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Puntos clave

® Los enfermos se quejan, no de la enfermedad sino de la
experiencia subjetiva de la misma. EI sufrimiento se da en
el ambito subjetivo: centrados sélo en lo objetivo y medible
los profesionales no lo pueden explorar ni atender.

® El sufrimiento es un estado especifico de malestar
emocional que ocurre cuando la integridad de la persona
estd amenazada o rota. Y continda hasta que la amenaza
desaparece o la integridad es restaurada o trascendida.

® E| aforismo de Eric Cassell: “Los que sufren no son los
cuerpos, son las personas”, resume que el sufrimiento es
un conflicto de la integridad del ser de la persona, y sélo
puede entenderse y acompafarse desde un modelo integral.

® La antropologia y la vision de la enfermedad, muerte y
sufrimiento que subyacen en el modelo del propio
profesional condicionan y determinan la posibilidad
de afrontar de forma integral el sufrimiento en sus
pacientes.

@® Evaluar y atender el sufrimiento requiere un modelo
antropolégico en el cual la persona sea vista como una red
de relaciones, consigo misma, con los demas y con lo
trascendente, que aspira a la integridad y la plenitud.

® La atencion al sufrimiento precisa del profesional una

® Laintegracion y disolucién del sufrimiento se facilita

® La sanacién como proceso de recuperacién de la integridad

actitud compasiva y deliberativa, basada en el respeto a la
dignidad del paciente y en la simetria moral con él, quien
ademas de necesidades tiene sus propios recursos.

explorando y atendiendo de forma compasiva a la persona,
considerada como una red de relaciones que anhela dotar
la vida de sentido, coherencia y transcendencia.

y armonia en las conexiones relevantes para el paciente, a
través de trascender el sufrimiento, debe ser considerada
como objetivo de la intervencién compasiva.

® La trascendencia es probablemente el camino méas
poderoso para restaurar la integridad en la persona que la
siente amenazada. La trascendencia sitla a la persona en
otro paisaje donde la realidad adquiere un nuevo sentido.

® |as herramientas del profesional para facilitar el paso del
sufrimiento a la sanacién son: su madurez humana, un
modelo de atencién integral y sus habilidades de
comunicacion y gestion emocional y estrategias de
intervencion basadas en el counselling.

LRI TGIRE B Sufrimiento © Acompafiamiento e Espiritualidad e Sanacion e Counselling ® Mindfulness.

“Mientras el dolor fisico afecta al cuerpo, el sufrimiento
lo experimentan las personas. La atencion del enfermo con-
lleva dos obligaciones fundamentales, la curacion de la en-
fermedad y el alivio del sufrimiento. Si no se comprende esta
dualidad, una intervencion médica podria ser técnicamente
adecuada pero a la vez convertirse en fuente de sufrimiento
por si misma’.

Eric Cassell!

392 FMC. 2011;18(7):392-400

o o
Introduccién

En el contexto actual de envejecimiento poblacional?, y pro-
gresivo aumento de la prevalencia de enfermedades degene-
rativas e incapacitantes, cabe esperar una mayor presencia
del sufrimiento en nuestros pacientes. Esto supone un reto
para los servicios de salud, tanto en términos de cobertura,
como de modelo de atencién. La demanda que se plantea
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exige atender a la personas de manera holistica o integral,
ampliando el actual modelo, excesivamente centrado en los
aspectos somadticos, a los psicoldgicos, sociales y espiri-
tuales.

Aliviar el sufrimiento ha sido reconocido como uno de los
objetivos centrales de la medicina?, especialmente en cuida-
dos paliativos, donde aparece como objetivo central en la
mayorfa de las definiciones y estandares*>. En la practica
clinica, ain estamos lejos de disponer de consenso académi-
co sobre conceptos, etiologia, fisiopatologia, tipos y catego-
rias de sufrimiento, y sobre todo de herramientas o estrate-
gias de evaluacién e intervencion sobre el mismo. Como
recuerda Francesc Borrell®: “Los médicos recibimos el im-
pacto cotidiano de tanto sufrimiento humano con tan poca
formacién para responder a él, que buscamos defensas de to-
do tipo™.

Segtin Eric Cassell’, dos factores mantienen a los sani-
tarios alejados de la evaluacion y el control del sufrimien-
to: 1) no considerar la subjetividad y el conocimiento sub-
jetivo con la misma entidad o categoria que la objetividad
y el conocimiento objetivo, y 2) pretender negar la inhe-
rente incertidumbre con la que trabajamos en medicina.

La naturaleza subjetiva del sufrimiento (no es directa-
mente observable ni facilmente medible ni cuantificable) y
el paradigma biotecnoldgico basado en la objetivacién en
la que nos movemos dificultan su exploracién y atencion.
Los médicos, entrenados principalmente para encontrar
lo que no funciona en el cuerpo, raramente examinamos lo
que no funciona o no estd bien en las personas. Atendiendo
al cuerpo mds que a la persona fracasamos en detectar el
sufrimiento.

