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RESUMEN

Este articulo introductorio presenta los resultados de un estudio con
144 personas, entre ellas 120 enfermos con distintas patologias (31,7%
con supervivencia estimada inferior a un afio), realizado fundamental-
mente en el Hospital Donostia de junio a octubre del 2005, con el objetivo
principal de averiguar las percepciones y valores de los entrevistados ante
la experiencia del sufrimiento propio. La metodologia empleada, esencial-
mente narrativa, propicia un encuentro que proporciona cierto alivio al
paciente y aporta al profesional claves para una intervencion que mejore la
relacion asistencial. Ademas de confirmar resultados anteriores, el estudio
ha detectado que la experiencia del sufrimiento es multifactorial y varia de
enfermo a enfermo, pero que sigue estando presente en la experiencia de
una parte considerable de pacientes. Introducir la narracién en la practica
clinica aumenta el autoconocimiento del profesional y hace posible alcan-
zar algunos de los mds valiosos fines de la medicina paliativa. El sufri-
miento es un fenémeno relacional, pero también lo es la voluntad de vivir,
que se manifiesta en el recurso del paciente a su red de relaciones familia-
res y asistenciales, asi como al consuelo religioso y a la resignacion u otros
fenémenos de aguante.
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INTRODUCCION

a seflora J. acaba de superar un nuevo episodio de insu-
ficiencia cardiaca. Tiene 93 anos y es su cuarto ingreso
por motivos parecidos en los tltimos doce meses. Aun-
que tiene una seria sordera, hace 12 afios que su médico
mantiene conversaciones con ella en la sala y en la consulta
del hospital. Han podido conocerse, hablar de su vida, de
los problemas que ha tenido con sus hijos, de sus dificulta-
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ABSTRACT

This paper introduces the results of a qualitative study based on inter-
views with 144 subjects, amongst them 120 patients with diverse patholo-
gies (317% with an estimated survival of 1 year). The study was conducted
mainly in Hospital Donostia (Spain) from June to October 2005, its main
goal being to identify perceptions and values about the patients’ experi-
ence of suffering. In addition to confirming previous results, the study
proved that the experience of suffering was variable amongst patients, and
originated in multiple factors. Suffering is a relational phenomenon, and
so is the will to live, which makes itself visible in the patient’s recourse to
his or her family and healthcare relationships network, as well as to spiri-
tual comfort and resignation, or other forms of enduring. The methodolo-
gy employed, essentially narrative, allowed face-to-face encounters
between patients and professionals, which provided wellbeing to patients
and some clues to professionals so as to improve their relationship. Intro-
ducing narratives in clinical practice enhances professional self-knowl-
edge, and attains some of the most valuable goals of palliative medicine.
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des econdmicas —que no han impedido a J. hacer un regalo
a su médico todas las navidades—, de la dificil decision que
tuvo que tomar hace dos anos para ingresar en un centro
residencial y asi disminuir la carga que le suponia a su hija.
A preguntas del médico, J. va descubriendo su estado ani-
mico. La pobreza, el fusilamiento de su padre en la Guerra
Civil y la marginacién que ha sufrido por ser madre soltera
han marcado toda su vida, que no duda en calificar de fra-
caso. Cree que su sufrimiento en el momento actual es
insoportable y desea la muerte. No cree que nada ni nadie
pueda liberarle de su sufrimiento y pide al médico que le dé
algo para morir, que tenga compasion de ella, que lo que
desea es terminar de una vez.
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El sefior K. es cardidpata y broncépata, y desde hace dos
afos acude periédicamente a la misma consulta hospitala-
ria. Aunque tiene 82 afios, ha seguido trabajando en las
duras faenas del caserio, como muchos de nuestros mayo-
res. Ademas de la disnea y los dolores articulares secunda-
rios a una poliartrosis, la intervenciéon quirdrgica que le
han efectuado hace un par de meses —una proétesis de rodi-
lla— se ha complicado. Ha sufrido una infeccion de la préte-
sis y ha permanecido ingresado durante mas de un mes,
recibiendo varios ciclos de antibiéticos. Ademads, se le ha
luxado la rétula y se siente impotente al caminar, y con
mucho dolor. A solas, cuando el médico le pregunta por su
vision del sufrimiento, K. llora sin poder contenerse y res-
ponde que sufre mucho, que estd pasando un momento
muy malo. No quiere otra cosa mas que se le cure la pierna
y poder caminar. No sabe si existen sufrimientos insoporta-
bles; cuando se siente un poco mejor renace su esperanza y
se anima a luchar y seguir adelante, pero, en otros momen-
tos, su desesperacion es tan grande que ha llegado a pensar
en pegarse un tiro, en suicidarse.

Casos como estos no son excepcionales en la sanidad
publica espafiola, ni tampoco en otros paises (1). {Como
atender un sufrimiento tan agudo que hace desear la muer-
te? La respuesta no es facil, especialmente en ausencia de
una depresiéon u otro problema psiquico identificable,
cuando la fuente del sufrimiento se encuentra en el ambito
social o existencial. En la literatura médica se observa una
creciente preocupacion por la asistencia a esas clases de
sufrimiento, en especial cuando se trata de pacientes en el
final de la vida (2).

En 1982, Eric Cassell denuncio la poca atencién presta-
da al problema del sufrimiento en la educacion, la investi-
gacion o la practica médica, y establecié una distincién,
basada en observaciones clinicas, entre sufrimiento y dolor
fisico. El sufrimiento puede abarcar el dolor fisico, pero en
modo alguno se limita a él. Rechazando el histérico dualis-
mo de mente y cuerpo, Cassell sostiene que el sufrimiento
lo experimentan las personas, no simplemente los cuerpos,
y que tiene su origen en los retos que amenazan a la inte-
gridad de la persona, entendida como una compleja entidad
social y psicoldgica. El dolor fisico se trasforma en sufri-
miento cuando se considera como signo precursor de un
dafio importante que acecha a la existencia, o cuando se
teme su prolongacion o intensificacion en el futuro sin
posibilidad de control.

En este trabajo ya cldsico, Cassell defini6 el sufrimiento
como un estado de afliccion grave asociado con hechos que
amenazan la integridad de la persona (3). Refinando esta
definiciéon, Chapman y Gravin hablan de un estado cogniti-
vo y afectivo, complejo y negativo, caracterizado por la sen-
sacion que experimenta la persona de encontrarse amena-
zada en su integridad, por el sentimiento de impotencia
para hacer frente a esta amenaza y por el agotamiento de
los recursos personales y psicosociales que le permitirian
afrontarla (4). En pocas palabras, la teoria actual define el
sufrimiento como el resultado de un balance negativo entre
amenazas y recursos. El sufrimiento se concibe como un
balance negativo o déficit vital, como una pérdida: pérdida
de la salud, de la dignidad, de autonomia, de planes de futu-
ro, de otra persona, de uno mismo; pero el sufrimiento —o,
mejor dicho, su expresion, con el consiguiente desahogo—
también puede ser considerado como un recurso terapéuti-
co (5), o incluso como una posibilidad de superacion perso-
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nal, de maduracion, a través de la adquisicion de los recur-
sos necesarios para afrontar dicho sufrimiento (6), aunque
en este caso no se trata tanto de enaltecer el sufrimiento
como de aprender a partir de su experiencia, a menudo
vivida en el final de la vida de un ser querido.

