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Estudio cualitativo a pacientes de cancer
con soporte paliativo en atencién hospitalaria

A qualitative study of cancer patients

receiving palliative support in hospital care

Abstract This article focuses on patients with
cancer during the terminal phase. It deals with
the care that individuals need after trying to seek
health solutions in different hospitals when the
disease is deemed incurable and they then require
palliative care (PC) to obtain welfare and assist
them to die. In the Spanish health system these
patients are cared for in palliative care units or
services. The main objective of palliative care is
to give comfort. Comforting is destined to allevi-
ate and support patients and families during the
process of health / disease / care / patient death.
During this period, it is important to care for the
ailing body. Similarly, when a disease is incur-
able, the pain and suffering runs its inexorable
course and leaves perceptible traces. These signs
can be an indication that death is nigh. Although
scientific advances have produced positive results
in the control of pain, in some cases there are
critical moments when situations of misery and
despair arise for the terminal patients.
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Resumen Este articulo se centra en el enfermo
con cdncer en situacion terminal. Trata de los
cuidados que requiere la persona que tras haber
realizado un recorrido hospitalario en biisqueda
de salud es considerada incurable y dirigida a
cuidados paliativos (CP) para procurarle bienes-
tar y ayudarle a morir. En la geografia espafiola
estos enfermos son atendidos en unidades o servi-
cios de cuidados paliativos (SCP). El objetivo prin-
cipal en cuidados paliativos es cuidar. Cuidar es
aliviar y acompanar al paciente, y dar soporte a
los familiares durante el proceso de salud/enfer-
medad/atencién/ muerte del paciente. En el cui-
dado es importante tratar el cuerpo enfermo. Por
lo que prevalece aquello que acontece al afectado y
que queda inscrito en su cuerpo. De la misma
manera que en la enfermedad incurable el dolor y
el sufrimiento marcan un itinerario y trazan unas
huellas perceptibles en el mismo. Estos signos pu-
eden resultar una sefial que le alerta de la proxi-
midad a la muerte. Aunque los avances cientificos
han influido, positivamente, en el control del do-
lot, en algunos casos existen momentos criticos en
que se producen situaciones de descontrol y deses-
peracién de quienes lo padecen.

Palabras clave Cuidados paliativos, Enferme-
dad de cdncer, Final de vida, Cuerpo, Dolor, Muer-
te, Investigacion cualitativa
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Introduccion

En este articulo se presenta la atencién paliativa
que requieren los pacientes afectados de cancer y
la relaciéon que establecen con el cuerpo en la eta-
pa final de su vida. Durante el proceso de la en-
fermedad los mensajes que reciben del cuerpo les
presentan unos interrogantes, sobre todo, en si-
tuaciones de deterioro evidente y sufrimiento,
cerciordndose de que les llega su final.

La paliacion es el lugar a donde va dirigido el
enfermo moribundo para recibir el cuidado pa-
liativo hasta el final de su vida. La hospitalizacion
en el SCP coincide con los periodos de agrava-
miento y descontrol de los sintomas de la enfer-
medad. Se plantea un nuevo cambio de actua-
cién centrado en abordar la enfermedad en su
fase final. En esta etapa terminal, se reemplaza la
terapia curativa por la paliativa. Por lo que, el
servicio es el espacio apropiado para observar
los procesos de enfermedad/atencién/muerte.
Este espacio social se convierte en el eje de aten-
ci6n en donde los enfermos y los familiares, a los
que se suman los profesionales del equipo inter-
disciplinar, conviven con la enfermedad terminal
e interaccionan entre si, en un medio en el que
dan significado y sentido a la atencién paliativa.

La accion de cuidar es extensible al equipo
interdisciplinar de CP, pero atn y asi, sigue sien-
do detentada mayoritariamente por los profe-
sionales enfermeros. En este entorno el paciente
y los familiares reciben cuidados y apoyo profe-
sionalizados, durante el proceso de terminalidad/
agonia/muerte del paciente, por parte de los pro-
fesionales enfermeros de la unidad de cuidados
paliativos (UCP). Asi pues, cuidar supone que es
tan importante ayudar a morir como evitar la
muerte, por lo que los cuidados paliativos no
son s6lo el ultimo recurso de perdedores bioldgi-
cos a los que la medicina no puede salvar, sino
algo a lo que todas las personas pueden aspirar,
aunque aun queda un largo camino por recor-
rer'. Los cuidados paliativos realizados por un
equipo interdisciplinar ofrecen un sistema de so-
porte para ayudar a los pacientes a vivir tan acti-
vamente como sea posible hasta la muerte y a los
familiares a adaptarse durante la enfermedad del
paciente y en el duelo’.