Debemos acercarnos al sufrimiento con el corazén y la
mente preparados. La actitud y la madurez del profesional
sanitario son bésicas para aliviarlo. Sin embargo, nuestra fal-
ta de formacion especifica y de recursos personales, junto
con el miedo al contagio del sufrimiento, nos lleva a distan-
ciarnos y nos aleja de la posibilidad de comprenderlo y aten-
derlo’. Y sin embargo, acompafar a nuestros pacientes, po-
tenciando sus recursos para elaborar y superar sus
dificultades, puede suponer una de las mayores satisfaccio-
nes del profesional®. Como nos recuerda el primer capitulo
de un texto cldsico: “Para cuidar a los que sufren, el médico
necesita destreza técnica, conocimientos cientificos y com-
prension humana. Aquél que utilice estos atributos con valor,
con humildad y con prudencia proporcionard un servicio
Unico a sus congéneres y forjard un cardcter firme y constan-
te en sf mismo™®.

En este articulo, revisaremos los conceptos de sufrimien-
to, sus causas y tipos, y las dificultades para reconocerlo,
explorar el sufrimiento, evaluarlo y atenderlo en clinica.
Asi mismo, se abordard el concepto de sanacién y se suge-
rirdn estrategias de evaluacién y atencién clinica.

cDe qué hablamos cuando
nos referimos al sufrimiento?

De acuerdo con Javier Barbero, “un ‘hospital sin dolor’ pue-
de ser un objetivo, pero conseguir un ‘hospital sin sufrimien-
to’ no deja de ser una utopia”!?, porque la experiencia de su-
frimiento es universal, multidimensional, subjetiva y de
dificil manejo.

La presencia de sintomas mal controlados (por ejemplo,
el dolor) puede ser la antesala del sufrimiento y del malestar
emocional, aunque no todo el que padece una alteracién so-
matica sufre ni toda persona que sufre tiene un problema fi-
sico.

El dolor es definido por la International Association for
the Study of Pain como una “experiencia sensorial y emo-
cional desagradable asociada a daflos tisulares reales o pro-
bables, o descrita en funcién de tales dafios”!!. De acuerdo
con Chapman y Gavrin'?, esta definicién supone la interven-
cion de dos tipos de proceso, uno relacionado con lo senso-
rial, y el otro con lo emocional que se traducird y se percibi-
rd como amenaza. Estos autores definen el sufrimiento como
“un estado afectivo y cognitivo negativo complejo, caracteri-
zado por la sensacién que experimenta la persona de en-
contrarse amenazada en su integridad, por su sentimiento de
impotencia para hacer frente a esa amenaza y por el agota-
miento de los recursos personales y psicosociales que le per-
miten afrontarla”. La amenaza se proyecta en el futuro y el
sufrimiento persiste hasta que la amenaza desaparece o la in-
tegridad es restaurada”’. Otros autores referentes del 4mbito
de los cuidados paliativos!3 sostienen que “una persona sufre
cuando acontece algo que percibe como una amenaza impor-
tante para su existencia, personal u orgdnica, y al mismo
tiempo cree que carece de recursos para hacerle frente”.

El sufrimiento se encuentra relacionado con la gravedad
de la afliccidn, pero la percepcion de gravedad estd matizada
por la interpretacién que hace el paciente de una situacién
concreta, en funcién de su historia biografica, sus creencias,
sus valores. Por tanto, lo importante no son los sintomas en
si mismos, sino el grado de preocupacién que generan en los
enfermos. El lenguaje que describe y define el sufrimiento
del paciente es diferente del lenguaje de la medicina, “hay
muy a menudo una desconexién en nuestras notas en la his-
toria clinica y lo que el paciente narra”!*. Esta es una de las
razones del inadecuado alivio del sufrimiento.

Cassell sostiene que “quien sufre es la persona”!d. Ba-
yés!®, en la misma linea, nos sugiere las estrategias de ex-
ploracién e intervencion al referir que “la persona —el resul-
tado de una historia individualizada de interacciones— se
puede explorar a través de la observacion, la actitud hospita-
laria, la empatia, la escucha activa y el lenguaje. Las habili-
dades de comunicacion (counselling), asi como la validacion
de las biografias, constituyen la tecnologia punta para aliviar
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el sufrimiento de las personas. Los sanitarios deberfan cono-
cerlas a fondo para llevar a cabo buenos diagnésticos y ad-
ministrar buenos tratamientos...”.

¢ Qué factores contribuyen
al sufrimiento?

Tanto para conocer las causas e intensidad del sufrimiento
como para aliviarlo, necesitamos identificar lo que estd ge-
nerando sufrimiento. Cherny et al!’ sefialan que para contri-
buir a aliviar el sufrimiento es relevante identificar los multi-
ples problemas que interaccionando entre ellos reducen la
calidad de vida y generan una experiencia emocional aversi-
va. Proponen una taxonomia de los factores que pueden con-
tribuir al sufrimiento de los pacientes y familias (tabla 1).

