que le permitirfan afrontarla», Dicho de
otra manera, una persona sufre cuando: a) experimenta un dafio fisico o psico-
social gue valora como imporiante, o teme que acontezca algo que percibe como
unu amenaza para sy existencia o integridad psicosocial y/u organica; y b) al
mismo fiempo, cree que carece de recursos para afrontarla (Bayés et al., 1996).
Schroder (1996), en: una investigacion empirica flevada a cabo con enfermos on-
colfgicos en situacion terminal, ha encontrado que ia sensacion de amenaza v la
percepcién de ausencia de control aparecen estrechamente relacionadas y que,
en 1a prictica, se piesentan —-io rnismo que las evaluaciones primaria y secunda-
ria de Lazarus— no en secuencia sino simuvitdneamente.

Tal como resumen Kahn y Steeves (1959), el sufrimiento es, fundamen-
talmente, una valoracidn del significado o sentido que poseen el dolor u otras ex-
periencias petencialmente amenazadoras, sean del tipo que sean.

Un modelo de sufrimiento

La sensacion de amenaza y el sentimiento de impotencia son subjetivos.
El sufrirsdento, por tantc, también io serd. Por otra parte, no debemos olvidar que
la valosacidn de amenaza se produce sierpre con referencia al futuro. De lo cual
so deduce que 1a mera observacién de lo gue pasa - un indice de Karnofsky o un
listade de ios sintomas que padece on enfermo- no constituirdn datos adecuados
para evaivar ei sufrimienio que experimentan las personas.

El mismo acontecimiento —un diagadstico de ¢cdncer, stmilar intensidad de
deler, o de sensacitn de pérdida de una tuncidn corporal ¢ de un ser querido- no
produce ia misma valoracion de amenaza en todas las personas ni todas ellas po-
seen los mismos recursos para hacerle frente. Por tanto, lo irnportante desde e}
punto de vista del apoyo emocional qoe pueden proporcionar los profesionales
sanitarios a ias peisonas afeciadas (Arranz y Bayés, 1997}, no son los sintomas
que ticn o0 percibe wn paciente, ot 1a sinmifitud de la situacidn eu gue se encuen-
ira -la misria fase de ia misma onfermedad— en reiacién con otras personas de
sz edad y caractexfsticas, sino el grado de sensacion de amenaza que alguno de
eStos sintomds la constelzacisn de varios de ellos o la situacion en su corgunto, le
producen a €} personzlivente. Los sintomas que porcibe pero que no suscitan
amenaza 0 el lnteresado —aunque en muchos casos posean gran utilidad para
llevar & cabo un diagndstico o seguir ¢l carso de un tratainicntc- no deberfan me-



Fsicologia del sufrimiento y de la muerte 11

recer, en la mayorfa de los casos, una atencion prioritaria desde el punto de vista
del soporte emocional y la paliacién del sufrimiento. En este sentido, lo impor-
tante no son los sintomas en st mismos sino las valoraciones amenazadoras que
los mismos suscitan en las personas que los padecen.

No debemos olvidar —como ha puesto de relieve la reciente revision reali-
zada por Centeno y Niifiez Olarte {1998) sobre la comunicacién del diagnéstico
de cdncer— que una parte considerable de los enfermos oncoldgicos espafioles
—entre el 30 y el 60 %— tiene que afrontar no ya un diagnéstico claro de enfer-
medad grave sino la incertidumbre, en ocasiones mucho mds generadora de
amenaza, de un diagndstico que se sospecha y teme pero gue no se encuentra ex-
plicitamente formulado y cuyo alcance real se desconoce. Afortunadamente, en
el momento de escribir estas lineas, disponemos ya de algunos textos valiosos
gue pueden ayudar a los profesionales de la salud en la comunicacién de «malas
noticias» (Arranz, Costa, Bayés, Cancio, Magallén y Herndndez,1996; Buck-
man, 1992, 1993; Maguire y Faulkner, 1988a, 1988b). Como escribe Comas
{1998}, en su introduccién a la edicién catalana del libro de Buckman (1992):
«Comunicar bien las malas noticias es una habilidad que puede aprenderses.

