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UNPROGRAMA QUt AVANZA

Profundizar en la atencion integral a las personas con enfermedades avanzadas y a sus familias desde ¢l acompafiamiento,
asi como atender [a vertiente espiritual de los pacientes, son dos objetivos prioritarios de los equipos

ElPrograma parala Atencion Inte-
gral a Personas con Enfermedades
Avanzadas de la Obra Social ”’la Caixa”
contribuye a mejorar la calidad de vida de
los pacientes con enfermedad avanzada y
de sus familias, mediante un apoyo social,
espiritual y emocional que complementa
la atencion sanitaria desarrollada por los
profesionales de cuidados paliativos.

El Programa, que naci6 en el afio 2008,
ha evolucionado desde su creacion. Con
el paso del tiempo, el trabajo de los equi-
pos de atencion psicosocial (EAPS) se ha
consolidado, de modo que cada vez atien-
den a mas pacientes y familiares. En este
sentido, el cuidado espiritual, el acompa-
fiamiento y las nuevas iniciativas previstas
forman parte del objetivo global: contribuir
aunaatencion integral.

ESPIRITUALIDAD

La atencion espiritual a pacientes y fami-
liares de diferentes confesiones es una de
las lineas de actuacion del trabajo de los
equipos. Por ejemplo, el Programa ha ini-
ciado la coordinacion entre los EAPS de
Catalufia y distintos agentes de pastoral de
su territorio. El objetivo es que las personas
enfermas que lo deseen puedan vivir los
ultimos dias desde sus creencias.

Laespiritualidad ya fue el aspecto sobre
el que tratd la IX Jornada Nacional SE-
CPAL.: Espiritualidad en Clinica, organi-
zada los pasados dias 12 y 13 de mayo, en
Palma de Mallorca, porla Sociedad Espa-
fiola de Cuidados Paliativos (SECPAL).
La cita sirvio para poner el acento sobre
este aspecto basico enlaatencionintegral a
los pacientes y sus familias.

En este contexto, los equipos presentaron
20 posters en torno a la atencion al sufri-
miento desde la hospitalidad, la presencia
yla compasion. Xavier Sobrevia, asesor del
Programa en temas de espiritualidad, se en-
cargo de exponer un estudio centrado en la
atencion espiritual en el marco del Progra-
ma. El experto present6 un analisis sobre la
manera en que los equipos de atencion psi-
cosocial exploran las creencias de pacientes
y familiares, ademas de abordar la repercu-
sidn que tiene su atencion en los mismos.

ATENCION

PSICOSOCIAL

El Programa contd, en la mencionada
jornada, con un stand propio. De esta
manera, los asistentes al evento pudieron
consultar varios documentos sobre la la-
bor de soporte psicosocial que realizan
los profesionales de los equipos.

ACOMPANAMIENTO

El sentimiento de soledad que puede te-
ner un paciente se puede ver agravado por
su situacion de enfermedad avanzada. En
este sentido, el acompanamiento que pue-
den realizar los voluntarios se muestra co-
mo esencial para contribuir a prestar una
atencion integral. Durante este afio se ha
seguido avanzando en estalinea. Ademas,
en octubre se ha iniciado una campafa de
captacion de voluntarios con tal de poten-
ciar su presencia y labor enlos equipos.

NUEVASINICIATIVAS

Entre las acciones previstas para este
afo, también se incluye la implementa-
cion de distintos EspacioCaixa. Se tra-
ta de un entorno acogedor, situado en
diversos hospitales espafoles, en el que
las personas con enfermedad avanzada

pueden sentirse acompafnados con la in-
timidad, el apoyo y el respeto necesarios.
Cada EspacioCaixa dispone de una zona
con actividades ideadas para guiar al pa-
ciente a través de sus recuerdos , ayudarle
arelajarse o meditar, asi como facilitar la
comunicacion con sus seres queridos. Al
lado delos pacientes y sus familias hay vo-
luntarios que les prestan apoyo.

El Programa esta trabajando en la ela-
boracion de un modelo de voluntariado en
cuidados paliativos a partir de una forma-
cion especializada. También se pretende
profundizar enla atencion en el duelo, con
el desarrollo de un marco homogéneo pa-
ra su tratamiento, plasmado en la edicion
de materiales especificos.