Como se ha sefialado, el sufrimiento no se correlaciona
con el dolor u otros sintomas de forma aislada, sino con el
significado que se da a los mismos’. Es frecuente que se aso-
cien al miedo a perder el control, a que se prolonguen indefi-
nidamente, y en enfermos avanzados a la amenaza de su in-
tegridad (morir). El mal control de los sintomas puede aislar
al paciente e incapacitarle para abordar otros asuntos.

Estos listados de factores son orientativos, su vivencia es
distinta en cada paciente y familia y su peso relativo en la
experiencia de sufrimiento depende de las prioridades, pre-

TABLA 1. Factores que contribuyen al sufrimiento (modificado

de Cherny et al [19941)

Paciente

Sintomas fisicos:

Dolor, debilidad, anorexia, disnea, vémitos, estrefiimiento,
sequedad de boca

Problemas psicoldgicos:

Ansiedad, depresion, irritabilidad, falta de concentracion,
insomnio, confusion

Cuestiones existenciales:

Alteracion de la integridad, falta de sentido, asuntos pendientes,
aislamiento, preocupacioén por el futuro, crisis religiosas

Sufrimiento empatico por los seres queridos
Soporte insuficiente del sistema sanitario

Familia

Sufrimiento empatico por el ser querido

Carga de cuidados:

Fisica, sanitaria, emocional, econémica

Conflictos:

Discrepancias con el paciente, otros familiares o el personal
sanitario

Duelo anticipado

Soporte insuficiente del sistema sanitario
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ocupaciones, recursos y valores de la persona enferma. Una
de las vias para facilitar la transformacion del sufrimiento y
promover el bienestar es evaluar qué sentimientos y emocio-
nes predominan en el paciente (por ejemplo, miedo, culpa,
incertidumbre, impotencia, soledad, etc.), y a qué atribuye su
malestar emocional. Es el paciente quien ird respondiendo a
preguntas abiertas, en un ambiente facilitador para que sus
vivencias fluyan sin interpretaciones o juicios de valor, per-
mitiendo conocer su percepcién de la vivencia. Esta tarea,
realizada mediante una escucha activa, atenta y empadtica,
supondra frecuentemente el inicio del alivio. Conviene des-
tacar el efecto terapéutico que se produce en el paciente
cuando éste se siente realmente escuchado. En ese clima de
confianza y seguridad serd capaz de verbalizar lo que le pre-
ocupa sin temor.

La falta de comprension, empatia y compasion por parte
de los sanitarios sobre la naturaleza del sufrimiento puede
dar como resultado una intervencién que, pudiendo ser téc-
nicamente adecuada, no sélo fracasa en su alivio, sino que
puede convertirse en una fuente de sufrimiento por si misma.
Ademds, un soporte insuficiente por parte del sistema sanita-
rio (comunicacion inadecuada, desinterés, abandono o falta
de recursos) puede aumentar el malestar de los pacientes y
sus familias!”.

cPuede transformarse
el sufrimiento? La sanacién
COMo proceso

Para atender el sufrimiento hay que identificarlo y explorar-
lo. En funcién de cémo lo hagamos, podemos disminuir o
incrementar la experiencia de sufrimiento.

Pese a ser consustancial a la experiencia humana, el sufri-
miento se puede atender, acompafar y aliviar. Como sanita-
rios estamos obligados a atender al paciente para curarle, si
podemos, y tratar siempre de aliviar su sufrimiento, propor-
ciondndole el mayor bienestar posible. Cuando resulta impo-
sible modificar el sufrimiento (como en las enfermedades in-
curables), Frankl'® sostiene que: “Hay que aceptarlo... el
sufrimiento adquiere entonces un sentido... y que consiste
en la actitud con que nos enfrentamos al mismo, en cémo lo
aceptamos: en ese ‘cOmo’ se encuentra la posibilidad de al-
canzar un sentido y conferirselo a nuestra vida; en una pala-
bra, al hombre incurable y que sufre sin tener esperanza le
queda una tdltima oportunidad para encontrar dicho sentido”.
Esto exige atender al paciente de manera individualizada, ya
que la experiencia del sufrimiento es subjetiva, personal e
irrepetible, y el significado de la misma diferird en cada pa-
ciente.

La persona que normalmente es capaz de dar respuestas
personales ante su propia realidad y las dificultades cotidia-
nas en el contexto de la enfermedad podra necesitar ser
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Chaos —> —

Surrender Trascendence

Sufrimiento ———>Aceptaci6n y entrega ———> Sanacion y paz

La intervencion compasiva facilita el proceso

Figura 1. Adaptacion psico-emocional al proceso de morir (mod. de
Kathleen Dowling Singh).

acompafiado en la reordenacién de sus problemas y bisque-
da de respuestas a los mismos. Ayudar a la persona en la ex-
ploracién de sus dificultades y su malestar emocional le
permite conocerse mejor, potenciar sus capacidades y recur-
sos de afrontamiento para hacerles frente. El counse-
lling'*20 permite una exploracion sistematica de estas nece-
sidades a la vez que facilita la expresién de emociones y la
activacion del autocuidado, haciéndole mds competente y
capaz para adoptar nuevas actitudes frente a las dificultades
y problemas, y adaptarse mas funcionalmente a las situacio-
nes complejas. Constituye, asimismo, un marco idéneo para
que, desde la validacién y la opcién a elegir, el paciente y el
profesional puedan llegar a tomas de decisiones compar-
tidas.