El cancer es la enfermedad que no avisa y en-
tra sin llamar, es vivida como una irrupcion vio-
lenta y oculta. Para Susan Sontag, “esto cambia-
rd cuando se aclare su etiologia y su tratamiento
sea tan eficaz como ha llegado a ser el de la tuber-
culosis™. La enfermedad de cancer es percibida
socialmente como una enfermedad incurable y si

avanza es cuando son conscientes de que algo no
va bien, que no se curan y pueden morir. Asi, el
padecer céncer esta considerada una desgracia,
confirmando que la desgracia o el infortunio es
una de las respuestas a la situacién de enferme-
dad, mas alld de las simples implicaciones fisicas;
por considerarlas como categorias explicativas
que tienen en comun una caracterizacién cultu-
ral y social®. Para las personas que padecen esta
enfermedad cerciorarse de que no se van a curar,
es un duro golpe, en el que pasan por momentos
perturbadores y en el que crean estrategias com-
pensatorias ante la adversidad.

El concepto de muerte presentado como un
acontecimiento que ocurre dentro de un orden
social. “Los pensamientos, intereses, actividades,
proyectos, planes y esperanzas de los otros estdn
mds o menos vinculados a la persona que muere
y al hecho de su muerte”. La naturaleza de este
vinculo viene en parte por la pertenencia de las
personas a una diversidad de estructuras sociales,
como la familia, etc. Igualmente, “las muertes ocu-
rren dentro de un orden médico organizacional ™.

Es evidente que todos vamos a morir aunque
eso no quiere decir que aceptemos socialmente la
muerte, suele ser vivida con rechazo y como algo
que concierne a los otros. A la vez, cuando se per-
sonaliza, pertenece cada vez mas a la esfera de lo
privado y es dificil de tratar. La participacion so-
cial, especialmente, en el entorno urbano esta re-
legada a decisiones personales de cada grupo fa-
miliar y la funcién de acompafiamiento y duelo
que ha sido decisivo hasta el siglo XII, posterior-
mente fue modificindose progresivamente. En
la actualidad, deja, cada vez mds, de ser una cere-
monia publica y organizada’.

El objetivo de este estudio ha sido conocer la
opinién y actitudes de los pacientes, los familia-
res y el equipo interdisciplinar de atencién hospi-
talaria, respecto a los cuidados paliativos y la re-
lacion que establecen los pacientes con su cuerpo,
el dolor y la proximidad a la muerte.

Discurso metodoldgico

Este articulo forma parte de una investigacién
extensa sobre el proceso de morir de los pacien-
tes con cancer en situacion terminal. Se realiza en
un hospital oncolégico dentro de la UCP. Tanto
el hospital oncolégico, como el hospital general
de nivel I1I se encuentran dentro del Campus de
Bellvitge de la Universidad de Barcelona. La in-
vestigacion, resultado de una tesis doctoral, se
realiz6 entre febrero del 1999 hasta diciembre de



2001. Los escenarios en esta investigacién inclu-
yen la unidad de hospitalizacién (UH), la consul-
ta externa (CE) y la unidad funcional interdisci-
plinar sociosanitaria (UFISS). La metodologia
utilizada es la cualitativa mediante la observa-
ci6n participante y la entrevista en profundidad,
con soporte de entrevistas informales y material
bibliogréfico sobre el tema.

Asi, la metodologia cualitativa permite abor-
dar la produccién de significados que se cons-
truyen mediante las diferentes modalidades de
interaccién en el escenario de la paliacion. Sus
técnicas acercan a la investigadora al proceso de
organizacion social de los enfermos en termina-
lidad, los familiares y los profesionales. Ayudan
a construir los contextos, las necesidades y las
acciones de los agentes que interactian en cuida-
dos paliativos. Todo ello para poder compren-
der el mundo propio de estos colectivos y la or-
ganizacién de la institucién sanitaria presentada
a través de las representaciones y las practicas
desarrolladas cotidianamente.

La observacién se dirige al conjunto de los
actores sociales de la UCP, enfermos, familiares y
profesionales. En la observacion se establecen
unas estrategias de observacién/participacién que
sirven de guia para adaptarse al funcionamiento
del servicio y adentrarse en el trasfondo del mis-
mo. La investigadora participa en charlas, pase
de visitas y actividades propias de los cuidados,
como curas, tratamientos, higienes, dietas, es
decir, en todo lo relacionado con las actividades
del enfermo, los familiares y los profesionales del
servicio. Los pacientes son, en todo momento,
informados del papel de la investigadora, y por
un igual, los familiares. Los profesionales eran
los que facilitaban, al inicio, el contacto con los
enfermos y sus familiares. Ademds de la Unidad
de Hospitalizacién (UH) la consulta externa y el
hospital de dia son otras areas de observacién y
de acceso a los informantes.