El modelo de intervencién integral que proponemos a continuacién (Ba-
yés, 1998; Bayés et al., 1996) consta de los elementos y secuencias siguientes:
Una estimulacidn, estado o situacidn experimentada como desagradable por una
persona, tanto si tiene su origen en el funcionamiento del propio organismo bio-
légico ~por ejemplo, dolor, disnea, etc.~ como si procede del entorno psicosocial
o biogréfico —por ejemplo, soledad, abandono, desprecio, sensacién de pérdida,
culpabilidad, etc.— es percibida por dicha persona como unpa amenaza importante
para su integridad o supervivencia fisica ¢ emocional. Ante dicha amenaza, el
sujeto evalta sus recursos y, si se siente Impotente para hacerle frente, esta si-
tuacion le genera sufrimiento. Dicho sufrimiento, por una parte, puede amplifi-
car la intensidad o presencia del sintoma, estado o situacién amenazadora, 1o
cual, a su vez, subraya su falta de contrel sobre la situacién y aumenta el sufii-
miento. Por otra parte, este sufrimiento no ocurre en el vacio sino que tiene lu-
£ar en una persona con un estade de dnimo concreto. Si éste es ya ansioso, de-
presivo u hostil, lo potenciard; si no lo es y el sufrimiento persiste en el tieinpo,
puede facilmente conducirlo desde la serenidad hasta la ansiedad, la depresidn o
la ira (Figura 1)

En la medida en que se acepte este modelo, el mismo puede servirnos de
guia para mejorar la eficacia de 1as intervenciones terapéuticas —¢linicas y/o psi-
cosociales— que se [leven a cabo. En efecto, de acuerdo con €&l, si se pretende dis-
minuir el sufrimiento de una persona ¢ incrementar su bienestar, serd pieciso
(Bayés, 1998; Bayés er al., 1996):

a) Identificar, en cada momento, aquellos sintomas —biolégicos, cognitivos
o ambientales— que son valorados por el paciente como una amenaza imporiante,
estableciendo su grado de priorizacidn amenazadora desde su punio de vista.

») Compensar, eliminar o atenuar dichos sintomas. Se trata, en gran parte,
del clasico control de sintomas paliativo, llevado a cabo por los médicos y el per-
sonal de enfermeria en los enfermos en situacién terminal, si bien ampliado a los
sintomas de cardcter psicosocial. Si no es posible conseguirlo y, en todo caso,
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Bayés, Arranz, Barbero y Barreto (1996).

Figura 1. Modelc para una intervencidn paliativa

paralelamente, seré necesario tratar de suavizar la amenaza gue dichos sintomas
representan. Es preciso mencionar que, ocasionalmente, un buen control del do-
lor, por ejemplo, puede suponer la substitucién del sufrimiento debido al mismo
por un sufrimiento originado en estresores psicosociales o espirituales que in-
cluso puede ser de mayor intensidad que el anterior al permitir al enfermo una
contemplacion mds realista y serena de su situacién vital en la proximidad de la
muerte. En otras palabras, el deseable y necesario control de los sintomas que
producen malestar o dolor fisico en el enfermo, puede conducir a algunos pa-
cientes a descubrir un significado o sentido a su vida (Frankl, 1946) que le ayude
a soportar mejor su sufrimiento pero, en otros, puede intensificarlo (Gregory,
1994; Schrioder, 1996).

¢) Descubrir y potenciar los propios recursos del enfermo, con el fin de
disminuir, eliminar o prevenir su sensacién de impotencia e incrementar su per-
cepcidn de control sobre la situacién. Como senala Gregory (1994), debemos te-
ner presente que el uso como sindnimos, en la literatutra y la prictica clinica, de
los términos «dolors vy «sufrimiento» ha conducido a muchos médicos al falso
convencimiento de que el hecho de que, en muchas ocasiones, puedan controlar
e] dolor con analgésicos equivale a que también puedan controlar el sufrimiento
con estrategias funcionalmente parecidas. Sin embargo, la realidad es que mien-
tras que el control del dolor se encuentra, en gran medida, en manos del médico,
el control del sufrimiento —aunque existan medios, como el counselling, para in-
fluir sobre €1 y aliviarlo— permanece en el mundo de las motivaciones, expecta-
tivas, creencias y valoraciones del enfermo.
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d) En el caso de que ¢l estado de dnimo del enfermo presente caracteristi-
cas ansiosas o depresivas, habrd que utilizar las técnicas especificas adecuadas
—farmacolégicas y/o psicolégicas— para modificarlo o compensatlo, evitando
que se cronifique y se convierta en patoldgico, lo cual sélo deberia ocurrir en una
minoria de casos.

¢) Siempre que sea posible, no se tratard sélo de eliminar o paliar el sufri-
miento sino de aumentar la gama de satisfactores proporcionando, en la medida
de lo posible, alegria y gusto por vivir con intenstdad el presente, lo cual, indi-
rectamente, contribuird a alejar las amenazas futuras ya que ambas vivencias son
incompatibles.