Hoy, gracias a los avances de la neurobiologia conocemos
mejor las bases del funcionamiento de la empatia®!-?? y el
modo en que el acompafiamiento atento y compasivo puede
inducir cambios en el que sufre. De forma muy esquematica
(fig. 1) K.D. Singh?3 propone un modelo sencillo que orienta
nuestra intervencién promoviendo la aceptacién de la reali-
dad que no se puede trasformar y orientando al paciente ha-
cia la recuperacion de la integridad (es lo que entendemos
como proceso de sanacién). Este esquema muestra cémo la
aceptacion de lo aparentemente irresoluble abre la posibili-
dad de recuperacién de la integridad a otro nivel y nos puede
ayudar a situar el rol del terapeuta y de su intervencidon com-
pasiva en la facilitacién del proceso.

Para Shaver?4, el sufrimiento también es un proceso dina-
mico y transformador, a través del cual el sujeto puede inte-
grar experiencias y adquirir un nuevo grado de madurez. Es-
ta visién del sufrimiento, no como un muro infranqueable,
sino como una puerta a otra realidad en la que la persona ac-
cede a otro nivel de conciencia de si mismo y de la vida, ha
sido repetidamente citada en la literatura®3-2° y es el funda-
mento del concepto de sanacién, entendido como proceso de

recuperacién de la integridad como persona?’.

Desde esta perspectiva, el sufrimiento puede ser conscien-
temente abordado mediante intervenciones especificas, diri-
gidas a promover la integridad de la persona. Shaver?* sugie-
re que hay tres categorias bdsicas como causas del
sufrimiento: “El abandono de si mismo, el aislamiento y la
pérdida de significado”. El abordaje terapéutico del “aban-
dono de si mismo” contempla la escucha reflexiva, la valida-
cion, presencia silenciosa, ayuda para crear un espacio de
cuidado seguro y el afecto incondicional. Ante el “aislamien-
to”, el autor propone la comunicacién de ayuda, compartir
historias, énfasis en vivir el presente. Y ante la “pérdida del
significado” propone hacer una revisién de la vida, una re-
orientacion del sentido de control y hacer participar al enfer-
mo en lo que él desee.

En el contexto especifico del paciente préximo a la muer-
te, atender de forma profesional este proceso obliga a centrar
la atencién y los cuidados en la persona que lo sufre mds que
en la enfermedad, que en este periodo pierde el protagonis-
mo. Mas alld de los sintomas y en medio de su fragilidad y
dependencia, el moribundo se verd abocado hacia un proceso
de introspeccion y de reflexion sobre el sentido de su vida.
De este proceso pueden emerger preguntas radicales sobre la
vida y la muerte, sobre la posibilidad de un mas alld. Puede
encontrarse haciendo balance de los valores vividos y a dén-
de le han llevado, podra necesitar ordenar sus asuntos. Sera
en este proceso de final de vida donde podréd aparecer con
m4s intensidad que nunca el sentimiento de unidad y valora-
cién en su intimidad por los demas, asi como la posibilidad
de comunicarse, perdonar, amar, despedirse de los suyos, su-
peracién del miedo, aceptacion de su situacién y transforma-
cién del sufrimiento®s.

Este proceso de “acompafiamiento” con el paciente pre-
cisa un modelo asclepiano, recuperado por Kearney?%-30,
que reconoce al enfermo como alguien herido y también co-
mo portador de sus propios recursos y su propio potencial
para crecer y madurar en mitad de la crisis, y que se en-
cuentra con el sanador, que al mismo tiempo es portador
de sus heridas. Este modelo, también descrito por Henry
Nouwen31, y conocido como el del “sanador herido”, nos
coloca en una posicién de simetria moral con el paciente, en
la que nadie ejerce poder sobre otro, y en la que ambos
comparten su condicidn fragil y necesitada y su capacidad
de trascender sus limites. El sanitario, conocedor de sus for-
talezas y capacidades, y de sus limitaciones, que tras reco-
nocer sus heridas, y sin huir de ellas las ha sanado, estard en
condicién de, no sin riesgo de volver a reabrir algtin episo-
dio personal, acercarse a las del paciente para poderle
acompafar.

Como dice Nouwen: “;Quién puede escuchar una historia
de soledad y desesperacién sin arriesgarse a experimentar
penas semejantes en su propio corazon, e incluso perder su
preciosa paz mental? En una palabra, ;quién puede librar a
alguien del sufrimiento sin meterse de cabeza en é1?31.
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¢Cémo puede dliviarse
el sufrimiento en la practica
clinica?

Un excelente clinico y experto en el tema’ nos recuerda que
la intervencién puede resumirse diciendo: “El clinico debe
aprender a estar simplemente abierto en presencia del pacien-
te, como si hubiera una puerta en tu interior que ti cons-
cientemente abres para permitir entrar al paciente en tu inte-
rior. Esto es ser un buen profesional, un buen instrumento”.