La seleccién de los participantes procede del
entorno del servicio de cuidados paliativos (SCP).
El grupo de familiares son elegidos, en su mayor
parte, entre los reconocidos como los cuidado-
res principales. En cuanto a los profesionales, se
realiza la eleccién de los interlocutores que, por
su trayectoria y formacion, pueden aportar una
mayor experiencia sobre la atencién a los enfer-
mos en estado terminal y a los familiares.

Se realiza las entrevistas en profundidad a once
enfermos, entre los que figuran siete mujeres (en-
tre 40 y 83 afos) y cuatro varones (entre 52 y 58
afos). La tipologia de género no ha podido ser
mantenida equitativamente porque el factor de

vulnerabilidad de los informantes determina en
muchas ocasiones la muestra. A 6 familiares, en-
tre ellos hay 5 mujeres (entre 66 y 27 afios) y un
varén de 55 anos. En esta tipologia de género queda
reflejada la caracteristica de cuidadora en esta
muestra. Y a 6 profesionales, mujeres entre 48 y
24 anos. Los profesionales entrevistados son una
médica, dos enfermeras, una auxiliar de clinica,
una trabajadora social y una psicéloga. Los in-
formantes fueron elegidos por el tiempo que lle-
vaban en la unidad, por la disciplina a la que per-
tenecian y por el grado de disponibilidad.

El orden que se constituye para las entrevis-
tas es el de los pacientes, seguido de los familiares
y posteriormente los profesionales. El enfermo
es considerado, en todo momento, prioritario
porque sus tiempos vienen determinados por el
proceso de su enfermedad. En el caso de los fa-
miliares, se prioriza a los cuidadores principales
de los enfermos previamente entrevistados, siem-
pre que esto sea posible. Los profesionales son
los ultimos entrevistados, pues ayudan a cerrar
el circulo informativo.

Las entrevistas a los pacientes estan concerta-
das previamente y en coordinacién con los profe-
sionales responsables tanto de la unidad de hos-
pitalizacién como de la consulta externa. El pro-
blema que se presenta es que, aunque los pacien-
tes dan su consentimiento, en ocasiones, hay difi-
cultades para realizarlas por alteraciones fisicas y
psicoemocionales inmediatas. En el caso de los
familiares y profesionales las entrevistas se esta-
blecieron previo acuerdo y sin dificultades. Antes
de realizar las entrevistas, la investigadora suele
mantener mds de una conversacién y darse a co-
nocer al posible interlocutor y a sus familiares.

La duracién de las entrevistas es de 90’ para
los pacientes y de 120’ para los familiares y profe-
sionales. Alguno de los pacientes llegé a dos ho-
ras. Todas las entrevistas fueron realizadas por la
investigadora de este estudio y todas las sesiones
fueron grabadas y a la vez se realizaban anota-
ciones especificas en el diario de campo. Una vez
transcrita cada entrevista y revisada era consen-
suada con el informante correspondiente para
aclarar dudas u omitir aquellos datos que no
deseaba que quedaran reflejados. En esta investi-
gacion, se aplican las estructuras narrativas con
el convencimiento de que se puede extraer el maxi-
mo de los relatos expuestos por los informantes.

El andlisis de la informacion se lleva a cabo a
partir la revisién de los diarios de campo y de las
entrevistas grabadas. La informacién es agrupa-
da en categorias en funcién de los objetivos mar-
cados en la investigaciéon. Los pasos realizados
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para ello son la creacion de categorias, codifica-
cién y clasificacion de las mismas ayudandose
del programa Atlas.ti. Estas categorfas aunan las
principales ideas extractadas de la OP y de las
entrevistas en profundidad. Se reproducen lite-
ralmente, entre comillas, los testimonios de los
informantes. En este articulo se presenta lo refe-
rente al cuidado paliativo y a la relacién que esta-
blecen con el cuerpo y el dolor.

Resultados del discurso etnografico

Los cuidados paliativosen la etapa final de la vida
de un enfermo se acompanan, por lo general, de
un gran impacto fisico, emocional y social para el
afectado y sus familiares, por lo que las metas
bésicas de la paliaciéon son la busqueda de su bien-
estar a través de un tratamiento adecuado del dolor
y otros sintomas, el alivio y la prevencién del su-
frimiento con el mayor respeto a su dignidad y
autonomia y el apoyo a su familia para que se
enfrente mejor a la futura muerte y al duelo®®.