En relacion con el sufrimiento, el estudio de J. M. Morse
en Canada ha identificado el fenomeno del “aguante” o
enduring como una respuesta ante una amenaza a la inte-
gridad personal en la que se suprime la expresion emocio-
nal hasta que la persona se haga cargo de la situacion (5).
Es una estrategia necesaria para continuar funcionando dia
a dia, pero no trae consigo descanso ni curacion, de modo
que a menudo las personas que estin “soportando” o
“aguantandose” el sufrimiento utilizan ciertas vias de esca-
pe para liberar la tension emocional. Segin ese trabajo, la
dindmica entre el aguante y el sufrimiento estd regida por
el contexto y las normas culturales de conducta (por ejem-
plo, uno “aguanta” en publico y “sufre” en privado), asi
como por varios niveles de reconocimiento y aceptacion de
la causa del sufrimiento.

Segun Cassell, la falta de comprension por los médicos
de la compleja naturaleza del sufrimiento puede dar como
resultado una intervenciéon médica que, si bien técnica-
mente adecuada, no sé6lo es incapaz de aliviar el sufrimien-
to, sino que se convierte en una fuente de sufrimiento por
si misma. Como indica F. Torralba, puede haber sufrimien-
to en relacion con cualquier aspecto de la persona, bien sea
en el ambito del rol social, o en la relacién consigo misma,
con su propio cuerpo o con la familia, o en la relaciéon con
una fuente de significado trascendente (7).

Aunque mucho sufrimiento continda sin ser diagnosti-
cado ni aliviado, hoy dia esto ya no puede atribuirse a la fal-
ta de interés por el tema. La literatura cientifica sobre el
sufrimiento es muy extensa, pero todavia puede decirse que
la medicina concibe el sufrimiento, cuando lo hace, como
algo ligado al dolor o a los sintomas dificiles de soportar
(disnea, postracion,...). Desde las ciencias sociales se viene
observando que el sufrimiento surge no sélo ante los sinto-
mas dolorosos, sino también ante sus significados (8). Coe-
xisten una vaga nocion de sufrimiento existencial, que en
principio no tiene mucho que ver con el dolor fisico (9), y
una nocién de sufrimiento social o estructural (producto
de la guerra, el hambre o la violencia), asi como perspecti-
vas ético-teoldgicas dedicadas a discernir el valor del sufri-
miento y la responsabilidad de prevenirlo, tratarlo y paliar-
lo; a esto hay que anadir las contribuciones desde la
psicologia, sobre todo a partir del debate en los EE.UU.
sobre el suicidio asistido (10), y en especial aquellas que
cuestionan que el alivio del sufrimiento se reduzca a la
mera eliminacion de sintomas patoldgicos (11).

Aunque uno de los fines tradicionales de la medicina ha
consistido en el alivio del dolor y el sufrimiento (12), y a
pesar de que la relacion asistencial es la més valorada por
los ciudadanos, si excluimos las relaciones familiares, los
meédicos reciben el impacto cotidiano de tanto sufrimiento
humano, con tan poca formacion para responder empatica-
mente a él, que no es extrafia la apariciéon de conductas
cinicas que traducen una falta de compromiso del clinico
con el sufrimiento de los pacientes, y traen consigo la ero-
sion de la confianza mutua (13). Para el profesional sanita-
rio el contacto con algo tan aparentemente temible y de
dificil manejo como el sufrimiento ajeno es un factor de
riesgo que puede conducir a conductas de evitaciéon y de
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escape; por ello, tanto en la literatura médica como desde la
psicologia se hacen numerosas referencias al cuidado del
cuidador, o a que el cuidador adquiera el convencimiento
de que debe cuidarse a si mismo con el objetivo, entre
otros, de evitar la ansiedad y el sindrome de burnout o
“profesional quemado” (14,15).

De entre los fines de la medicina recientemente reinter-
pretados por el Hastings Center (12), destacan el alivio del
dolor y el sufrimiento, la evitacién de la muerte prematura,
los cuidados a los enfermos incurables y la busqueda de una
muerte tranquila. Pese a ello, este proyecto dirigido por
Daniel Callahan concluy6 que la medicina que se practica
hoy dia en todo el mundo no suele cumplir correctamente
con esos fines. Aunque se conocen métodos farmacol6gicos
eficaces para el alivio del dolor, el sufrimiento mental y
emocional que acomparia en ocasiones a la enfermedad no
se suele detectar ni tratar de forma adecuada. Con demasia-
da frecuencia se confia a los farmacos la labor que mejor
corresponderia a la terapia psicoldgica y a la conmisera-
cién. Cuando un médico no parte del paciente como un
todo, sino simplemente como una coleccion de 6rganos, es
posible que el sufrimiento psicolégico le pase completa-
mente desapercibido, o bien, en caso de detectarlo, que no
le conceda la debida importancia. Los casos de J. y K. bien
podrian ser ejemplo de como la intensidad del sufrimiento
no es detectada por el personal médico a primera vista, sino
a través de herramientas especificas como una entrevista
que da pie a una conversacion en profundidad.

El grupo del Dr. Callahan se mostré dividido en la cues-
tion de hasta donde debe llegar la medicina en el alivio del
sufrimiento, por ejemplo en lo que se refiere a la eutanasia
y el suicidio asistido por un médico como respuesta al
sufrimiento de los enfermos terminales o incurables. Pero
si hubo consenso en sefialar que en los préximos afos esta
cuestion adquirira una mayor relevancia. Cierto tipo de
sufrimiento, especialmente cuando estd asociado a una
enfermedad crénica o terminal, puede hacer que los
pacientes se cuestionen el significado de la vida misma y
otros interrogantes que colocan a la medicina antes sus
propios limites. En esos casos, el grupo sugirié que el pro-
fesional de la salud recurra a su propia experiencia y vision
del mundo, haciendo uso no sélo de sus conocimientos
médicos, sino también de los sentimientos de compasion y
confraternidad entre seres humanos (12).

Como también senala este documento, el paciente bus-
ca cuidados, comprensién y conmiseracién, ademads de
curacion. Los cuidados no consisten simplemente en mani-
festar preocupacion, empatia y disposicion a hablar con el
paciente; incluyen también la capacidad para hablar y escu-
char de un modo que demuestre conocimiento de los servi-
cios sociales y asistenciales necesarios para ayudar al
paciente y a su familia a afrontar la amplia gama de proble-
mas no exclusivamente médicos que acompafan a estas
situaciones. Esta necesidad de cuidados se hace especial-
mente patente en la fase final de la vida. Dado que la muer-
te nos llega a todos, la medicina ha de considerar una prio-
ridad la creacion de unas circunstancias clinicas que
favorezcan una muerte tranquila, en la que el dolor y el
sufrimiento se reduzcan en lo posible.