Los equipos presentaron

20 pasters en las Jornadas
sobre Espiritualidad en Clinica,
celebradas en mayo en Palma
de Mallorca
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COLABORA
CON NOSOTROS

Envianos tus experiencias,
articulos, sugerencias,
) etcétera, a:
enprimerapersona@
fundacionlacaixa.es

MATERIALES

Jocumentos de apoyo a la atencién

Los miembros de los equipos tienen a su disposicion manuales, guias y directorios que sirven de complemento a su labor

Pro a para la
atencién a personas
con enfermedades
avanzadas

POSGRADO PARA

LA ATENCION A
PERSONAS CON
ENFERMEDADES
AVANZADAS

Los profesionales multi-
disciplinares (médicos,
enfermeros, psicélogos
y trabajadores sociales)
que forman parte de los
equipos tienen el apoyo
de diversos materiales
impresos. Uno de ellos
es este documento, que
sirvio de manual base
en el posgrado forma-
tivo de 250 horas que
se impartié durante el
primer afio de desarrollo
del Programa. Es un
material que proporcio-
na pautas Utiles para el
desarrollo de su labor.

EN AGENDA

Guia de voluntariado
en culdados pallatives

[ Ay OTp—
Ly el

< Obra Social la Catea®

‘GUIA DE
VOLUNTARIADO

EN CUIDADOS
PALIATIVOS’

Pretende ser un
referente para la

puesta en marcha

de programas de
voluntariado y contribuir
a que se consoliden

y mejoren los que ya
existen. En este manual
encontraréis estrategias
y acciones sencillas

y bien organizadas.

Los autores de la

guia son expertos en
voluntariado y cuidados
paliativos. Algunos de
ellos forman parte de
los equipos de atencion
psicosocial.

‘GUIA DE BUENAS
PRACTICAS

EN ATENCION
ESPIRITUAL AL
FINAL DE LA VIDA’
Manual elaborado

a partir de casos
trabajados por los
responsables de
espiritualidad de los
EAPS. Este documento
busca ser una
herramienta de soporte
para los equipos de
atencién psicosocial,
para que puedan
abordar los aspectos
trascendentes de la
vida. El objetivo de
este material es crear
un efecto multiplicador
entre los profesionales
que trabajan en

el campo de la
espiritualidad y los
cuidados paliativos.

‘VELAD CONMIGO’
Cicely Saunders fue

una enfermera britanica
pionera en introducir el
concepto de cuidados
paliativos, con un valor
fisico y emocional, en la
medicina moderna. Saun-
ders plasmo su punto de
vista sobre la atencion a
las personas que afrontan
una muerte inminente en
un libro, Velad conmigo,
traducido ahora del inglés.
La edicion ha corrido a
cargo de IAHPC Press,
promovida por SECPAL y
con la colaboracion de la
Obra Social "la Caixa”. En
el texto, Saunders explora
el sufrimiento humano, la
muerte, la ética de los cui-
dados y la vida espiritual.

[ —

DIRECTORIO

DE RECURSOS
RELIGIOSOS

Es una novedad

en cuanto a los
materiales que sirven
de complemento

para el desarrollo del
Programa. Se trata de
un directorio, centrado
en Cataluia, cuyo fin es
poner en contacto a los
miembros de los EAPS
con las personas que
prestan una atencién
religiosa a enfermos

y familiares, asi como
resolver consultas de
profesionales de la
salud de diferentes
confesiones. El objetivo
es que los pacientes
que lo soliciten tengan,
a través del Programa,
la opcién de acceder a
esa atencion religiosa.

6 de octubre

Jornadas

Afrontando la pérdida.
Organiza: Fundacion
Sociosanitaria de Castilla-La
Mancha. Toledo.

7 y 8 de octubre

VI Jornadas Familia

y Cuidados Paliativos.
Organiza: Centro Asistencial San
Camilo. Tres Cantos (Madlrid).

19 de octubre

Il Jornada El arte del buen
acompafniar en la vida y en la
muerte. Organiza: Fundacié
Hospital Sant Jaume i Santa

Magdalena. Matar¢ (Barcelona).

20 de octubre
Jornadas de Sociedad de
Cuidados Paliativos.
Organiza: EAPS

San Sebastian. Orate
(Guiptzcoa).

28 y 29 de octubre

IV Jornadas de la

Asociacion Madrilefia

de Cuidados Paliativos.
Organiza: Asociacion Madrilefia
de Cuidados Paliativos. Madrid.