Entre los testimonios presentados los profe-
sionales dan su version particular de los cuida-
dos paliativos, como un espacio en el que el pa-
ciente es atendido en su proceso de enfermedad/
atencion/muerte. Es el lugar en dénde propor-
cionan una atencién holistica a la persona en fase
terminal y ofrecen un apoyo a los cuidadores
principales (familiares). Asi, los cuidados palia-
tivos son concebidos desde la dimensién de cui-
dar a personas que necesitan ayuda tanto fisica
como emocionalmente, es decir, holisticamente.

Por lo general los profesionales de CP suelen
contar con una trayectoria profesional en la que
han pasado por diversas unidades de diferentes
hospitales y consideran que la accién de cuidar se
puede desarrollar en toda su dimensién. Estable-
cen una diferencia significativa, ya que consideran
que la idea cambia, “Vamos a cuidar a personas,
no a la enfermedad”. La enfermedad es sustituida
por la alteraciéon de los sintomas que hay que tra-
tar. Aunque en la atencién a la persona en situacién
terminal tengan en cuenta las alteraciones de los
sintomas y valoren por ejemplo el hematocrito, la
albumina, etc., estas acciones estan en funcion de si
se desestabiliza el estado general del paciente, si no,
no son significativos los valores analiticos. El obje-
tivo es conseguir que el paciente mantengan un es-
tado general lo mds confortable posible.

Para los enfermos y familiares la nocién de
CP esta relacionada con su experiencia en el itine-
rario terapéutico, elaborado en el proceso de en-
fermedad/atencidn.

“;Sabe usted qué es paliativos? Hombre, a mi
nadie me ha explicado nada pero paliar... sNo le
han dicho los médicos? No, pero paliar, paliar, es
una cosa que es aminorar efectos de lo que sea, o
sea, no sé, como reducir dafio o reducir sufri-
miento, paliar es eso para mi, no sé ni lo he bus-
cado en el diccionario pero pienso que eso, no lo
sé usted me dird”. (Enferma Sra. Nena).

“;Qué sabe usted de paliativos? ;Qué es? Pues
para mi... Yo qué sé, qué quieres que te diga. No
telo quiero ni decir... Porque paliativos es.... pues
mira, ir tirando. No es una cosa de curar ni nada,
nada mas que ir... Y eso, yo creo que él también
lo sabe. Porque te da... bueno... Yo lo estoy vien-
do. Porque yo a veces veo enfermos aqui, que
estdn en la consulta... y todos somos paliativos
—todos—, aqui no hay ninguna persona que ten-
ga unas anginas y viene y se visita y las anginas se
le van a quitar; aqui no se va a quitar nada. Digo
yo... sno sera eso? ;O qué crees ti? Dime tu lo
que es”. (Familiar Sra. Toqi).

Una gran mayoria, de los enfermos y sus fa-
miliares, conocen el significado y las implicacio-
nes de estar ingresados y atendidos en cuidados
paliativos.

Ratifico que los CP estdn sustentados en el
cuidado y esta accion requiere de una formacioén
por parte de todo el equipo interdisciplinar (mé-
dicos, enfermeros, trabajadores sociales, psicdlo-
gos, fisioterapeutas, etc.). Es notable que quienes
cuentan con una trayectoria profesional y acadé-
mica de cuidar son los profesionales enfermeros
de CP. Asi en su labor diaria son los que estable-
cen las pautas de cuidado en el entorno de CP. El
objetivo principal en CP es cuidar versus curar.

La accién de cuidar esta relacionada directa-
mente con el cuerpo, y en el quedan inscritos los
cambios que experimenta en su proceso de vida.
La enfermedad traza el camino hacia la termina-
lidad y la muerte. La persona en terminalidad
percibe esas llamadas y es cuando suele cercio-
rarse de que estd mds préxima a su final.

El saber sobre el cuerpo, basado en la cultura
y mds o menos compartido por el conjunto de la
comunidad, ha sido sustituido paulatinamente
por un saber especializado. El saber biomédico
es considerado la representacion oficial del cuer-
po humano de hoy, pero es un elemento de la
cultura erudita sélo parcialmente compartido. La
mayoria de las personas tiene un conocimiento
bastante vago de su cuerpo. Por lo tanto, “en la
conciencia de su fundamento fisico, de la consti-
tucién secreta interna del cuerpo, el sujeto recu-
rre paralelamente a muchas otras referencias™.
La relacién con el cuerpo no se limita a una ima-



gen del mismo, sino que también es una repre-
sentacion subjetiva constituida a partir de la re-
presentacion objetiva del cuerpo producida y re-
enviada por los otros. Para Bourdieu, los esque-
mas de percepcion y apreciaciéon en los que el
grupo sustenta sus estructuras fundamentales
engendran las reacciones o las representaciones
que el propio cuerpo suscita en los otros!’.

