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omo punto de partida vamos a adoptar, de forma integra y axiomatica, la
definicion de enfermedad terminal y el objetivo de los cuidados paliativos
para el paciente y su familia:

“Cuidado total y activo de los pacientes cuya enfermedad no responde a un
tratamiento curativo. El control del dolor, de otros sintomas y de problemas
psicologicos, sociales y espirituales adquiere en ellos una importancia primordial. El
objetivo de los cuidados paliativos es conseguir la maxima calidad de vida posible
para los pacientes y sus allegados”.

En el modelo integral de sufrimiento en cuidados paliativos, se contempla




el objetivo de obtener bienestar o atenuacion del sufrimiento en todos los
protagonistas que participan en la situacion paliativa: el enfermo en situacion
terminal -principal protagonista—, sus familiares —en especial, el cuidador
primario-y los miembros que componen el equipo sanitario.

De cara a justificar las intervenciones terapéuticas que se lleven a cabo con este
objetivo, se intentara, aunque sea de forma provisional y tentativa, no obviar tres
de los principales escollos que se le presentan:

a) una definicion y abordaje operacional de sufrimiento;

b) la fijacion de objetivos intermedios que guien el proceso de adaptacion
psicologica del enfermo a su situacion y la disminucion de su vulnerabilidad y lo
conduzcan hacia el mayor bienestar posible;

c) instrumentos capaces de evaluar el nivel de sufrimiento e indicarnos, a lo
largo del tiempo, hasta qué punto, con nuestra intervencion, estamos siendo
capaces de prevenir, disminuir y/o eliminar dicho sufrimiento en el enfermo, sus
cuidadores principales y los profesionales sanitarios.

Algunos autores definen el sufrimiento como "un complejo estado afectivo,
cognitivo y negativo, caracterizado por la sensacion que tiene el individuo de
sentirse amenazado en su integridad, por el sentimiento de impotencia para
hacer frente a dicha amenaza y por el agotamiento de los recursos personalesy
psicosociales que le permitirian afrontar dicha amenaza".

En el modelo de Bayés et al. (1996), se operativiza dicha definicion sefialando
que una persona sufre cuando: a) acontece algo que percibe como una amenaza
importante para su existencia personal y/u organica; y b) al mismo tiempo, siente
que carece de recursos para hacerle frente.

Los pacientes pueden percibir distintos sintomas, tanto de causa interna como
externa, y si algunos de ellos son valorados como amenazantes para su integridad
o0 bienestar, los pacientes analizaran los recursos (propios o ajenos) que tienen
para afrontarlos. Si carecen de ellos o consideran que no son eficaces para reducir

esa amenaza potencial, los enfermos, ademas de percibirlos como amenazantes,




experimentaran impotencia ante los mismos al no poder hacerles frente, lo que
les generara sufrimiento. Este sufrimiento puede ser exacerbado por la presencia
de un estado de animo negativo, o minimizado por uno positivo. Se trata de una
evaluacion dinamica de la situacion, susceptible de cambiar en cualquier momento
en funcion de la evolucion de la enfermedad y de la inminencia de la muerte, asi
como de la percepcion de amenazay los recursos de afrontamiento, en constante
cambio.

Es muy importante explorar qué situacion, sintoma, estimulo o estados
concretos —-biologicos, psicologicos, sociales y espirituales— percibe el enfermo
como una amenaza importante para su existencia o integridad, fisica o psicologica.
Y esto solo podremos conocerlo preguntandoselo al enfermo de tal manera que,
por una parte, no presupongamos lo que al paciente le ocurre, distorsionando su
respuesta, y, por otra, que, como minimo, no produzcamos con nuestra pregunta
un incremento en su sufrimiento. No existen sintomas que supongan una amenaza
universal de la misma intensidad para todos los enfermos.