El primer paso para el alivio del sufrimiento es transmitir
al paciente que éste es un objetivo fundamental y prioritario
de nuestra actuacion terapéutica.

Los sanitarios debemos acoger y escuchar sin juzgar,
mostrando auténtico interés. Nuestra mejor herramienta so-
mos “nosotros”. Nuestra eficacia depende en buena parte de
nuestra hospitalidad, presencia y compasién. Es decir, nues-
tra capacidad de permanecer ecudnimes y genuinamente in-
teresados por el otro, de ayudarle a que se reconstruya o al
menos se sienta acompaifiado.

Con un enfoque centrado en la identificacién de las fuen-
tes de sufrimiento en el paciente, proponemos en la tabla 2
algunas estrategias basicas de aproximacion.

Aqui, el counselling y la relacién de ayuda son instrumen-
tos bdsicos para la comunicacién con el paciente y su fami-
lia. El counselling permite un estilo de intervencion que res-
peta la individualidad de la persona y a la vez le ayuda a
descubrir las capacidades personales para hacer frente a la
situacion. Se trata de un conjunto de herramientas que maxi-
mizan el nivel de competencia tanto del sanitario como del
propio paciente, al menor coste emocional posible, y tal co-
mo lo definen Pilar Arranz et al?® es: “El arte de hacer re-
flexionar a una persona empatizando y confrontando, por
medio de distintas estrategias comunicativas, de tal modo
que pueda llegar a tomar las decisiones que considere ade-
cuadas para ella y siempre teniendo en cuenta su estado
emocional”.

Para optimizar nuestras habilidades maximizando nuestra
competencia con el menor coste emocional posible en la co-
municacion con el paciente, en la tabla 3 recogemos algunas
estrategias facilitadoras en la comunicacion entre el paciente
y el profesional.

Para que nuestra intervencion se convierta realmente en
una relacion de ayuda, deberiamos reflejar tres actitudes ba-
sicas recogidas por Carl Rogers3233: 1) autenticidad, siendo
congruentes, siendo lo que somos “sin mascaras o fachadas”,
siendo sinceros y transparentes; 2) aceptacion incondicional,
lo que implica aceptar a la persona tal cual es, con sus senti-
mientos y experiencias. Ello generard seguridad en el pa-
ciente y facilitard tanto la exploracién como la expresion de
emociones y sentimientos, y 3) empatia, es decir, acercarnos
para intuir el mundo interior del paciente comprendiendo la
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TABLA 2. Sufrimiento: estrategias de exploracion e intervencion

Identificar la presencia de sufrimiento y su intensidad

Identificar las fuentes o causas de este sufrimiento (amenazas)

Identificar recursos y estrategias (fortalezas)

Sufrimiento evitable: intentar resolver o desactivar las amenazas
que puedan resolverse y/o paliarse:

Validar y potenciar los recursos y capacidades del paciente para
afrontar su sufrimiento

Hacer un plan de accién con el paciente centrado en el
afrontamiento de las amenazas

Orientando al paciente hacia la busqueda de una vision
trascendida de la amenaza

Evaluar el resultado de la intervencién y planificar un
seguimiento

Sufrimento no evitable:

Facilitar el cambio de actitud hacia el afrontamiento del
sufrimiento, orientada a la aceptacion

Trabajar en como se puede aceptar y en la posibilidad de
encontrar un sentido y conferirlo a la vida

experiencia que nos comunica, acompandndole en la expre-
sién de sus sentimientos y a la vez siendo capaces de devol-
ver y comunicar esta percepcioén en un lenguaje adaptado a
sus propios sentimientos. Estas actitudes basicas, necesarias
y en la mayoria de las situaciones suficientes, pueden segin
la experiencia y madurez del profesional adquirir una mayor
profundidad que podran potenciar nuestra eficacia en la in-
tervencion. Un desarrollo en profundidad de estas actitudes
son la hospitalidad, la presencia y la compasion, que amplia-
mos a continuacion.

La hospitalidad

En palabras de Nouwen “es la virtud que nos permite romper
la estrechez de nuestros miedos y abrir nuestras casas al ex-
trafo... es la habilidad para atender al huésped. Se da muy
dificilmente si estamos preocupados de nuestras propias ne-
cesidades, preocupaciones y tensiones, que nos impiden dis-
tanciarnos de nosotros mismos para atender a los demds”.
Esta serd, pues, una de las condiciones necesarias para crear
el espacio de seguridad y confianza para que el paciente sea
él mismo delante de nosotros y sienta que puede explorar
sin miedo estos espacios propios de malestar que requieren
ser aceptados o elaborados.