La medicina no puede responsabilizarse de lo que las
personas traen consigo a su lecho de muerte, pero si tiene
que tener presentes los factores implicados en una muerte
tranquila o en paz. Asi, Bayés sefiala tres dimensiones sub-
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jetivas que, al margen del control de sintomas realizado de
acuerdo con los deseos del paciente a cada momento, es
necesario analizar a la hora de estudiar el sufrimiento en el
final de la vida: el binomio autonomia-dependencia, el sen-
tido de la vida y el soporte emocional (16). De manera com-
plementaria, Barbero analiza también las variables bioldgi-
cas, psicosociales y antropoldgicas que intervienen en la
experiencia del sufrimiento, y trabaja algunas estrategias
de exploracion y evaluacion de esa experiencia, que concibe
como esencialmente relacional (17). Mabel Marijudn se
pregunta si existe algun criterio objetivo para poder distin-
guir el dolor soportable del insoportable, el necesario del
excedentario, el dolor como alarma y ayuda del dolor como
condena y carga; a su juicio, la Ginica respuesta pasa por
recurrir a la experiencia del propio paciente (18).

El anterior marco teérico pone de manifiesto que el
sufrimiento es una experiencia subjetiva y que por ello la
primera responsabilidad moral del profesional en su abor-
daje es la escucha activa. Para evaluar y diagnosticar el
sufrimiento, por lo tanto, se hace necesario dar la palabra al
paciente e interpretar su experiencia mediante una meto-
dologia cualitativa o narrativa. Ahora bien, ;como interve-
nir ante un sufrimiento que ni siquiera sabemos definir en
sus partes o componentes basicos? (17). De manera gene-
ral, sabemos que esos componentes se engloban en los
multiples contextos descritos por Callahan —problemas de
salud y enfermedades; violencia social; catastrofes natura-
les; accidentes; la vida cotidiana y las decisiones que adop-
tamos— (19), pero (cudles son los mas determinantes en
nuestro entorno?

Para responder a estas preguntas, los objetivos iniciales
del estudio que presentamos aqui fueron:

1. Detectar el sufrimiento de los pacientes estudiados.

2. Discernir la causa o motivo del sufrimiento que
pudiera darse.

3. Explorar cursos de accién para aliviar el sufrimiento
evitable.

Se hizo patente la necesidad de introducir en la entre-
vista una serie de items que aportasen un retrato de la
situacién emocional actual del paciente, en los que se valo-
rase la capacidad de afrontamiento del sujeto ante el sufri-
miento a cada momento, el espiritu de lucha, el sentimien-
to de apoyo respecto de familia y profesionales, y las
preocupaciones que considerase mas acuciantes. En suma,
el objetivo tltimo de evaluar la voluntad de vivir y de hacer
frente al sufrimiento.

Conforme avanzaba el estudio, aparecié también la fina-
lidad de utilizar esta informacion para una planificacion de
cuidados personalizada. Otro objetivo que surgié durante la
elaboracion del estudio fue profundizar en la relacion asis-
tencial, acercandonos a la vivencia del sufrimiento desde la
perspectiva del propio paciente a través de un enfoque
narrativo. En ese momento se advirtié la importancia de
distinguir entre los fendmenos de resignacién y supresion
o postergacion emocional (enduring), aunque no pudieron
incluirse en la entrevista los items necesarios para estudiar
esa distincion.

MATERIAL Y METODOS

El relato de J. y K. procede de dos de las entrevistas
efectuadas durante los meses de junio a octubre de 2005
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en las consultas y en las salas del Hospital Donostia, una
de las principales instituciones sanitarias de Guipizcoa.
Se realiz6 una entrevista personal semiestructurada con
preguntas abiertas y cerradas, medidas estas ultimas en
una escala tipo Likert, por parte del médico internista res-
ponsable de su atencién clinica, a 120 enfermos con dis-
tintas patologias, 49 de ellos hospitalizados de forma con-
secutiva en una Unidad de Media Estancia hospitalaria
(40,8%) y 71 atendidos consecutivamente en consultas
externas de Medicina Interna (59,2%) en un periodo de
cinco meses; el guioén de la entrevista puede consultarse
en el anexo I. Fueron excluidos los pacientes con deterio-
ro cognitivo evidenciado por la historia clinica y el Mini
Mental Test, asi como uno que no otorgd su consenti-
miento a ser entrevistado. La trascripcion de las respues-
tas, convertidas en anénimas para asegurar la confiden-
cialidad, fueron introducidas en una base de datos
disenada al efecto y sometidos a un analisis estadistico
adecuado a cada tipo de variable, utilizando para ello el
paquete estadistico SPSS.

En particular, las variables y categorias utilizadas en el
estudio fueron las siguientes:

—Situacion actual (vive, fallecio).

—Sexo.

—Edad.

—Estado civil (casado, soltero y viudo o divorciado).

—DModo de vida (s6lo, acompafiado o en residencia).

—Nivel de estudios (basico, medio o superior).

—Creencias religiosas (si, no, no esta seguro).

—Salud subjetiva (mala o muy mala, regular, buena o
muy buena).

—Nivel de dependencia (auténomo, dependencia mode-
rada, dependencia severa).

—Opinion sobre la existencia de sufrimientos insopor-
tables (no, si, no sabe).

—Valoracion de la eutanasia (de acuerdo, en desacuer-
do, otras).

—Supervivencia estimada (menos de 1 afio, entre 1y 5
afios, mas de 5 anos).

Posteriormente, las entrevistas fueron examinadas por
un psicélogo y un filésofo, para analizarlas en colabora-
cién entre el mundo clinico y el de la universidad, tal
como se sefiala en las conclusiones de otro estudio, que
recomienda este abordaje para profundizar en el conoci-
miento del proceso de morir (20). Algunas respuestas se
agruparon en funcién de la interpretacion a que dieron
lugar en diferentes reuniones de discusién y consenso;
buena parte de los datos no admiten tratamiento cuantita-
tivo, sino que recogen las percepciones, sentimientos y
valores de los pacientes ante la experiencia del sufrimien-
to propio. Con todo, para descubrir diferencias significati-
vas entre algunas variables cualitativas se aplicé una
prueba de independencia y su correspondiente estadistico
Chi cuadrado.

Los cuatro primeros items se discutieron también con
un grupo de 24 adultos sanos entre 55 y 65 afios, mujeres
en sus tres cuartas partes, alumnos de una aula de la expe-
riencia en Eibar (“grupo de control” en adelante, para dife-
renciarlo del “grupo de estudio”, aunque al ser una mues-
tra pequefia su validez se limita a proporcionar un
contraste con el grupo de estudio, y no puede considerarse
como estadisticamente representativa de la poblacion gui-
puzcoana).
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ANALISIS DEL GRUPO DE ESTUDIO

Fueron entrevistados 59 varones (49,2%) y 61 mujeres
(50,8%), con edades comprendidas entre los 40 y 94 anos,
con una edad media de 75,5 anos y desviacion tipica de 9,6.
El 12% (14) eran individuos solteros, el 42,5% (51) eran
viudos o divorciados y el 45,8% (55) eran personas casadas;
el 25% (30 personas) vivian solos, 70% (84) acompanados y
el 5% (6) en una residencia. En cuanto al nivel de estudios,
el 76,7% (92) de los entrevistados tenian un nivel basico o
eran analfabetos funcionales, el 20% (24) poseian estudios
medios y el 3,3% (4) estudios superiores. ElI 76,7% (92)
manifestaban tener creencias religiosas, el 17,5% (21) las
negaba y un 1,7% (2) se mostraban indecisos en sus res-
puestas.

Un 14,2% (17) de los entrevistados indicaban que su
salud era mala o muy mala, mientras que el 50,8% (61)
decian que era regular y un 35% (42) decia que era buena o
muy buena. E1 28,3% (34) de los pacientes presentaban una
dependencia severa, en un 22,5% (27) podia calificarse su
dependencia de moderada, mientras que el 49,2% (59) eran
totalmente auténomos.