Tras la experiencia de la enfermedad se pre-
senta la problemadtica y la visibilidad del cuer-
po'’. Los cambios de imagen trazan una linea
divisoria entre el cuerpo sano y el portador de
cancer. En él quedan transcritos los efectos de la
enfermedad y sus consecuencias. El cuerpo suele
mostrarse desde dos perspectivas, una externa,
que presenta la estructura fisica y las transfor-
maciones que adopta, y otra interna, que trans-
mite las sensaciones y emociones del individuo.
El cancer deja su huella en el cuerpo y cambia al
individuo en lo fisico. Con la enfermedad es el
mundo lo que primero empieza a cambiar para
el paciente. Estos cambios pueden ser interpreta-
dos como parte del proceso de la enfermedad,
pero el cuerpo es a la vez objeto fisico y sujeto de
la experiencia y no pertenece a un mundo aparte.
De esta manera, la enfermedad se encuentra pre-
sente en el mundo vital y es experimentada como
un cambio en este dltimo'.

El cambio de imagen en determinados tipos
de cancer es mds visible e inquietante. Es el caso de
un enfermo ingresado en el servicio en fase proxi-
ma a la muerte. Este enfermo, diagnosticado de
neoplasia de laringe, tenia toda la zona de la man-
dibula externa invadida (o desaparecida) por el
cancer, no se le entendia al hablar y su expresién
era de gran angustia y nerviosismo. La mujer se
encontraba a su lado con un semblante triste y
resignado. Solian llamar con frecuencia al timbre
y, al entrar en la habitacién, aunque los profesio-
nales y la observadora conocian el diagndstico y
el avance de la enfermedad, la expresién nos cam-
biaba sin poder apenas disimular. Aunque se co-
locaba con frecuencia una especie de barba posti-
za, esto hacia mads grotesca la situacién. Las difi-
cultades de este paciente eran multiples, se comu-
nicaba con una libreta, no podia comer, era cons-
ciente de sus limitaciones y tenia que afrontar el
rechazo controlado que ocasionaba su estado fisi-
co. La mujer permanecia triste y muy callada. Per-
sonalmente me creaba una sensacién de impo-
tencia y a la vez pienso que es uno de los peores
canceres que puede padecer un individuo. El prin-
cipal factor influyente en el rechazo es la pérdida
de imagen, ya que por mucho que los ofros se
preparen para normalizarlo es dificil lograrlo.

Estos enfermos crean un gran impacto en los pro-
fesionales de la unidad y sus familiares son trans-
misores de un gran sufrimiento.

El transcurso de la enfermedad exige a los
afectados desarrollar una actitud adaptativa, lo
que les permite mantener un cierto equilibrio ante
unos acontecimientos que no pueden cambiar.

El deterioro de la imagen corporal se instau-
ra de manera progresiva y continuada. En el cuer-
po enfermo quedan transcritos los efectos de la
enfermedad, lo que provoca intensas emociones
como inseguridad, culpa y sufrimiento. Las per-
cepciones que los pacientes tienen de su cuerpo
suelen ser realistas, perciben el deterioro en todas
las dimensiones que suele inquietarles. Paralela-
mente, entran en un proceso de adaptacién/re-
signacién que les permite en parte vivir con su
enfermedad.

“Si yo me encontrara bien, lo mismo me
daba. Mds que estar guapa, estar bien. El estar
mds 0 menos, mira, a ver, dentro de no tener un
buen tipo, tengo mejor tipo ahora porque estoy
mds delgada, que no que lo que yo soy, que yo
soy de estar gordita (risas). Yo soy de estar lleni-
ta. Esta cara no es mi cara tampoco, estoy hin-
chada supongo que de la enfermedad y de la cor-
tisona, de las dos cosas” (Enferma. Sra. Nena).

Otro hecho a senalar entre los que padecen
céncer, sobre todo en la fase terminal, es que sue-
len aparentar més edad de la que tienen en reali-
dad. El enfermo percibe cémo progresivamente
su cuerpo envejece cada dia que pasa.

“Estoy mds delgada que lo que yo soy y todo,
parece el cuerpo parece de una persona, si yo ten-
go 55 pues dirias que es de una persona de sesen-
ta y tantos anos o sea la piel... mal como, como
viejo, como todo, viejo, no sé como decirte. Si, se
cambia. No sé si es efecto de la enfermedad y de
la quimio o sélo de la enfermedad o..., supongo
que de todo junto”. (Enferma. Sra. Nena).

Estos cambios fisicos son los que mads inte-
rrogantes, relacionados con su final, les plantean.