La presencia

Nuestra capacidad de estar en lo que estamos, de entrega a la
relacién que estamos teniendo, muestra al paciente nuestra
disponibilidad. A la hora de atenderle, lo primero que debe-
riamos es crear el clima cdlido para que se produzca una 6p-
tima comunicacién. Hemos de recibirlo y acogerlo con cali-
dez y delicadeza, mostrando disponibilidad, y si hay presion
de falta de tiempo, pactar un nuevo encuentro garantizando
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TABLA 3. Estrategias facilitadoras en la comunicacion

Elegir un lugar tranquilo y comodo. Hablar sentados

Tono de voz adecuado (ya que facilita enormemente el clima
terapéutico)

Identificar preocupaciones, necesidades y temores de manera
especifica

Utilizar un dialogo empatico motivando la comunicacion

Atender en todo momento la comunicacion no verbal (si esta
inquieto, lloroso, evita o no la mirada, afecto inapropiado)

Tolerar el tempo del paciente sin sobrepasar el umbral de
asimilacion (los silencios, el llanto)

No dar nada por supuesto, preguntar (por ejemplo: ;qué entiende
por colostomia?)

Explorar otros problemas relevantes para el paciente

Identificar atribuciones (por ejemplo: ;qué le ayudaria...?)

Hacer refuerzos verbales (por ejemplo: esto que me explica me
ayuda a entenderle)

Escuchar antes de hablar, de lo contrario el paciente no se sentira
escuchado

Evitar tecnicismos utilizando un lenguaje sencillo

Evitar preguntas largas, si es posible

Realizar preguntas abiertas que no induzcan la respuesta

Evitar preguntas multiples para facilitar la atencién y no la
dispersion del paciente

Evitar imposiciones (por ejemplo: usted deberia...)

Respetar mecanismos de defensa funcionales y adaptativos (al fin
y al cabo, el paciente afronta la situacion como puede y como
quiere)

Potenciar la dificultad como una oportunidad (por ejemplo: de
crecimiento personal o de salir fortalecido)

Congruencia del mensaje verbal y no verbal (de lo contrario
perderemos toda la credibilidad)

Transmitir, siempre que sea posible, que tenemos tiempo para
escucharle. “No mirar el reloj”

Resumir qué entendemos y corroborarlo con el paciente

la continuidad. Las técnicas bdsicas de este momento con-
templan el saludo cordial, el contacto visual, la sonrisa, un
tono de voz adecuado y la personalizacién del encuentro.
Ahora, es momento de mostrar interés por lo que el paciente
viene a consultarnos y para ello mantendremos una escucha
activa, demostrandole que le hemos entendido; para ello, po-
demos parafrasear (resumir lo que nos dice), validar (acep-
tando la experiencia del paciente aunque no estemos de
acuerdo) o reflejar el estado emocional (‘“imagino que esta
situacion le estd generando sufrimiento”), asentir con la ca-
beza, etc.

La compasion

Es diferente de la pena o la listima. Estas surgen del miedo
al contagio del sufrimiento ajeno y condicionan una actitud
paternalista, que distancia y pone barreras a la proximidad
del paciente. La compasion es la actitud que desde la con-
mocién interna ante la necesidad o el sufrimiento de la per-

sona nos mueve hacia la accién eficiente para acompafiar al
paciente y ayudarlo para afrontar, paliar y salir de su situa-
cién. El budismo define la compasion como el deseo de que
todos los seres queden libres de sufrimiento, y si bien es
cierto que no hay férmulas magicas para transformar el su-
frimiento en felicidad, si que, como dice el Dalai Lama, po-
demos “desarrollar esta virtud en nuestra mente y a partir de
ahf ayudar a que los demds hagan lo mismo... Todos somos
iguales en el deseo de ser felices y de superar el sufrimiento,
y creo que todos compartimos el derecho de realizar esta as-
piracién”34. Siendo empdticos y cercanos sabremos aproxi-
marnos al sufrimiento del otro y reconocerlo. Cuando somos
auténticamente compasivos con el paciente, el mensaje im-
plicito que éste percibe es el de que “yo no estoy solo en este
dificil proceso, quien me escucha es una persona como yo,
con sus virtudes y debilidades, y realmente estd interesado
en ayudarme, cree mds que yo en mis propias posibilidades
para afrontar esta situacidn..., ademds, entiendo que si soy
capaz de salir de ésta, saldré reforzado... me siento valo-
rado, mas seguro y querido”.

El acompafiamiento adecuado favorece que una experien-
cia de sufrimiento y angustia pueda transformarse en pleni-
tud e integridad?’. En este proceso, el paciente puede recons-
truir su red de relaciones significativas, consigo mismo, con
los demds y con lo trascedente, y conseguir restablecer un
nuevo nivel de integridad personal que llamamos sanacion.
Esta apertura de conciencia a una nueva forma de relacion
con estos tres niveles intra, inter y transpersonal, le pueden
vincular mejor con el sentido de la vida, con las personas
més significativas y con la propia trascendencia?’-28,

Para documentar este proceso, se muestran dos casos cli-
nicos, describiendo la presencia de sufrimiento en pacientes
con una neoplasia en fase terminal. En el primero de ellos, el
paciente sufria un dolor insoportable y la amenaza de su fal-
ta de control pudo ser eliminada, desactivando el sufrimien-
to. En el segundo caso, la amenaza a la integridad (la muer-
te) era la fuente principal de sufrimiento. Al identificar la
causa y proveer informacion realista desde el apoyo del
equipo al enfermo y su familia, el paciente fue adaptandose
al proceso de morir; logrando trascender esta amenaza en-
contro sentido a su vida tras la aceptacién de su situacion.