Si analizamos los grupos por sexo y edad segin el lugar
de realizacion de la entrevista resultan muy homogéneos.
De los 49 ingresados el 49% son hombres y de los 71 entre-
vistados en la consulta el 49,3% pertenecen al sexo mascu-
lino. En cuanto a la edad, la media en la consulta era de
75,37 anos (desviacién tipica 9,9) y de 75,67 anos (desvia-
cion tipica 9,2) en el hospital.

En cuanto a los grupos de esperanza de vida estimada y
la situacion actual, se observo que el 76,32% de los falleci-
dos estaban adscritos al grupo de supervivencia menor de
un afno; entre los grupos de supervivencia estimada de mas
de 5 afos y entre 1y 5 afios figuran el 89,5% de los entre-
vistados que auin viven (p < 0,001).

De los pacientes que reconocian una salud “mala o muy
mala” el 70,6% eran del grupo de menos de un ano de
supervivencia, mientras que de los 42 que decian tener
salud “buena o muy buena” sélo 5 pertenecian a ese grupo
(p <0,001).

ANALISIS DE LOS RESULTADOS

Ante lo ambicioso de los objetivos planteados, se opté por
dividir el trabajo en partes. Este articulo se centra funda-
mentalmente en el andlisis de los resultados de las cinco pri-
meras preguntas de la entrevista, que son las que exploran la
concepcion personal del sufrimiento, asi como los recursos
con los que el individuo le hace frente (a lo largo del articulo
también se extraeran datos de otras preguntas de la entrevis-
ta, ya que nos ayudan a comprender el significado de las res-
puestas a las cinco primeras). En los siguientes epigrafes
examinaremos las respuestas a estos cinco items, comenzan-
do por algunas notas extraidas de las entrevistas con el “gru-
po de control” para, a continuacion, profundizar en el anali-
sis efectuado con el grupo de estudio.

DEFINICION DEL SUFRIMIENTO

En su definiciéon personal de sufrimiento, un tercio del
“grupo de control” incluia el dolor fisico y psiquico, asi
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como la impotencia, la ansiedad y la angustia. En menor
medida aparecieron rasgos como la depresion, la desespera-
cién o la ausencia de normalidad funcional. Otras notas ais-
ladas fueron la soledad, la incapacidad para aceptar lo inevi-
table, la tristeza profunda, el miedo y la humillacién. Sé6lo
una persona defini6 el sufrimiento con alguna nota positi-
va, como “algo inevitable que fortalece y humaniza”.

Esta primacia del sentido negativo del término, del
sufrimiento como algo indeseable, aparece también en las
entrevistas realizadas por el médico con el grupo de estu-
dio. En sus respuestas aparece el sufrir como algo inevita-
ble, con sinénimos como padecer, sentir, recibir con resig-
nacién un dafio moral o fisico, soportar o aguantar una
pena, o una “realidad inevitable de la condicion humana
que hay que evitar o paliar en lo posible”; aunque el sufri-
miento incluye el dolor fisico, aquel aparece calificado
como algo dificil de tolerar: “algo terrible”, “algo importan-
te y fuerte”, “desagradable”.

Otras veces los enfermos relacionan el sufrimiento cla-
ramente con los sintomas fisicos que han sufrido, que
sufren o pueden sufrir en el futuro (“dolor”, “disnea”), o la
incapacidad que generan: “cuando no puedes hacer ciertas
cosas”, “impedimento o limitacion para que la persona
humana pueda cumplir plenamente sus aspiraciones de
felicidad: sufrimientos fisicos, psicoldgicos y espirituales”
(aunque algunos asocian el sufrimiento con sus creencias
religiosas, s6lo este enfermo habl6 explicitamente de sufri-
miento espiritual).

Algunas respuestas reflejan un estado actual, de sufri-
miento intenso del enfermo (“lo que tengo yo”); cuando
esto no es asi, el sufrimiento aparece como un estado de
animo caracterizado por no encontrar la felicidad, vivir sin
alegria, sin ilusion, casi siempre triste, con amargura, sin
fuerzas, con desesperacion, desanimo, o sentirse mal. Aun-
que algunos casos encuentran las causas del sufrimiento en
el pasado, relacionandolo con problemas matrimoniales,
maltrato infantil o de género, el sufrimiento psicolégico
incluye también notas de desesperanza y preocupacion por
el porvenir, asi como sentimientos de abandono y desenga-
nos: “no esperaba que los médicos se comportaran asi, me
siento abandonado, despreciado, enganado”. Notas mas ais-
ladas incluyen la pérdida de autoestima, la ausencia de
desahogo emocional, la falta de “sentido” o de “significado”,
e incluso, en un caso, una sensacion de carencia de algo sin
que pueda concretarse el qué.

Se confirma que la experiencia del sufrimiento es siem-
pre relacional, y abundan las referencias a factores familia-
res, sociales y econémicos. “Ver sufrir a los demas”, inde-
pendientemente de la relacion familiar con el entrevistado,
es sefnalado por treinta y tres entrevistados como una causa
de sufrimiento personal.

EJEMPLOS DE SUFRIMIENTO EXTREMO

A la hora de poner ejemplos del sufrimiento que haya
causado mayor dolor a lo largo de su vida, tres cuartas par-
tes del “grupo de control” citaba la muerte o enfermedad
grave de un familiar o ser querido. A gran distancia, apare-
cian la incomprensién por parte de otros, el dolor postope-
ratorio provocado por una intervenciéon quirdrgica y la
depresion. Otro grupo minoritario citaba serios problemas
familiares, laborales, sentimentales 0 amorosos como fuen-
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te del sufrimiento, convertido en experiencias de desenga-
fio, maldad o intolerancia. Otras notas aisladas fueron la
soledad y el aislamiento, asi como sentimientos de impo-
tencia y de “ser un objeto sin valor” provocados por la jubi-
lacion o la enfermedad.

Las respuestas a esta pregunta a menudo suponen un
repaso o historia de la propia vida, un listado de situaciones
o problemas que originan sufrimiento y que han marcado o
marcan al paciente en su vida personal. Este item se solapa
con el primero, pues a veces se define el sufrimiento por
extension, proporcionando una lista de ejemplos, mientras
que en otras ocasiones al ser solicitado un ejemplo se pro-
porciona una definicion general. Atendiendo a los resulta-
dos del grupo de estudio, mucho mas precisos, mas de la
mitad citan como ejemplo principal de sufrimiento el pade-
cimiento fisico (lo citan 83 de 120, el 69,16%) o psiquico
(61 de 120, el 50,8%). Le siguen la pérdida de un familiar
querido (57 de 120, el 47,5%) y el desamparo y la soledad
(26/120, el 21,6%). Los disgustos familiares alcanzan un
29,16% (35 de 120) y el sufrimiento “transitivo” —el experi-
mentado por un ser querido— el 27,5% (33 de 120).

Se podria concluir que, a la hora de poner ejemplos de
sufrimiento, los sujetos sanos contemplan el propio padeci-
miento en mucha menor medida que los que ya estan en
tratamiento. Estos, por asi decirlo, tienen “el sufrimiento
mas cerca”: una mayor incidencia de factores condicionan-
tes de sufrimiento, entre ellos, los sintomas fisicos.