Evaluacién del sufrimiento

Siendo la consecucién del bienestar y la paliacién del sufrimiento el obje-
tive iiltimo de los cuidados paliativos (Sanz, Gémez-Batiste, Gémez Sancho y
Nufiez Olarte, 1993) consideramos urgente y prioritario disponer de instrumen-
tos capaces de evaluar, de forma independiente, el grado en que dicho objetivo,
en cada momento, estd siendo conseguido. Tanto desde un punto de vista clinico
como politico, es necesario conocer las estrategias mds eficaces y éticas que nos
permiten alcanzar o acercarnos mejor —ya que la muerte por enfermedad progre-
siva ¢ vejez constituye una sucesién de pérdidas que la persona puede sentirse
incapaz de asumir— a este fin.

En cuanto a un posible instrumento de evaluacién del sufrimjento, me per-
mito avanzar que, en mi opinién, el mismo debe reunir las caracteristicas si-
guientes:

a) Ser adecuado para medir aspectos subjetivos, ya que son subjetivos
tanto [a valoracién de la amenaza como la de los recursos para hacerle frente.

b) Ser fdcilmente comprensible para la mayorfa de ancianos, enfermos
graves y en situacion terminal, ya que muchos de ellos se encuentran débiles, fa-
tigados, y, en algunos casos, padecen pérdidas o deterioros cognitivos.

¢) No ser invasivo ni plantear o sugerir a los enfermos nuevos problemas
o posibilidades amenazadoras en las que no hayan pensado. El ideal serfa que
nuestras preguntas, a la vez que nos permitieran conseguir informacion sobre los
temores o preocupaciones del enfermo, tuvieran en sf mismas un componente te-
rapéutico o facilitaran la relacién empética entre el profesional sanitario y el en-
fermo. :

dy Ser sencillo, fdcil y rdpido de administrar en la practica clinica.

e} Poderse aplicar repetidamente, sin pérdida de fiabilidad, con el fin de
obtener datos longitudinales comparativos y permitirnos conocer, evolutiva-
mente, hasta qué punto son eficaces nuestras intervenciones para mejorar el bie-
nestar de los enfermos y disminuir su sufrimiento. Es preciso recordar que las
percepciones de los pacientes, tanto en el caso de enfermos oncoldgicos someti-
dos a quimioterapia curativa (Griffin, Butow, Coates, Childs, Ellis, Dunn y Tat-
tersall, 1996} como de los que se hallan en situacién terminal (Sanz et al., 1993),
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son variables y pueden cambiar con rapidez. En nuestra opinién, por tanto, las
investigaciones transversales sélo pueden proporcionarnos, €n €stos casos, una
visién del problema parcial, incompleta e incluso distorsionada y, por tanto, en
lo posible, deberian substituirse por investigaciones longitudinales prospectivas.

En el campo sanitario, me gustarfa sefialar que nuestro modelo ideal de
instrumento de medida ~que hacemos extensive a la evaluacion de los aspectos
subjetivos de los enfermos— puede plasmarse, por su sencillez y ductilidad de
aplicacidn, en el termémetro clinico, el cual nos indica si la temperatura sube,
baja o se mantiene estacionaria y nos proporciona, con ello, un dato valioso so-
bre la evolucion de Ja enfermedad aunque ne nos explica por qué. Una tempera-
tura alta puede ser debida a una infeccién grave o a un simple resfriado sin im-
portancia. La informacién que nos proporciona ¢l termdmetro es s6lo una sefial,
un toque de campana, una medida simple de screening. Si deseamos saber la
causa de la fiebre tendremos que explorar al paciente, pedir andlisis comple-
mentarios, etc. Pero nos proporciona una ayuda inestimable en el seguimiento
sistemdtico, en cada paciente, del curso de su enfermedad, asi como una estima-
¢ién rapida de la bondad del mantenimiento o de la urgencia de un cambio de
orientacién en la terapéutica.

En mi opinién, los instrumentos para evaluar calidad de vida disefiados
para enfermos crénicos —como el EORTC, por gjemplo— o que poseen un niimero
elevado de items, no son adecuados para la evaluacién del sufrimiento. Tampoco
lo son —y en esto disentimos de otros autores— cuestionarios tales como el Perfil
de Salud de Nothingham o el Cuestionario de Salud General de Goldberg, es-
tandarizados en Espaiia, los cuales pueden semos de gran ayuda para detectar
percepcion de malestar o padecimiento debido a trastornos ligeros de salud pero
no sufrimiento, al menos en la acepcidén que antes se ha propuesto.