De manera sintética y con la intencién de operativizar c6-
mo podria desarrollarse una entrevista basica entre el pacien-
te y el sanitario teniendo en cuenta lo referido anteriormente,
mostramos una tabla resumen (tabla 4) centrada tanto en la
exploracién de la subjetividad del paciente como en la inten-
cionalidad de disolver resistencias.

A modo de resumen, las “herramientas” de evaluacion e
intervencién en el sufrimiento son basicamente:

a) El propio profesional y su madurez emocional y huma-
na que le llevan a poder compartir con el enfermo el sufri-

miento desde una actitud compasiva y hospitalaria, y su ca-
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TABLA 4. Modelo de entrevista basica: explorando

la subjetividad y disolviendo las resistencia

Acogida (setting):
Crear un espacio/clima de seguridad y confianza y actitudes de:
Hospitalidad, presencia y compasion

Inicio de la entrevista:

Clarificar la situacion personal y el entorno social, enfermedad:
;quién es y por qué acude a la consulta?

Centrar el objetivo de la entrevista (sesion a sesion)

Identificar preocupaciones y necesidades. Jerarquizar las
preocupaciones

Explorar emociones y sentimientos: facilitar su expresion
Explorar atribuciones del estado emocional
Identificar estrategias de afrontamiento

Preguntas iniciales posibles:

;Qué es lo que mas le preocupa?

;Quiere que hablemos de ello?

;Qué es lo que mas le ayuda en esta situacion?
;Cuanto esfuerzo le supone llevar esta situacion?

;Ha pasado alguna vez por una situacion similar?, ;como la afronto
0 superé?, ;qué le ayudd?

;Coémo se siente en esta situacion...?, ;la ha podido compartir con
alguien...?

;Considera que he de saber alguna cosa mas sobre usted para
poder ayudarle?

;Considera que hay algo que esté en nuestras manos para poder
ayudarle?

Cierre de la entrevista:

Resumir la entrevista

Toma de decisiones compartidas

Pactar el seguimiento: plan (terapéutico) de futuro y compromisos

pacidad de mantener su presencia ecudnime frente al dolor
del otro, sabiendo potenciar sus recursos para permitirle
aceptar lo que no puede cambiar y sabiendo que si puede
trascender la situacion hay posibilidad de que adquiera nive-
les de conciencia en los que la realidad es vista desde una
perspectiva mas madura y serena.

b) El paradigma desde donde trabaja el propio profesio-
nal, su visién de la enfermedad, el sufrimiento y la muerte,
sabemos que condiciona de modo importante su capacidad
de atender el sufrimiento (modelo biomédico versus inte-
gral)35-36,

¢) El equipo y el entorno de trabajo. El profesional hoy no
trabaja de forma aislada, y si el equipo comparte un mode-
lo fundamentalmente organicista en el que la subjetividad no
tiene casi espacio, su capacidad compasiva puede verse muy
mermada.

d) Los cuestionarios o las gufas de acompafiamiento que
se estdn investigando como herramientas de evaluacién y
potenciacion de los recursos y que en un futuro préximo van

398 FMC. 2011;18(7):392-400

a ser integrados como herramientas de trabajo en este en-
torno37-38,

Recomendacién importante:

el profesional debe cultivar el
propio equilibrio emocional,
desarrollando la autoconciencia

El profesional es la principal herramienta que desde su pro-
pia subjetividad interviene en el proceso que afecta al enfer-
mo. El calibrado de esta herramienta es de crucial importan-
cia’? en el mantenimiento de su capacidad para trabajar de
forma eficiente y disfrutando del ejercicio de su vocacidn.
La comprension de los mecanismos neuroldgicos subyacen-
tes a la empatia y compasion, y la emergente evidencia del
rol de algunas técnicas de atencidn plena (mindfulness) y de
autoconciencia en la gestion de las emociones nos permiten
entender mejor las herramientas y estrategias que deberian
incluirse en la formacién de cualquier profesional que va a
trabajar con el sufrimiento*0.

Conclusiones

Aunque el sufrimiento es una de las situaciones mas preva-
lentes en el ambito clinico, el actual modelo sanitario, cen-
trado prioritariamente en los aspectos objetivables del proce-
so de enfermar, adolece de falta de consenso académico
sobre aspectos bdsicos de etiopatogenia, clasificacion, eva-
luacién clinica y modelos de intervencion, para abordarlo
desde una perspectiva terapéutica.

Los profesionales sanitarios, vocacionalmente abocados a
enfrentarse con el sufrimiento, no disponen de modelos de
exploracién y acompafiamiento consensuados.

Las herramientas bdsicas de evaluacién y acompaiamien-
to son: la madurez humana y las propias actitudes del profe-
sional: su hospitalidad, presencia y compasion; el equipo y
el modelo desde donde trabaja y la experiencia generalmente
autodidacta que pueda haber adquirido.

Parece conveniente desarrollar este dmbito de conoci-
miento clinico que es nuclear en la experiencia de enferme-
dad y hasta ahora ha estado fuera del interés académico y de
las prioridades de investigacion.