EL SUFRIMIENTO INSOPORTABLE

A la pregunta de si hay sufrimientos insoportables, mas
de la mitad del “grupo de control” se inclinaba por una res-
puesta afirmativa, con diversos matices. Como ejemplos de
esa clase de sufrimiento, destacaron la depresion propia, asi
como la muerte de un hijo o familiar cercano, seguidos de
la soledad, la paralisis o la incapacidad causada por una
tetraplejia. Otras personas mencionaron el dolor agonico y
oncolégico, el dolor créonico intenso, la convivencia con un
enfermo mental, el maltrato familiar, la falta de control
sobre la propia vida y entorno familiar, y sufrimientos
sociales como la pobreza extrema y las guerras.

Es destacable que, en el grupo de estudio, el porcentaje
de personas que creen que hay sufrimientos insoportables
sube hasta un 70% (84/120), con casi un 11% de entrevista-
dos que no saben si existen sufrimientos insoportables o
no. A la hora de poner ejemplos de esta clase de sufrimien-
to, un 20,9% de entrevistados no responden o no saben qué
contestar (25/120). Hasta 35,9% (43/120) afirmaron que los
dolores y enfermedades, o secuelas como la dependencia,
podrian ser causa de un sufrimiento insoportable. Un 10%
(12/120) senalaron el fallecimiento de familiares o lo que
pudiera pasar a sus hijos (4,2%, 5/120). También los dis-
gustos familiares (5%, 6/120) o el no poder hacer nada por
un familiar enfermo (5%). Las tragedias, catastrofes, gue-
rras, los atentados o la tortura suponen el 6,7% (8/120).

QUE HACER ANTE EL SUFRIMIENTO
INSOPORTABLE

Ante un sufrimiento de esas caracteristicas, s6lo una
persona del “grupo de control” afirmé estar dispuesta a
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pedir la eutanasia; otra mencioné la sedacion (en diversos
grados, incluido el terminal). Pero las respuestas mayorita-
rias al sufrimiento insoportable en este grupo fueron la
peticion de ayuda a profesionales y allegados, y la acepta-
cion de esta como la dnica vida real, tomando el sufrimien-
to como una experiencia mas, afrontando y analizando a
fondo el problema que lo causa. Una respuesta minoritaria
propone cultivar los recursos propios y la capacidad de
aguante, luchar, distraerse con actividades varias, y seguir
adelante como se pueda, dejando pasar el tiempo, incluso
hasta dejarse morir (esto es, la muerte como liberacion
final). Ademas de un amplio catalogo de formas de autocui-
dado (terapias, lectura), otras personas vieron utilidad en
mirar hacia atrds, para convencerse de que uno no es asi
(recuperar a la persona que uno ha sido), hacer la paz con
una misma, e incluso hacer el documento de voluntades
anticipadas (lo que en otros lugares se conoce como “ins-
trucciones previas” o “testamento vital”). Otra persona
menciono “no alargar innecesariamente la vida”.

En el grupo de estudio, llama la atencion que el 21,66%
de los entrevistados (26/120) declara no saber qué hacer
ante el sufrimiento insoportable. Un 26,6% (32/120) esta
dispuesto a limitar los tratamientos con el fin de eliminar
el sufrimiento, aun si eso supone acortar la vida; los que asi
lo indican varian en lo que harian por acelerar la muerte:
unos pedirian la eutanasia al médico, mientras que otros
optarian por la sedacién o por encomendarse a Dios. Un
14,6% aproximadamente opta por la confianza en la medi-
cina (17/120) y el 25% por aguantar el sufrimiento con
resignacion (30/120). Optan por buscar apoyo en Dios o en
la religion un 8,33% (10/120). Otras respuestas aluden al
apoyo de la familia (4/120); 7 entrevistados no contestan o
dan otras respuestas. En cuanto a la eutanasia (items 7y 8),
empleamos la definicién propuesta por el Instituto Borja de
Bioética, (21) que se valoré de la siguiente manera: el
65,8% esta de acuerdo con ella, el 22,2% en desacuerdo y
hay un importante porcentaje (12%) que sostiene otras opi-
niones: “si pero para los demas...”, “depende...”, “hay pros y
contras”.

HIPOTESIS

J. y K. tienen en comudn un sufrimiento tan agudo que
por momentos les hace desear la muerte, pero son pacien-
tes muy distintos. En el momento de la entrevista, a J. le
quedaba poco tiempo de vida; en cambio, K. no tenia por
qué temer por la suya. J. habia expresado repetidamente un
deseo de morir; K. s6lo en ocasiones muy puntuales. (Es
posible que la supervivencia estimada sea un factor influ-
yente en la aparicién de deseos de morir?

Por otra parte, el andlisis del item 4 hace suponer que el
“grupo de control”, formado por personas sanas, posee mas
recursos vitales y un mayor espiritu de lucha ante el sufri-
miento, manifestado en una mayor voluntad de vivir. (Tie-
nen mas recursos por estar sanas, o es la enfermedad o la
proximidad de la muerte las que hacen evidente su ausen-
cia? Podria ser que el “grupo de control” responda sin un
conocimiento real de lo que supone enfrentarse a la enfer-
medad grave y a la muerte, y que sélo cuando el individuo
se sitlia ante esa realidad entra en crisis y se manifiestan
sus dudas, sus preocupaciones y su menor voluntad de
Vivir.
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Para poner a prueba estas hipétesis, se decidi6 evaluar los
recursos ante el sufrimiento dividiendo la muestra en tres
grupos de pacientes segin su supervivencia estimada (y, por
tanto, de la gravedad de la enfermedad): supervivencia
menor de 1 afo (n = 38; 31,7%), entre 1 y 5 aflos (n = 46;
38,3%), y superior a 5 afios (n = 36; 30%). El prondéstico lo
efectud el médico internista, en funcién de la gravedad y del
estadio evolutivo de la (s) enfermedad (es) de cada individuo.

Los autores del estudio son conscientes de la limitacién y
del riesgo que supone una division de estas caracteristicas. No
obstante, y a pesar de que se pueden comprobar los resulta-
dos con el transcurrir del tiempo, creemos que el estudio
adquiere suficiente fiabilidad en el momento actual. De
hecho, podemos referir que hasta la fecha en la que se envia
este articulo para su publicacion han fallecido 34 enfermos,
de los cuales 29 (85,3%) pertenecen al primer grupo y 5
(14,7%) al grupo de supervivencia estimada entre 1y 5 afios.

ANALISIS DEL SUFRIMIENTO EN LOS TRES
GRUPOS

A lo largo de la entrevista aparecen referencias al sufrir
y al sufrimiento mas intenso, asi como a lo que lo causa en
ese momento. Esas referencias se concentran en los items
1 (“¢Qué significado tiene para Ud. la palabra SUFRIR?”), 2
(“¢Qué sufrimiento ha experimentado a lo largo de su vida
que le haya causado mayor dolor?”) y 22 (“Actualmente,
icomo evalta el grado de sufrimiento que le supone su
estado?, ¢a qué lo atribuye?”), cuyas principales respuestas
quedan recogidas, de mayor a menor importancia, en las
tablas I-III, una por cada grupo.