Necesitamos una medida simple de screening del sufrimiento, como pue-
den serlo el Karnofsky para el funcionamiento motor; o el «dolorimetro», o es-
cala visual andlégica con un cursor desplazado por el propio paciente, para el do-
lor. Quizas un camino para obtener un instrumento del tipo que proponemos para
una deteccidén rdpida del sufrimiento en la prictica clinica pueda sgrlo la estima-
cidn de 1a percepcién subjetiva del paso del tiempo (Bayés et al.,1997).

Esta posibilidad tiene su fundamento en la observacién llevada a cabo por
otros autores (Dossey, 1982; Fraisse, 1984; Siguan, 1993) sobre las caracteristi-
cas y diferencias existentes entre el tiempo cronométrico y el tiempo subjetivo,
las cuales ya fueron abordadas hace mds de un siglo, de forma pionera, por Wi-
lliam James (1890).

En una situacion de enfermedad, cuando una persona tiene la sensacién de
que el tiempo se dilata con respecto al tiempo cronolégico, este hecho constituye
un indicador de malestar; mientras que cuando percibe que el tiempo se acorta y
pasa con rapidez, este fendmeno suele traducir un estado de bienestar. Nuestra
técnica consta Unicamente de dos preguntas sencillas, no plantea problemas éti-
cos y ofrece la posibilidad de introducirse ficilmente dentro de un contexio cli-
nico normal, habiendo sido probada en varios centenares de enfermos oncolégi-
cos y de SIDA en situacidn terminal (Bayés et al., 1997). En nuestra opinidn, es
suceptible de proporcionarnos un valioso indicador de un posible sufrimiento
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subyacente. Se trata del primer paso en un camino en el que, obviamente, serd
necesario profundizar a través de entrevistas semiestructuradas apropiadas y de
los andlisis o pruebas complementarios que se consideren oportunos. De las dos
preguntas a las que acabamos de aludir, la segunda de ellas puede servir, ademas,
como facilitador para que el enfermo inicie un episodio de ventilacién emocio-
nal que puede ser terapéutico per se, a la vez que abre la puerta al terapeuta ex-
perimentado para establecer una relacién empdtica con su paciente (Neuwirth,
1997).
Las preguntas concretas a las que nos referimos son:

1. ;Como se le hizo el tiempo en el dia de ayer (esta noche, esta masiana,
esta tarde): corto, largo, o Vd. que diria?
2. ;Por qué?

A modo de conclusién

Creo que mu fren disminuye su velocidad. Estamos llegando a una pe-
quefia estacion llena de geranios. Creo que aprovecharé la parada para bajar al
andén, pasear un poco y reflexionar. La locomotora, con su vieja caldera de va-
por un poco gastada, también necesita un descanso pues todavia puede quedar-
nos un large camino que recorrer. Aun no he llegado al final del viaje. Quizas, al
otro lado del préximo tinel, todavia me esperen hermosos paisajes con monta-
fias de abetos y prados llenos de flores. Tal vez pueda aprender a mirar los rafles
sin que la tristeza me embargue.

Ahora, me gustarfa poder resumir mi diario de viaje:

1. El sufrimiento y la muerte son universales. Todo viaje tiene un princi-
pio ¥ un fin.

2. El sufrimiento es consecuencia de la valoracion personal y subjetiva de
que algo amenaza ¢ dafla seriamente nuestra existencia o integridad, o la de al-
guien o algo que consideramos de importancia vital para nosotros. Y de que nada
podemos hacer para evitarlo o repararlo.

3. Las causas de sufrimiento son innumerables y distintas para cada indi-
viduo, en cada momento de su vida,

4. La unica manera de conocer la intensidad y la causa del sufrimiento de
otra persona —y, por tanto, de mantener abierta la posibilidad de aliviarlo- es que
nos descubra qué es lo que la hace sufrir,

5. La evaluacién del tiempo subjetivo en comparacién con el tiempo cro-
nolégico puede constituir —por lo menos en algunos casos— un valioso indicador
indirecto de la existencia, ¢ no, de sufrimiento subyacente.

6. Controlar los sintomas organicos es importante pero no equivale a eli-
minar el sufrimiento. Podemos paliar un dolor con analgésicos pero para aliviar
el sufrimiento de otra persona serd preciso que ésta perciba una disminucién en
su valoracion de la intensidad o inmediatez del estimulo, estado o situacién que,
en cada momento, considere amenazador para ella.
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7. El counselling —siempre que exista un compromiso genuino de acom-
pafiamiento por parte del profesional de la salud y éste sea aceptado por el pa-
ciente- puede ser ¢l instrumento que nos permita conseguirlo.

Nuestra locomotora lanza un largo pitido de advertencia. El viaje conti-
nia. La pequefia estacién con sus geranios rajos pronto queda atrds, empeque-
fiece. Desaparece.
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