En la medida en que se acepte dicho modelo, consideramos que el mismo
nos puede proporcionar no solo las pautas necesarias para una intervencion
terapéutica interdisciplinar dirigida primordialmente hacia la consecucion de
objetivos especificos intermedios, sino también servirnos de guia para posibles
lineas de investigacion en las que profundizar si queremos mejorar la eficacia de
nuestras intervenciones terapeéuticas, a la vez que somos capaces de evaluar, en
cada momento, la magnitud de los logros alcanzados.

En efecto, de acuerdo con el modelo propuesto, si queremos disminuir el
sufrimiento del enfermo e incrementar su bienestar, deberemos:

a) ldentificar, en cada momento, aquellos sintomas somaticos o/y
alteraciones psicologicas que son percibidos por el paciente como una amenaza
importante, estableciendo su grado de priorizacion amenazadora desde el punto
de vista del paciente.

b) Compensar, eliminar o atenuar dichos sintomas.




c) Detectar y potenciar, en la medida de lo posible, los propios recursos del
enfermo, con el fin de disminuir, eliminar o prevenir su sensacion de impotencia.
Complementariamente, sera necesario aumentar, hasta donde sea posible, su
percepcion de control sobre la situacion y los sintomas.

d) En el caso de que el estado de animo del paciente presente caracteristicas
ansiosas, depresivas u hostiles, habra que utilizar las técnicas especificas
adecuadas -farmacologicas y/o psicologicas-.

e) Si se considera que el paciente se encuentra bien adaptado a su
situacion, se analizara la conveniencia de utilizar, con caracter preventivo, algunas
estrategias que impidan la ulterior aparicion de estados de animo ansiosos,
depresivos u hostiles.

f) Consideramos que el instrumento mas adecuado de que disponen todos
los miembros del equipo interdisciplinar para conseguir los objetivos intermedios
que se deducen de nuestro modelo —en especial, facilitar el proceso de adaptacion
y disminuir la vulnerabilidad del enfermo- sera el Counselling en el cual convergen
las estrategias de comunicacion asertiva y apoyo emocional.

g) En muchas ocasiones, también podremos combatir directamente el
sufrimiento de los enfermos mediante estrategias como la informacion, la
distraccion, la reevaluacion cognitiva, la relajacion o la hipnosis, entre otros,
susceptibles de atenuar o alejar la sensacion de amenaza.

Por ultimo, recordar que los clinicos nos encontramos dos tipos de sufrimiento.
Una experiencia que es el sufrimiento como problema. Un dolor costal refractario,
un estado emocional depresivo, la ausencia de respuesta familiar en el ingreso
y un sinfin de situaciones. Frente al problema, las estrategias de resolucion de
problemas. Pero también nos encontramos, aunque no siempre se (nos) manifiesta
explicitamente, con la experiencia de sufrimiento como misterio, como condicion
existencial, los ejes que atraviesan al ser humano como homo patiens.

El sufrimiento como problema, en la mayoria de los casos, se expresa como un

sufrimiento evitable y, como hemos visto, la estrategia de resolucion de problemas




permite potenciar la controlabilidad frente a la indefension. En otras ocasiones,
el sufrimiento sera potencialmente evitable, pero inevitable en la practica, como
por ejemplo, el abandono irreversible y total de la pareja de toda la vida, caquexia
refractaria, etc.; entonces utilizaremos estrategias de bisqueda de adaptacion, de
compensacion, etc.

La dificultad mas importante sobreviene cuando el clinico, si es que facilita la
ocasion o/y la expresion, se encuentra con el sufrimiento no evitable, asociado
a la condicion existencial humana, profundamente fragil, que se enfrenta con la
muerte. Es el encuentro con el limite y la pregunta por el sentido. El clinico, en
estos escenarios, no podra resolver problemas, tener respuestas contundentes o
describir en qué consiste el sentido. Pero si podra acompaiiar a personas, facilitar
el proceso de busqueda y no huir de las preguntas y provocar oportunidades
para deconstruir el sinsentido. Se podra convertir en companero de viaje de ese

reconocimiento de la experiencia de sufrimiento no evitable.
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