TABLA |

PRINCIPALES CAUSAS O CATEGORIAS DE SUFRIMIENTO EN
EL GRUPO DE PACIENTES CON_SUPERVIVENCIA
INFERIOR A 1 ANO

Frecuencia

81,5%(31/38)
34,2%(13/38)
34,2% (13/38)

Padecer dolor o sintomas fisicos: disnea, impotencia, efc.
Pérdidas familiares
Pesar psiquico/moral/existencial (desanimo,
desilusion, infelicidad)
"Lo que me sucede a mi"
Hacer sufrir a los demés o ser una carga para la familia

31,5%(12/38)
23,7% (9/38)

Desamparo, soledad, no sentirse querido 21%(8/38)
Es parte de la vida, algo inevitable 18,4% (7/38)
Su{r)ir por los demés 18,4% (7/38)
Necesidades econémicas 15,8% (6/38)
Disgustos fomiliares 15,8% (6/38)
Temor a la muerte 10,5% (4/38)
Vida infeliz, desgraciada 7,9%(3/38)
Algo terrible 7,9%(3/38)
Resignacion 5,3% (2/38)
Sufrimiento exiremo (incapaz de expresarse| 5,3% (2/38)
El desamor 2,6%(1/38)
Disgustos laborales 2,6%(1/38)
Deseos frustrados 2,6%(1/38)
Sentimientos de culpa 2,6%(1/38)
Lo guerra 2,6%(1/38)
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TABLA I

PRINCIPALES CAUSAS O CATEGORIAS DE SUFRIMIENTO EN
EL GRUPO DE PACIENTES CON SUPERVIVENCIA
ENTRE 1Y 5 ANOS

Frecuencia

Pesar psiquico/moral/existencial (desanimo,
desilusion, infelicidad)

Pérdidas fomiliares

Disgustos familiares

Sufrir (o ver sufrir) por los demés

Desamparo, soledad, no sentirse querido

Necesidades econémicas

Es parte de la vida, algo inevitable

Hacer sufrir a los demés o ser una carga
para la familia

"Lo que me sucede a mi"

Resignacion

La guerra

Sobreponerse a las dificultades

Disgustos laborales

Situacién socio-politica

Sentimientos de culpa

Padecer dolor o sinfomas fisicos: disnea, impofencia,...

78,2% (36/46)
50% (23/46)

47 8% (22/46)
39,1% (18/46)
30,4% (14/46)
23,9% (11/46)
13% (6/46)
4,34% (2/46)
8,7% (4/46)

6,5% (3/46)
6,5% (3/46)
6,5% (3/46)
2,2% (1/46)
2,2% (1/46)
2,2% (1/46)
2,2% (1/46)

TABLA Il

PRINCIPALES CAUSAS O CATEGORIAS DE SUFRIMIENTO EN
EL GRUPO DE PACIENTES CON, SUPERVIVENCIA
SUPERIOR A 5 ANOS

Frecuencia

Pesar psiquico/moral/existencial (desanimo,
desilusion, infelicidad)
Pérdidas fomiliares

Sufrir por los demas

Disgustos familiares

Desamparo, soledad, no sentirse querido

Es parte de la vida, algo inevitable

Necesidades econémicas

"Lo que me sucede a mi"

Resignacion

Hacer sufrir a los demés o ser una carga
para la fomilia

Vida infeliz o desgraciada

Algo terrible

Disgustos laborales

Deseos frustrados

Situacion socio-politica

Sentimientos de culpa

Sentimientos de redencion por el sufrimiento

Secularizacion de la vida religiosa

No estar a gusto con uno mismo

Vivir clgo no deseado

Padecer dolor o sinfomas fisicos: disnea, impofencia,...

69,4% (25/36)

61,1% (22/36)
44,4% (16/36)
33,3% (12/36)
30,5% (11/36)
19,4% (7/36)
11,1% (4/36)
11,1% (4/36)
5,6% (2/36)
2,8% (1/36)
2,8% (1/3¢)

2,8%(1/36)
2,8%(1/36)
2,8%(1/36)
2,8%(1/36)
2,8%(1/36)
2,8% (1/36)
2,8%(1/36)
2,8%(1/36)
2,8%(1/36)
2,8%(1/36)

ANALISIS DEL GRUPO DE SUPERVIVENCIA
ESTIMADA INFERIOR A UN ANO

Los dos primeros items de la entrevista, junto a las res-
puestas del item 22, nos permiten reconocer como se
encuentra el paciente en ese momento y qué factores o
situaciones condicionan sus emociones y sentimientos, a la
vez que sugieren las claves que, junto al resto de preguntas
de la entrevista, al diagnéstico y prondstico de la enferme-
dad, al apoyo o no de su entorno familiar y humano, a la
situacion socioeconémica, etc., nos permiten el acceso al
enfermo como persona y no tan sé6lo como enfermedad u
organo afectado a tratar. Por otro lado, la separacion de los
enfermos en funcién de su prondstico nos permite valorar
la posibilidad de observar diferencias en las respuestas en
funcién de la proximidad de la muerte. En este sentido, es
16gico empezar el anélisis por el grupo de enfermos entre-
vistados cuya supervivencia se prevé inferior a 1 afo.

En este grupo se aprecian respuestas como “lo que me
estd sucediendo a mi en este momento” (31,5%, 12/38),
que obligan a investigar y tratar de resolver o paliar dentro
de lo posible dicho sufrimiento particular (aunque utilizan
esta frase o similares, luego suelen especificar esta respues-
ta haciendo referencia a los sintomas de la enfermedad; la
excepcion en este grupo la constituyen dos pacientes cuyo
sufrimiento es, sobre todo, existencial). Se observa también
una mayor tendencia a expresar como sufrimiento el deri-
vado de los sintomas de la enfermedad, como el producido
por el dolor, la disnea o la impotencia y dependencia de los
demas (31/38; 81,5%). Las pérdidas familiares son nombra-
das por el 34,2% (13/38), al igual que las causas de tipo psi-
quico-moral o existencial. Hay otras respuestas que deno-
tan un sufrimiento claramente relacional, como el
desamparo, la soledad o no sentirse querido, con un 21%
(8/38), o sentirse una carga para la familia, que alcanza el
23,7% (9/38). Un 18,4% de los entrevistados manifiesta
sufrir por los demas (7/38), o tienen la idea de que el sufri-
miento es una parte inevitable de la vida (7/38), ante la cual
s6lo cabe la resignacion (2/38). Hasta un 15,8% de los
entrevistados se refiere al sufrimiento causado por las nece-
sidades econdmicas (6/38) o los disgustos familiares (6/38)
y otras que no llegan a superar el 11,1%, entre ellas, el
temor a la muerte (4/38) o la existencia de una vida infeliz,
desgraciada (3/38). En dos casos el sufrimiento era tan
extremo que los enfermos no fueron capaces de mantener
la entrevista de forma continuada.

El grupo de supervivencia estimada entre 1 y 5 afios
comparte algunas de las caracteristicas de los otros dos
grupos. Hasta un 78,2% (36/46) aluden al padecimiento
fisico como causa de sufrimiento. Un 47,8% (22/46) a las
pérdidas familiares y un 50% al pesar psiquico-moral
(23/46). Los disgustos familiares alcanzan un 39,1%
(18/46), el sufrir por los demas el 30,4% (14/46) y el desam-
paro o la soledad el 23,9% (11/46).