En cuanto a los familiares: “Y él.... viene... a
lo mejor estamos sentados en un banco y viene...
mira, el otro dia sin ir mds lejos (que la gente
tampoco tiene cabeza), una persona mayor ya,
pero una persona mayor, — ;cuantos anos tenia el
hombre?... 92— (claro, Juan no estd como esta-
ba)... y le dijo que si era de su quinta. Y entonces
él, como es una persona tan educada, le dijo: ya
quisiera yo ser de su quinta y estar como estd us-
ted, porque ya tendria la vida vivida. .. ;entiendes?
Y otra persona le hubiera dicho... yo qué sé. Y él
no se irrita por nada, ni le molesta que digas nada’.
(Familiar Sra. Toni).
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La limitacion de las capacidades fisicas es una
de las caracteristicas principales de la enferme-
dad. La trayectoria de esta complica el curso dia-
rio de la vida del paciente, reduce sus fuerzasy le
restringe en su vida cotidiana. Progresivamente
cuentan con mayores impedimentos y son mas
frecuentes las limitaciones llegando a no poder ni
desarrollar las actividades cotidianas. La agudi-
zacioén de los sintomas estd presente en mayor o
menor grado. La familia les sustituye en alguno
de los roles e incluso suele limitarles actividades.
Suelen ser muy conscientes de que en vez de me-
jorar cada vez se van deteriorando mas.

“Los impedimentos fisicos, es duro, no pue-
des hacer tu vida como la tienes que hacer. Lo de
los huesos me limita, no soy capaz de coger un
papel si cae al suelo. No sé como me voy a apafiar
cuando vaya a mi casa. Me preocupa ver que no
sirvo pa nada. Que va a ser de mi, segtin estoy no
me puedo valer, antes lo que no hacia yo, lo hacia
mi marido, 3y ahora?”. (Enferma. Sra. Tico).

Los cambios corporales influyen en los cam-
bios emocionales. En un primer momento el es-
tado de dnimo suele estar alto, pero a medida
que avanza la enfermedad suele decrecer.

“Cuando estoy mal, pues mira para estar...
de la mejor manera que estoy es en la cama, en la
cama y sin ganas de ver a nadie ni de hablar con
nadie, ni..., y lo que si que desde esta dltima recai-
da, tampoco tengo ganas de hablar..., que no tie-
nes ganas de conversacién tampoco. Mira, suer-
te de la tele porque la tele, te coge la cabeza y te la
abstrae... lo Gnico que me absorbe la cabeza y me
quita de pensar y de eso pues es (la tele), que a
veces no sé ni lo que veo tampoco, jeh! ...”. (En-
ferma. Sra. Nena).

Al deterioro corporal se suma el deterioro
mental va aumentando de forma gradual dejan-
do lagunas en el discurso, aunque sélo sea por
momentos.

“;Era verano? Si, manga corta me parece que
llevaba. Es que no me acuerdo. Sabes que pasa
que con esta tltima quimio que me han dao. ;Se
le han olvidado cosas? Se me olvidan un montén
de cosas. Hay cosas que me acuerdo y hay cosas
que... Porque es que esta dltima si que me ha
dejao la cabeza...”. (Enferma. Sra. Nena).

Acostumbra a ser una constante que las per-
sonas afectadas se deterioren progresivamente —
fisica y psiquicamente—, pierdan su capacidad de
autonomia y cada vez sean mds dependientes del
grupo familiar y profesional. Es una faceta en la
que para algunos es mejor terminar, morir, y para
otros a pesar de los obstdculos, seguir y aceptar
o resignarse, posiblemente a la espera de que algo

cambie su mala suerte. En esta situacion lo sor-
prendente es que refieren una separacién entre
su cuerpo que no les responde y su mente que
puede reproducir deseos y acciones inalcanza-
bles en cada una de las etapas por las que pasan.
La mayoria son conscientes que la etapa siguien-
te va a ser aun peor.

La enfermedad es la que modifica el cuerpo
enfermo y la que le lleva a la pérdida de su iden-
tidad. El individuo no es el artifice de su modela-
cién sino que es la enfermedad en su progresion
la que inscribe en su cuerpo los cambios indefec-
tibles en el proceso de enfermedad/atencién/
muerte, hasta el final de su vida. Aunque consiga
los mismos resultados o similares que puede lle-
gar a desear o realizar un individuo, pero sin el
consentimiento y deseo del afectado.

En cuanto a los testimonios del cuerpo y sus
padecimientos, se parte de la idea de que “enten-
der los padecimientos hace referencia a cémo los
conjuntos sociales construyen, colectivamente, los
procesos de salud/enfermedad por medio de un
sistema de representaciones, entendidas como
conjuntos de nociones, conocimientos, actitudes,
imdgenes y valores que se originan y comparten
en sociedad™.