Casos

Primer caso clinico

EAJ, varén de 50 afios, VIH+, diagnosticado hace dos afios
de linfoma no Hodgkin, estadio ITA, con afectaciéon abdomi-
nal. Tras obtener una remisién parcial con tratamiento qui-
mioterdpico, se le administré una quimioterapia de intensifi-
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cacién con trasplante autélogo de médula désea, a pesar de lo
cual la enfermedad progresé. Presentaba multiples adenopa-
tias diseminadas y lesiones Oseas difusas.

Se realiz6 una consulta al equipo de cuidados paliativos
para control de un dolor neuropdtico muy intenso en ambos
miembros inferiores, con hipoestesia y pérdida de fuerza
muy importante atribuidos a una plexopatia por infiltracion
tumoral del sacro. Estaba recibiendo una perfusién endove-
nosa de morfina con escasa mejoria, apareciendo somnolen-
cia y mioclonias como efectos secundarios.

Se decidi6 su traslado a la unidad de cuidados paliativos.
El paciente habia sido informado por sus hematdlogos de la
situacion avanzada de la enfermedad y era consciente de
la posibilidad de morir. En sus propias palabras: “Es un do-
lor extremo, el maximo que he sentido en mi vida, es prolon-
gado en el tiempo y cada vez aumenta mi angustia de que no
pasard nunca. Tengo miedo de que no haya remedio para es-
te dolor. Tengo miedo de que el dolor se alargue mas de lo
que yo pueda soportar y decidir. Deseo morirme para que
acabe ya este dolor”. En los didlogos con el equipo indicé
que no le preocupaba morir y que consideraba indigno no
poder ni andar y tener una gran dependencia, incluso para
sus necesidades mds elementales.

La estrategia inicial consistié en mostrarle nuestra com-
prension y nuestro interés por ayudarle, explicarle que el do-
lor podia ser aliviado y realizar una rotacién opioide a meta-
dona. Tras una mejoria muy significativa del dolor, el
paciente referia que ahora podia ocuparse de otras preocupa-
ciones. “Pensaba que estar con las piernas paralizadas seria
insoportablemente indigno y ahora veo que no es asi. He po-
dido hablar y disfrutar con mis amigos y mi hermano vendra
de fuera para despedirme. Por un lado, es una mierda tener
que marcharse pero al mismo tiempo es muy bonito sentirse
tan querido. Con el tiempo me he dejado cuidar, es un placer
saber que hay gente que me cuida”.

En este caso, el dolor representaba una intensa amenaza
para su integridad, que afortunadamente pudo eliminarse.
Esta amenaza era para el paciente mayor que incluso la
muerte. Destaca también que el alivio del dolor permitié que
afloraran sus multiples recursos personales de busqueda de
sentido, conexién con sus seres queridos y legado. Durante
la hospitalizacién se casé con su pareja.

Segundo caso clinico

CNR, varén de 63 afios diagnosticado hace 7 meses de un
carcinoma de pulmén de célula grande con metéstasis 6seas.
Ha recibido quimioterapia, observandose progresion de en-
fermedad a nivel 6seo y pleural. Ingresa en la unidad de cui-
dados paliativos por un deterioro progresivo del estado gene-
ral, dolores 6seos en varias localizaciones, nduseas y
vomitos. Le han informado de la progresién de su enferme-
dad indicdndole que “recibird mas quimioterapia, si mejora”.
A pesar del control del dolor y de los vomitos y de una me-

joria de la astenia y anorexia presenta una gran inquietud y
desasosiego. Refiere a las enfermeras que “los médicos le
dicen que va mejor, pero €l no se siente asi”’. Su esposa nos
indica que se ha vuelto muy irritable. Presenta frecuentes
crisis de pdnico, sin poder analizar las causas. No puede dor-
mir bien. Estd con el 4nimo decaido y en ocasiones, llora.

El equipo considera muy importante valorar sus necesida-
des de informacién y favorecer la adaptacion con esperanzas
realistas. La psic6loga interviene en sesiones de counselling
con €l, su esposa y sus dos hijas de 18 y 21 afos, a las que
mantenian bastante apartadas del problema de su padre. En
conversaciones con distintos miembros del equipo el pacien-
te va realizando un proceso extenso de revision de vida.

Tras varios dias de hospitalizacion el paciente nos indica
que “vuelve a ser como antes, ha desaparecido la inquietud”.
“Me siento vivo, no estoy desesperado”. “Hasta las peores
situaciones te sirven para modelarte y extraer cosas positi-
vas”. “Deberia haber hecho la vida mejor a los demas”. “Sé
que dejo a mi familia recuerdos, mi forma de pensar y de
sentir”. “Existe otra cosa fuera, no acaba todo aqui. Pensar
esto me alivia el dolor y da sentido a la vida”.

En este caso, la amenaza a la integridad, la muerte, no
puede ser evitada. El paciente ha trascendido esta amenaza,
ha caminado hasta la aceptacién serena mediante un proceso
de sanacion.
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