Conforme aumenta el periodo previsto de supervivencia
aparecen con mayor frecuencia las respuestas que toman
en consideracion el sufrimiento psiquico o moral, llegando
a contestar de esta manera 25 de los 36 enfermos cuya
supervivencia se prevé superior a 5 afios (72,2%). En este
grupo otras respuestas se corresponden con los sufrimien-
tos derivados de las pérdidas familiares (22/36; 61,1%), de
los sintomas fisicos de la enfermedad (16/36; 44,4%), del
pesar causado por el sufrimiento de los demads (12/36;
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33,3%), de la vida cotidiana, como los disgustos familiares
(11/36; 30,5%), el desamparo o la soledad (10/36; 27,7%) y
de las necesidades econémicas (4/36; 11,1%).

La experiencia del sufrimiento estd condicionada por
multiples factores que varian de enfermo a enfermo. Por
ejemplo, el estudio ha detectado niveles de sufrimiento tan
intensos en enfermos que no se encuentran a las puertas de
la muerte como en los que estan a punto de morir (item
22). Paradéjicamente, hay enfermos terminales con sufri-
miento minimo o inexistente a pesar de sintomas muy
severos como disnea permanente o dependencia total.

En cuanto a la hipétesis, se diria que el grupo de pacien-
tes cuya supervivencia se estima inferior a 1 afio percibe
con mayor claridad e intensidad los sintomas fisicos deriva-
dos de la enfermedad como el dolor, la disnea o la impoten-
cia; de hecho, el porcentaje de enfermos que padecen una
dependencia moderada o severa (item 10) y que perciben su
salud como regular/mala o muy mala (item 13), es en este
grupo estadisticamente significativo con respecto a los
otros dos (p < 0,001). No obstante, la distincion entre sufri-
miento motivado por sintomas fisicos y motivado por cau-
sas psiquico/morales no deja de parecer un tanto artificial;
el sufrimiento, como indica Cassell, es de la persona conce-
bida como un todo (7). Tal y como se sefiala en la tabla II,
es precisamente en el grupo de supervivencia estimada
entre 1y 5 anos donde resulta mas dificil deslindar la causa
del sufrimiento actual como resultado separado de sinto-
mas fisicos o psiquicos. Puede que esto sea asi porque la
intensidad de los sintomas fisicos llega a ser abrumadora
(sobre todo en el grupo de supervivencia inferior, si la com-
paramos con el grupo de supervivencia superior) y que, por
el contrario, el sufrimiento psiquico, moral o existencial
resulta mas facil de distinguir cuando el enfermo no padece
sintomas fisicos intensos.

Por otra parte, es destacable que los disgustos familia-
res sean una categoria importante en los tres grupos
(15,8, 39,1, 30,5%). La relativa disminucion de esta causa
de sufrimiento en el grupo de supervivencia inferior no
deberia impedir un abordaje de esta cuestion. Por otro
lado, ser una carga para la familia se convierte en una de
las preocupaciones mas importantes en este grupo
(23,7%). Este resultado coincide con uno de los propor-
cionados por Chochinov (2), al senalar que las preocupa-
ciones por ser una carga para otros son uno de los cinco
factores externos que afectan a la dignidad en la fase final
de la vida.

VOLUNTAD DE VIVIR: ALGUNOS RESULTADOS

A la pregunta acerca de si cree que puedan existir sufri-
mientos insoportables, un 70% estima que si los hay o que
puede haberlos, frente al 19,2% que cree que no, que todo
puede llegar a soportarse (10,8% no saben qué contestar),
sin que se aprecien diferencias significativas en los tres
grupos. Y cuando responden al item 4 (;qué haria en el
caso de tener un sufrimiento insoportable o dificilmente
tolerable?), las respuestas son variadas aunque podrian
agruparse de la siguiente manera: desear la muerte
(32/120; 26,6%); resignarse (30/120; 25%); no sabe (26/120;
21,6%); buscar ayuda profesional o luchar (18/120; 15%);
rogar a Dios o0 a los Santos (10/120; 8,3%).
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Las respuestas al item 5 (“;Existe algo o alguien que Ud.
considere que puede librarle del sufrimiento?”) son impor-
tantes para comprender qué recursos son utilizados para
controlar o aliviar el sufrimiento. Se hace mds énfasis en
recursos ajenos o externos al individuo, que le hacen
depender de otros, ya sean personas o instituciones, y las
respuestas de los entrevistados pueden agruparse en los sie-
te bloques siguientes (Tabla IV).

TABLA IV
RECURSOS ANTE EL SUFRIMIENTO

Frecuencia por grupos Total
(supervivencia menor a | afio/
entre 1y 5 afios/més de 5 afios|

La familia y los amigos ~~ 16/17/14 47/120(39,16%)

Los profesionales samitarios  17/14/12 43/120 (35,83%)
y lo medicina

Dios y la religion 8/17/8 33/120 (27 5%)

Noda 225 9/120(7 5%

No sabe 3/2/0 5/120 (4,16%)

Ofros 0/0/3 3/120(2,5%)

Lo muerfe 2/0/0 2/120(1,66%)

La mayoria de los entrevistados responden refiriendo
que, ante un sufrimiento “soportable”, encuentran el alivio
en los familiares o amigos, en los profesionales sanitarios y
la medicina, o bien mediante el consuelo espiritual. En esos
tres bloques se concentran mayoritariamente las respues-
tas; los otros cuatro son cuantitativamente inferiores.

Si relacionamos este item con el anterior (“¢Qué haria
ante un sufrimiento insoportable?”) aparecen algunas aso-
ciaciones de interés pero de dificil interpretacion: por
ejemplo, que los profesionales sanitarios pertenecen a un
colectivo al que se reconoce su capacidad de aliviar el sufri-
miento y, en cambio, al preguntarles sobre qué harian ante
un sufrimiento insoportable, el grupo de supervivencia
estimada inferior a 1 afo apenas lo menciona, tal vez por-
que el mismo calificativo de “insoportable” les indica que ni
la actuacion médica ni otras actuaciones pueden mejorarlo.

Ante un sufrimiento insoportable, un ndmero destaca-
do de enfermos preferirian la muerte (32/120, 26,6%) o se
resignarian (30/120, 25%) y, en menor medida, buscarian
el apoyo profesional o la ayuda divina, recursos estos que se
consideran mas valiosos ante el sufrimiento en general. Es
destacable que los fenémenos de resignacion aparecen
sobre todo en los dos primeros grupos, los de supervivencia
estimada inferior a 5 afios, mientras que apenas se da en el
grupo de mejor salud (frecuencia por grupos: 12/14/4).

No obstante, aunque resulte de interés examinar algu-
nas tendencias en las respuestas dependiendo de la estima-
cion de supervivencia, lo que verdaderamente importa en la
atencion a cada enfermo es la respuesta que cada uno de
ellos proporciona, ya que muestra una actitud o un com-
portamiento que nos ayudard a conocer los recursos del
paciente en ese momento, teniendo en cuenta que en el
proceso de morir, la voluntad de vivir puede cambiar con
tanta rapidez como los sintomas somaticos (22). La suma
de esos recursos, tanto externos (familiares, sanitarios, reli-
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giosos) como internos (capacidad personal de aguante),
integra lo que podriamos llamar la voluntad de vivir de ese
paciente, que se manifestaria por aquellas respuestas que
evitan el “deseo de muerte” buscando auxilio en esos mis-
mos recursos.