Socialmente, la percepcién que las personas
tienen del cuerpo se debe, ademds de a una estruc-
tura fisica, a un conjunto de atributos sobre su
significado social y psicolégico y sobre su estruc-
tura y funcionamiento’. Para Bourdieu, la inter-
pretacion que nos hacemos del cuerpo como for-
ma perceptible produce una impresién tanto en la
conformacion fisica del cuerpo como en la mane-
ra de presentarlo. Entre todas las expresiones de
la persona es la que menos y la que mas dificil se
deja modificar en todas sus dimensiones. Para el
autor es, por este hecho, interpretada socialmente
como «la que expresa del modo mds adecuado el
ser profundo o la naturaleza de la persona al mar-
gen de toda intencion significante'.

El sufrimiento se produce cuando el enfermo
percibe un estimulo o su situacién actual como
una amenaza a su integridad biolédgica o psicold-
gica, y se siente impotente, sin control ni recursos
para afrontar dicha amenaza. La sensacién de
amenazay el sentimiento de impotencia son sub-
jetivos, por lo que el sufrimiento, por tanto, tam-
bién lo serd’.

Al deterioro progresivo y limitante se le suma
el dolor, a medida que avanza la enfermedad. Se
concibe como una experiencia universal ya que el
individuo lo padece y pasa en distintos momen-
tos de su vida por diversas situaciones doloro-
sas. El dolor se percibe de manera individual, ya



que no todas las personas lo sienten por igual, y
esta percepcion es el resultado de un aprendizaje
sociocultural. Para David Le Breton, “el hombre
es una consecuencia de las condiciones sociales y
culturales, y también es un infatigable creador de
significados con los cuales vive”'.

El dolor no es solamente un hecho bioldgico,
sino que en este influyen aspectos emocionales a
partir de los aprendizajes sociales y culturales
adquiridos desde la infancia en el entorno fami-
liar, por lo que no es un mero flujo sensorial,
sino una percepcion que en principio plantea la
cuestion de la relacién del mundo del individuo
con la experiencia acumulada en relacién con él.
También el dolor lleva implicita tanto la sensa-
ci6én (sensory pain) como la percepcién (suffe-
ring pain)'.

La manifestacion de dolor acttia como pro-
teccion del organismo ante posibles peligros. Sin
él,y sin la capacidad de sufrir, se comprometeria
la existencia humana debido a su vulnerabilidad.
Su padecimiento prepara al individuo para iden-
tificarlo, fortalecerse y combatirlo cuando este se
presenta.

El dolor es un hecho necesario para el ser
humano, quien mantiene una relacién directa con
él, ya que “constituye uno de los elementos que
conforman nuestra identidad como sujetos hu-
manos y toda sociedad articula sistemas de cog-
nicién, comprension y accion ante ese fendme-
no”" y resulta imprescindible para poder vivir.
Pero el dolor no actda siempre como protector
de una enfermedad, sino que a veces, cuando se
manifiesta, es demasiado tarde y apenas queda
margen de actuacion, como en el caso del céncer.
Es decir, “el dolor es una manifestacion capricho-
sa que prosigue su camino torturando la exis-
tencia sin revelar nada apropiado para mejorar
el estado del paciente”™,

Desde la perspectiva de la afectacién del dolor
y el desconocimiento de su intensidad y duracion,
es interesante el concepto de dolor total, estableci-
do por Cicely Saunders, que lo enfoca no sélo
como un dolor fisico sino también social, emo-
cional y espiritual. Es necesario tener en cuenta no
solo la necesidad de analgésicos, sino ademads la
comprension humana y la ayuda social practica.
Asi, “ningtn paciente deberia sufrir por culpa de
un tratamiento inadecuado”'®. Esta concepcion
del dolor total es el eje central de la filosofia de los
hospices, formulada también desde los CP y apli-
cada a los pacientes en estos servicios.

A medida que avanza la enfermedad, la pre-
sencia del dolor suele ser mds frecuente e intensa
y pone a prueba la capacidad de control de los

enfermos. El dolor es el punto central de la ac-
cién terapéutica en el entorno de cuidados palia-
tivos. Las alusiones al dolor por parte de los su-
jetos son multiples y diversas. Por lo general, el
dolor se presenta como una experiencia insopor-
table y un anuncio de su propia muerte, para
retornar a las esperanzas anteriores en cuanto
este desaparece. Por lo que el cuerpo enfermo,
con dolor, adquiere nuevos sentidos, interpela y
es interrogado de forma renovada. El horizonte
de finitud, la amenaza latente de la propia muerte
como es el caso del céncer, otorga a este fendme-
no caracteres particulares'’.