14 y 15 de noviembre
Curso de Gestion Emocional
en Cuidados Paliativos.
Organiza: Instituto Antae.
Granada.

16 y 17 de noviembre
VIIl Foro de Etica 'y
Envejecimiento.

Organiza: Sociedad

de Geriatria y Gerontologia
de Asturias. Oviedo.

17 y 18 de noviembre
VIl Jornadas sobre Duelo.
Organiza: Centro
Asistencial San Camilo.

Tres Cantos (Madfrid).

25y 26 de noviembre
Curso de Atencion
Psicosocial al Final

de la Vida.

Organiza: EAPS Granada.
Granada.

30 de noviembre
Jornada sobre

Espiritualidad en Clinica.
Organiza: EAPS Murcia. Murcia.

Para mas informacion:

http://campus.atencionsocial.org/

OToRo20m/ 1118



EN PRIMERA PERSONA |

CUATRO EXPERIENCIAS SOBRE EL TERRENOD

Bernardino ILozano, agente pastoral
y director del EAPS San Camilo

“Todos los pacientes y familiares, en cualquier momento del
proceso de la enfermedad, valoran como necesaria la ayu-
da de la atencion espiritual”. Son las palabras de Bernardino
Lozano, que se preocupa de las emociones que sienten las
personas al final de la vida en el EAPS Centro San Camilo de
Tres Cantos, en Madrid. Para Bernardino, la asistencia es-
piritual en esa ultima etapa requiere establecer una relacion
continuada con el beneficiario, “porque, al ser sustituido el
objetivo de curar por el de cuidar, las necesidades no bioldgi-
cas pasan a un primer plano”.

Es un apoyo que sirve tanto al E| acompaﬁamlen[o

paciente como a los familiares.

“La atencion espiritual ayuda a la eSD|r|[U8| “BX|QB
persona enferma a reordenar su presenma’ esc”cha

escala de valores, a reconocerse ”

a si mismo, y elabora el perdén y Conﬁanza

con él”, comenta Bernardino. En

cuanto al cuidador principal del paciente, el propio Bernar-
dino explica que, durante el ingreso, “vive mas triste, menos
esperanzado que la persona enferma, y es en esos momen-
tos cuando se replantea su escala de valores”. Se trata de
una sensacion que evoluciona en la etapa posterior al proce-
so final de la vida. En este sentido, Bernardino afirma: “Tras
la pérdida del ser querido, los cuidadores reconocen que la
asistencia espiritual les ayudé mucho en el didlogo con la fa-
milia, a relacionarse con la enfermedad y el mundo sanitario”.
Y anade que el acompafamiento espiritual “exige presencia,
escucha y confianza para conseguir el objetivo principal, es
decir, que la persona pueda desarrollar conductas que le
sean satisfactorias y tengan un sentido vital”.

o

Carlos Ibars, psicdlogo del EAPS
Fundacion SARquavitae de Lleida

“El sufrimiento es el componente subjetivo del dolor”, expli-
ca Carlos Ibars, que es miembro del EAPS Fundacion SAR-
quavitae de Lleida, en condiciéon de psicélogo que realiza
tareas de atencién domiciliaria. Carlos ha formado parte del
Programa desde los inicios del mismo y habla a menudo con
los pacientes y sus familias sobre cuestiones relacionadas
con la espiritualidad. “Las personas enfermas sienten con
frecuencia que se ha roto su condicién de invulnerables, es
decir, el pensar que ellos nunca llegarian a encontrarse en
la situacién en que estan ahora”, cuenta Carlos. “En esos
momentos aparecen dos reacciones. Hay personas a las
que sus creencias les ayudan mucho. Pero, en cambio, otros
pacientes se sienten engafiados, porque consideran que no
se merecen vivir su dura realidad”, afiade.

Segun el psicélogo, es habitual que en situaciones de
este tipo aparezcan preguntas relacionadas con la espiri-
tualidad y la propia existencia, como “;Qué hago aqui?” o
“;Por qué ha valido la pena vivir?”. Carlos dice al respecto:
“Mi trabajo entonces es contri-

buir, en la medida de lo posible, “Mltrabajo eS Conmbmr’

a canalizar todas esas angustias,

en unos momen‘tos en que la per- eﬂ |E] medlda de |0
sona enferma siente la amenaza pUSlb'B, a C'c]ﬂahzar

de su propia existencia”. e
Este miembro de los equipos de tOdaS |aS aﬂgUSUHS

atencion psicosocial también ex-

plica que, en el contexto de ver de cerca el final de la vida,

algunas personas piensan que ya no pueden hacer nada por

los demas. “Entonces debemos reemplazar esa carencia por

valores como el amor o la vinculacion familiar”, afirma Carlos.