Tanto J. como K. aceptaron formar parte de este estu-
dio. La entrevista con J. provocé un enorme desasosiego al
médico, ya que exteriorizo el sufrimiento, la desconfianza y
la desesperacion de su paciente. Tras acordar el seguimien-
to posterior y hablar con su hija, seis dias mas tarde de reci-
bir el alta hospitalaria J. falleci6 en su cama de la residen-
cia. La hija aclaré al médico que J. se encontraba bien,
relativamente serena y tranquila. De hecho, acababa de
encargar a su hija que no se olvidara de comprar el regalo
de navidad para el médico, como todos los afios.

Por otra parte, la entrevista con K. disminuy6 visible-
mente su congoja. K. se sinti6 aliviado al escuchar del
médico que no parecia existir riesgo de que perdiese la pier-
na, asi como al ver que se podia atacar su dolor con analgé-
sicos mas potentes. Tras acordar el seguimiento y recibir
permiso para hablar con su hija del contenido de la conver-
sacion, el médico planificé con ella los cuidados de K., ins-
tandole a no perder el contacto. Al cerrar la puerta de la
consulta, al alivio por experimentar el alcance paliativo de
la conversacion se unié la consternacion por comprobar
que su dolor hubiera pasado desapercibido de no habérsele
realizado la entrevista.

En general, la invitacion a los pacientes a que expresa-
ran las razones de ese sufrimiento de una manera estructu-
rada les proporcioné cierto alivio y aport6 al profesional las
claves para una intervencion —médica, de enfermeria,
social, psicoldgica o espiritual- que pudiera mejorar su
situacion. En definitiva, indagar sobre el sufrimiento de
una manera estructurada permite reconocer algunos erro-
res de apreciacion del profesional sanitario, asi como mejo-
rar en el conocimiento del enfermo, de sus recursos emo-
cionales frente a la adversidad de la enfermedad. Todo ello
redunda en una mejora de la relacién asistencial entre el
médico y el enfermo. Ademas, estudios como este permiten
un mejor conocimiento del propio profesional, a través de
las reacciones que aprecia al enfrentarse con el sufrimiento
del préjimo. Este conocimiento mejora el quehacer del
profesional y puede hasta suponerle una fuente de satisfac-
cioén personal.

CONCLUSIONES

1. EI sufrimiento que acontece en presencia de dolor,
otros sintomas o ante la muerte, asi como ante otras situa-
ciones de la vida, estd presente en la experiencia asistencial
de una parte considerable de pacientes en la poblacion
estudiada.

2. El estudio ha permitido corroborar lo que otros tra-
bajos ya manifestaban: a) que la experiencia del sufrimiento
es subjetiva pero esencialmente relacional; b) que entre sus
causas esta un sentimiento de pérdida ante las secuelas de
la enfermedad: pérdida de independencia, de la propia vida
y de sus seres queridos, pérdida de bienestar econémico o
buen ambiente familiar; y ¢) que la experiencia del sufri-
miento es universal: todos los pacientes estudiados experi-
mentaban o habian experimentado diversas clases de sufri-
miento.

SUFRIMIENTO INSOPORTABLE Y VOLUNTAD DE VIVIR: PRIMEROS RESULTADOS DE UN ESTUDIO EN GUPUZKOA

ANEXO |
ENTREVISTA N°
Lugar de realizacién: Consulta ... Hospital ......
Sexo: Hombre ...... Edad ......
Mujer .....
Vive: Solo ...
Acompaiiado ......
En residencia ......
Estado civil: Soltero ...
Viudo/divorciado ......
Casado ......
Nivel de estudios: ~ Bdsico ......
Medio ......
Superior ......
Profesion:

Creencios religiosas:

1. 5Qué significado tiene para Ud. la paldbra SUFRIR?
2. 5Qué sutrimiento ha experimentado a lo largo de su vida que le haya cau-
sado mayor dolor?
3. 35Cree que hay sufrimientos insoportables? 5Cudles?
4. En caso de que Ud. padeciera un sufrimiento que califica de insoportable,
3qué harfa?
5. 3Existe algo o clguien que Ud. considere que puede librarle del sufrimien-
fo¢ 3Como?

. 3Ha ofdo hablar del testamento vital o de las voluntades anficipadas?

. 3Qué es para usted la eutanasia?

. 3Qué opina de esta préctica?

9. 3Ha pensado alguna vez en el suicidio?

10. Presenta algin fipo de dependencia fisica?

11 5Como desearia que se comportara (que fuera) un médico?

12. Enfermedades del paciente

13. Estado de salud percibido (muy bien, bien, regular, mal, muy mal)

14. En este momento sexiste clgo que le preocupa? o 3qué le preocupa més en
esfe momento?

15. 3Existe clgo que usted considere que puede ayudarle en este momento?

16. 3Cémo se le hizo el tiempo en el dia de ayer? (si nos dice corto se le vuelve
a preguntar: scorto o muy corto? Y si nos dice largo: 3largo o muy largo?
Confinuar preguntando el porqué se le ha hecho tan corto o tan largo; sélo
realizar o enfermos encamados)

17. En los 0ltimos meses shasta qué punto se ha sentido apoyado por su entor-
no familiar? {nada, poco, regular, bastante, mucho)

18. En los tltimos meses shasta qué punto se ha sentido apoyado por los profe-
sionales sanitarios? (nada, poco, @ medias, bastante, mucho)

19. ;Siente que algo malo puede sucederle?

20. 3Esta preocupado por posibles desgracias futuras? (nada, poco, a medias,
bastante, mucho)

21. ;Hasta qué punto se siente capaz de hacer frente a su situacién? (nada,
poco, a medias, bastante, mucho)

22. Actualmente, 3c6mo evalta el grado de sufrimiento que le supone su esta-
do? nada, poco, a medias, bastante, mucho) y 5a qué lo atribuye?

oo O~
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3. Atn no podemos confirmar la hipétesis que relacio-
naba una menor supervivencia estimada con la aparicion de
deseos de muerte. La razon de las variaciones en sus res-
puestas puede encontrarse en la situaciéon particular o
vivencia concreta de cada paciente, que esta sujeta a una
dindmica gobernada, entre otras variables, por la supervi-
vencia estimada o la gravedad de la enfermedad.

4. La recopilacion estructurada de los casos orienta
hacia un modo de concebir la medicina poco desarrollado
hasta ahora, ya que apenas existen estudios empiricos que
aborden el concepto de sufrimiento de una manera cualita-
tiva (23). La interpretacion del sufrimiento de los pacientes
pone de manifiesto la importancia en la actuacion médica
de los aspectos narrativos ademas de los técnicos (7). A par-
tir de la materia prima “en vivo y en directo” (24) la narra-
cion permite una elaboracion de las experiencias que no se
reduce a los signos o los sintomas, sino que incluye emo-
ciones y sentimientos vividos en primera persona, que a su
vez pueden ser transmitidos a otros, haciendo asi posible
esa compasion y confraternidad mencionadas por el infor-
me del Hastings Center (12).

5. La voluntad de vivir se manifiesta en el paciente al
hacer uso de los recursos disponibles, tanto externos (ami-
gos y familia, sanitarios, religion) como internos, a menu-
do bajo la forma de fenémenos de resignacion, autocontrol
o postergacion de la respuesta emocional (5). El estudio de
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