TESTIMONIOS

LAS PERSONAS QUE PARTICIPAN EN EL PROGRAMA HABLAN SOBRE SU DIA A DIA AL DAR RESPUESTA
ALAS NECESIDADES SOCIALES, EMOCIONALES Y ESPIRITUALES QUE TIENEN LOS ENFERMOS Y FAMILIARES

-

Pilar Ruda, trabajadora social
del EAPS del Hospital San Juan de
Dios de Santurce

Explica Pilar Ruda que Manuel no tenia ganas de vivir. Un tiempo
antes habia recibido el diagnéstico de que padecia esclerosis la-
teral amiotréfica (ELA), una enfermedad neurolégica irreversible
que provoca la pardlisis progresiva de los musculos del cuerpo
hasta causar la muerte debido a dificultades respiratorias.

En un principio, Manuel se habia mostrado fuerte ante la
adversidad. Pilar cuenta que el paciente, un padre de familia
con mas de setenta afos, sacaba fuerzas por su mujer, que
arrastraba problemas de salud. ) . .
Ella deseaba que viviera. \lives situaciones en

Sin embargo, todo cambio
cuando, de una forma inespe-
rada, la compafera de Manuel
fallecio. “Entonces decia que

tedevuelven
e IS GBI QUeds

ga para sus hijos y pidié al médico que, por favor, encontrara la
forma de que llegara el fin”, afiade. “Aquella situacién desbor-
do ala familia, que, por trabajo, tenia problemas para cuidar de
Manuel”, relata Pilar.

Fue entonces cuando el EAPS se puso en contacto con Said,
un joven inmigrante marroqui, para que atendiera al paciente.
Ambos conectaron enseguida y tanto Manuel como Said en-
contraron, uno en el otro, una ayuda y una nueva motivacion.
“Manuel decia: si muero, Said se quedara sin trabajo”, recuer-
da la trabajadora social. Y es que, para el joven marroqui, co-
nocer a Manuel también habia significado un punto y aparte en
su camino. “Vives situaciones como ésta, en las que los bene-
ficiarios te devuelven mas de lo que das”, concluye Pilar.

las que los beneficiarios

Silvia Fernandez Peris, directora
del EAPS de la Asociacion Carena

“Los profesionales sanitarios que trabajan en equipos de cui-
dados paliativos suelen desarrollar estrategias que les permi-
ten enfrentarse al contacto directo y continuado con la muerte”,
asegura Silvia Fernandez Peris. Ella es psicéloga y directora
del Equipo de Atencién Psicosocial de la Asociacién Carena de
Valencia, una organizacién sin animo de lucro que da apoyo y
ayuda en el tratamiento del cancer y otras enfermedades gra-
ves. El EAPS de la Asociacion Carena realizé el estudio Signi-
ficado de espiritualidad para los profesionales de la salud, que
presento en las jornadas organizadas por SECPAL.

“Una parte del personal sanitario que interviene con en-
fermos en estado avanzado siente esa experiencia a modo

de espejo, de manera que estos profesionales suelen replan-
tearse su existencia y su propia u

muerte”, comenta Silvia. “Se tra- H persona|

ta de una reaccioén logica. Como ., .

también resulta normal que los Sam[ano Suele Crear
miembros de equipos sanitarios ; H

creen ciertos mecanismos de Clerms meganlsmos
defensa para saber manejar las de dgfensa
situaciones por las que pasan.

No todo el mundo esté preparado para tratar con personas
que tienen enfermedades avanzadas”, comenta. En el te-
rreno personal, la psicéloga constata que “formar parte del
Programa es enriquecedor, sobre todo, porque hacemos un
camino acompafados a través de un proyecto en comun que
se desarrolla en toda Espafa”. Asimismo, Silvia pone énfasis
en la importancia que tiene saber canalizar el componente
espiritual de las personas enfermas, sea o no religioso. Una
caracteristica que, segun dice, “tenemos todos”.
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PRESENTAMOS UN RESUMEN DE
LACONFERENCIA QUE EL CATEDRATICO
DE LAUNIVERSIDAD COMPLUTENSE DE
MADRID, DIEGO GRACIA, EXPUSO ENLAIX
JORNADA NACIONAL SECPAL: ESPIRITUALIDAD
EN CLINICA, ORGANIZADALOS DIAS 12Y 13
DEMAYO EN PALMA DE MALLORCA. EN EL
TEXTO, EL EXPERTO ABORDA LAS BASES
PSICOLOGICAS, RELIGIOSAS Y BIOETICAS DE

LAVIDAESPIRITUAL, Y SUS APLICACIONES EN
L0S CUIDADOS PALIATIVOS.

El término espiritualidad tiene una
historia interesante y desconocida. Yaenla
literatura griega, se designo las dimensiones
no materiales ni corporales u organicas de
la realidad humana mediante dos palabras,
psychéy pnewma, que se tradujeron al latin
por almay spiritus, y que en castellano deri-
varon enlos conceptos ‘alma’y ‘espiritu’.

En la literatura clésica, tanto los seres
humanos como las plantas y animales te-
nian alma, ya fuera vegetativa o sensitiva
(de tipo material), o bien espiritual, que
animaba el cuerpo y era eterna. Afos
mas tarde, los tedlogos judios, cristianos y
musulmanes dieron al alma un origen en
el tiempo, para justificar que hubiera sido
creadaporundios.

LAVOLUNTAD YLASPASIONES

Losgriegosyadeterminaronquelafuncion
que distinguia al ser humano de los anima-
lesylas plantas era elalmaintelectiva, aque-
lla que llamaron logos, es decir, larazon. En
el logosradicabalavida del espiritu, de ahila

mentos de

Diego Graciatambién es autor de numerosos libros sobre bioética.

Diego Gracia. Nacido en Madrid en 1941, es doctoren medicinay diplomado en psicologiaclinica, ademas
de especialista en psiquiatria. Catedratico de historia de la medicina de la Universidad Complutense de Madrid, este
prestigioso experto cuenta con una extensatrayectoriaacadémicay harecibido, entre otros reconocimientos, el Premio
Van Rensselaer Potter de la Federacion Latinoamericana de Bioética, ademas del nombramiento como Doctor Honoris
CausaporlaUniversidad de San Marcos de Lima, en Peru, y por la Universidad Nacional de Cérdoba, en Argentina.

Destle a cultura clésica hesta nuestros as, la defnicion del componente
espiritual del ser humano se ha convertido en abjeto de estudio

definicion clasica que formuld Aristoteles
sobre el hombre como un “animal racio-
nal”. Para el filosofo griego, las facultades
del intelecto humano eran dos. Por una
parte estaba el légos o larazon. Y, por otra,
la érexis o el apetito. Cuando larazén domi-
nasobre el apetito surge la voluntad. Pero si
el apetito no sigue los dictados de la razén
aparecen las pasiones, que desvian al ser

humano de su verdadero objetivo. De ahila
importancia que Aristoteles daba a someter
las pasiones al control racional (es la princi-
palfuncion que tienela ética).

El modelo aristotélico se vio pronto
superado por el movimiento estoico, que
consideraba que Dios era purarazony que
las pasiones enturbiaban la mente, de mo-
do que desviaban al ser humano de hacerel
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bien. Las religiones judia, cristiana y mu-

sulmana asumieron esta teoria y configu-
raron una vida espiritual basada en buscar
launién conla divinidad a través de anular
las pasiones parallegar a Dios mediante un
amor mistico. Esta reconstruccion histo-
rica nos permite entender la equivalencia
que, en nuestra cultura, ha existido entre la
vidaespiritual y religiosa.

UNCAMBIO DE PARADIGMA
Pero, desde el siglo XVIII, la civilizacion
occidental ha recuperado el interés por la

emocionalidad. Yanohablamos de pasiones
enun sentido negativo, sino de sentimientos,
que, ademas, se han situado al mismo nivel
deimportancia que el propiointelecto. Este
cambio ha supuesto una nueva manera de
entenderla vida espiritual. Y es que nuestro
contacto con la realidad se produce, ahora,
tanto através del conocimiento como delos
sentimientos. De ahi que percibamos /e-
chos y que estimemos tales hechos, es decir,
lesdemosunvalor.

A partirdelsiglo XVIII, lasociedad op-
t6, de modo preferencial, por los hechos,
enespecial, los cientificos, sibien esta pre-
dileccion vino acomparfiada de los llama-
dos valores instrumentales, que tenian im-
portancia por ser medios al servicio de al-
go distinto de ellos mismos. Por ejemplo,
un farmaco tiene un valor instrumental,
ya que sirve para curar una enfermedad.
En contraposicion, existen los llamados
valores intrinsecos, que tienen sentido por
si mismos, como la solidaridad, el amor,
lajusticia, la paz o la salud, y no pueden
comprarse nivenderse.

ELVALORDELBIENESTAR
Cuando los valores instrumentales domi-
nanenlasociedad, el inico valorintrinse-
co que se promueve es el bienestar. Se tra-
ta del rasgo propio de nuestra sociedad,
puesto que vivimos en una cultura del
bienestar y, ademas, la entendemos como
el disfrute de bienes materiales. Y, por en-
cima de todos, del dinero.

Sin embargo, el concepto que hoy en dia
tenemos de la espiritualidad ha de referir-
se, de modo necesario, a cultivar los valo-
res intrinsecos, y no los instrumentales.
De entre el conjunto de valores intrinsecos
destacan los espirituales, entre los que es-
tan los valores juridicos (justo o injusto),
sociales (solidario o insolidario), logicos
(verdadero o falso), morales (bueno o ma-
10), religiosos (santo o profano), etcétera.
Estos valores constituyen la vida del espi-
ritu'y son los que, hoy en dia, pueden dotar
de contenido al término espiritualidad.

UNAATENCIONINTEGRAL

Cuando se acerca el final de la vida, los va-
lores instrumentales pierden importancia,
al tiempo que existe una especial sensibi-
lidad por los intrinsecos y, muy en parti-
cular, los espirituales. Entonces tomamos

conciencia de entrar en una dimension
mas profunda del ser humano, al estar, se-
gun Karl Jaspers, en una situacion limite,
enlacercania delamuerte.

Como los valores espirituales pasan al
primer plano, los cuidados paliativos no
pueden limitarse a promover el maximo
bienestar material y vital del paciente,
controlar el dolor y dar apoyo emocional.
El cuidado total de Cicely Saunders tam-
bién exige tener en cuenta las necesida-
des espirituales. Entre todos esos valores
espirituales destaca la religion, que esta
vinculada a una actitud de agradeci-
miento que se pue-
de tener y cultivar,
incluso, sin creer
en la existencia de
un ser personal
al que llamemos
Dios. Por tanto,
la religiosidad no
es exclusiva de
las personas que
creen en Dios o
pertenecen a una
iglesia institucional. L.os cuidados pa-
liativos deben ocuparse de ofrecer una
atencion espiritual a los pacientes, pero
entendida en un sentido mas amplio que
elmarcado porlareligion.

MORALIDAD YRELIGION
Tampoco debemos confundir la idea de
religiosidad (basada en la experiencia del
don o la gracia) con la moral (que se rige
por laidea de justicia entre iguales). Esta
frecuente confusion tiene tragicas conse-
cuencias en laultima etapa delavida.

Como conclusion podemos extraer
que ayudar a los demas es muy dificil.
Los cuidados paliativos, que intentan
ayudar en situaciones muy criticas,
abordaron, de entrada, el buen manejo
de los valores instrumentales (analgési-
cos u otros productos que permiten con-
trolar los sintomas) y, dentro de los valo-
res intrinsecos, el que resultaba menos
conflictivo, el bienestar. Pero el cuidado
total del paciente exige, también, la ges-
tion correcta de los valores espirituales.
Y eso es mucho maés dificil, porque im-
plica definir a qué valores nos referimos,
ademas de ponernos en claro sobre ellos
NOsOtros mismos.

Los cuidados paliativos
han de controlar el dolor
el paciente, pero
también atender sus
necesidades espirituales,
entendidas més all4
dea religiosidad
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ENTREVISTA

RAMON BAYES
PROFESOR EMERITO DE
LA UNVERSITAT AUTONOWIA DE BARCELONA

“Jebemos

esouchar, explorar
\ responder
al SuTimiento
lecaauno
(e los pacientes

En 1989 fue miembro cofundador de
la Societat Catalano-Balear de Cures
Palliatives. A partir de esa época y hasta
la actualidad, ha dirigido gran parte de su
esfuerzo al estudio, la investigacion, la re-
flexion yla divulgacion, desde la psicologia,
de los problemas que afectan a las personas
enfermas que se acercan a la muerte, sobre
todo en el tema del sufrimiento.

¢Cuando experimentasufrimientoun
paciente?

Siguiendo el pensamiento de Eric Cassell,
diria que las personas enfermas que pade-
cen dolor sélo experimentan sufrimiento
si su origen es desconocido, si creen que no
pueden aliviarlo o sile atribuyen un signifi-
cado funesto, es decir, en tiempos de incer-
tidumbrey espera.

¢Qué es entonces, para usted, el ele-
mento nuclear del sufrimiento?
Sinduda,lapercepciondeamenaza. Lorele-
vante para que un acontecimiento (un sinto-
ma, palabra, pensamiento o situacion) susci-
te sufrimiento es que la persona enferma lo
considere una amenaza importante para su
integridad psicoldgica o bioldgica y, en pa-
ralelo, que se sienta sin recursos, impotente,
paraafrontar con éxito dichaamenaza.

¢Coémo actuar en esos casos?

Hace unos afios, trabajando en equipo con
otros tres comparfieros psicologos (Pilar
Arranz, Javier Barbero y Pilar Barreto), lle-
gamos a un modelo sencillo, amenazas-re-
cursos, publicado enlarevista Medicina Pa-
liativa en 1996, que al cabo de quince afios
consideramos que esta vigente por com-
pleto. Estimo que, normalmente, el mismo
modelo nos proporciona los elementos ba-
sicos para realizar el analisis de cada caso
individual, concreto, ya que el que sufre es
siempre una persona biologica y biografi-
camente Uinica, no un colectivo.

¢Es posible averiguar, de una forma
directa y ética, el grado de sufri-
miento de una persona enferma?
Aunque, como acabo de mencionar,
cada persona es diferente, en mu-
chas ocasiones, una estrategia
sencilla consiste en pregun-
tarle por su percepcion del
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tiempo. ;Como se le ha hecho el tiempo es-
ta mafiana: largo, corto, o usted qué diria?
Y, después, otra pregunta: ¢Por qué? Sila
respuesta a la primera cuestion es “largo”
0 “muy largo”, hay algo que no funciona. Si
la segunda pregunta se formula en un am-
biente empatico, la respuesta puede abrir-
nos el camino hacia el conocimiento de las
verdaderas preocupaciones del enfermo.

¢Qué factores pueden influir en una
percepcion lenta, a veces eterna, del
pasodel tiempo?

Sobre todo, tres. LLa situacion presente
desagradable (dolor agudo, aburrimiento,
un acompanante indeseado, la soledad, los
sentimientos de culpa, estimulos excesivos
0 escasos de sonido, la iluminacion, el olor,
etcétera). También el estado de animo an-
s10s0 0 depresivo, ylaesperaincierta de algo
importante para la persona enferma (una
persona querida, el cese de un sintoma, la
visita del médico, el resultado de una anali-
tica, etcétera).

¢Como se puede aminorar el sufri-
miento que puede sentir un paciente
alfinaldelavida?

Partiendo de la definicion de sufriniento co-
mo ‘amenaza a la integridad de la persona’,
existen varias maneras de afrontar esta pro-
blematica: eliminando o disminuyendo di-
cha amenaza; incrementando la percepcion
de control de la

persona enferma “|_a pemepcmn
sobre la situacion; de amenaza es
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nito, la trascienda,

que, ademas de
aceptarla, como

lo cual nos lleva al dominio espiritual. En
todo caso, debemos escuchar, explorar, in-
terpretar y responder al sufrimiento de cada
uno delos pacientes.

¢Puede decirnos algo mas sobre el
tiempo dela persona enferma?
San Agustin decia que los tiempos no son
presente, pasado y futuro, sino el presente
delas cosas presentes, el presente de las cosas
pasadasy el presente de las cosas futuras. El
secreto de la felicidad, también para los en-
fermos, consiste en aprender a aceptar y, sies
posible, apreciar y disfrutar del presente de
las cosas presentes, elaquiyelahora.
ramon.bayes@uab.cat