;Cuando ha tenido dolor fuerte, ;qué piensa?
jUfl Muy mal. Tirarme hasta por la ventana. Pero
tirarme. Yo les decia: o me hacéis algo o me tiro por
la ventana o hago alguna trastada. Porque era in-
soportable. Es que a mi ya no... me tenian que
llevar a rastras. Mis pies no andaban; iba asi como
una inutil... Porque he sido un nervio. Y que te
veas asi... pues atin se te cae el mundo encima
mds... (Enferma. Sra. Alegre).

Por lo general, cuando pasa el dolor vuelven
los deseos de vivir y luchar, sobre todo por la
familia.

En cambio, para algunos pacientes el dolor
no es significativo y cuando se manifiesta es es-
poradico y de facil control, o es lo que perciben 'y
transmiten.

No, no, no, no. Yo dolor... es que no tengo.
Hombre, a veces tengo un poco dolor de barriga,
aquello como retortijones que dicen, o parecido.
Pero aquello de decir dolor, dolor, no. Este invierno
me cogié un dolor aqui arriba en la espalda... Pero
es que 1o tiene nada que ver, me parece, aqui arri-
ba a la espalda con lo que tengo abajo en la barriga.
sNo? Tuve como un dolor que no me podia mover,
dos o tres dias. Algin dia, pues me cogia dos veces.
Me cogié un dolor, también hace mds de un aio,
aqui al costado. Mira, me cogia la esterilla y me iba
a la cama y me pasaba. Pero yo, quiero decir, la
doctora del pueblo, que mds o menos también me
hace el seguimiento y eso, siempre me dice: cuando
tengas dolor, tomate un Nolotil. (Enferma. Sra.
Fina).

El dolor corporal, en el padecimiento de can-
cer, puede ser el resultado del avance de la enfer-
medad. Se sitda en el supuesto de enfermedad in-
curable, de la posible intolerancia al sufrimiento
y de la percepciéon de proximidad, aunque sea
por momentos, a la muerte. La relacién con el
dolor es de prioridad, por la necesidad de los en-
fermos de combatirlo o aliviarlo. Asimismo,
cuando el dolor disminuye o desaparece los pro-
tagonistas reanudan su vida cotidiana. Segtn Le
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Breton, “en todo dolor hay en potencia una di-
mensién inicidtica, un reclamo para vivir con
mayor intensidad la conciencia de existir (...) el
dolor padecido es antropolégicamente un prin-
cipio radical de metamorfosis, y de acceso a una
identidad restablecida™.

De la misma manera que en la enfermedad
incurable el dolor y el sufrimiento marcan un
itinerario y trazan unas huellas perceptibles en el
cuerpo, estos signos pueden resultar una sefial
que alerta de la proximidad a la muerte. La ma-
yoria de los pacientes manifiestan miedo a morir
con dolor y a dejar a sus familiares, por lo que
prefieren morir en el hospital méds que en el do-
micilio. Aunque los avances cientificos han influi-
do positivamente en el control del dolor, en algu-
nos casos, existen momentos criticos en los que
se producen situaciones de descontrol y desespe-
racion, de quien lo padece.

Conclusiones

La accién de cuidar, implica desarrollar acciones
dirigidas a personas que necesitan seguimiento y
control de los sintomas y una atencién emocio-
nal. Por lo que la paliacién implica la busqueda
de bienestar del paciente mediante un tratamien-
to adecuado ante el dolor y otros sintomas, asi
como el alivio y la prevencion del sufrimiento
respetando su dignidad y autonomia, y el apoyo
a sus familiares para que puedan construir sus
procesos de pérdida y duelo. En esa actuacion
queda implicito que cuidar es por un igual ayu-
dar a morir como evitar la muerte, por lo que
como individuos es algo que podemos necesitar,
en un momento dado de nuestra vida, aunque en
la actualidad esta atencién no llega a toda la po-
blacién.

Para los pacientes los cuidados paliativos son
el lugar a donde van porque ya no pueden hacer

nada por ellos, aunque manifiestan que nadie se
lo ha dicho, son conscientes de que el itinerario
recorrido en busqueda de salud tiene su fin y es-
tédn a la espera del desenlace final, con el deseo de
no sufrir y ser cuidados hasta el final.

El cuerpo es el que exterioriza los cambios oca-
sionados por la enfermedad y da cuenta de que
algo no va bien. Los enfermos son conscientes de
que pierden sus capacidades y de que no hay vuel-
ta atrds. La relaciéon con el cuerpo aparece por
momentos desligada de la realidad, como meca-
nismo compensatorio, para volver a cerciorarse
de que los hechos estdn ocurriendo. Cuando el
tratamiento no es efectivo son conscientes, aun-
que no lo manifiesten verbalmente, que el tiempo
de curacidén da paso al de la paliacion.

El sufrimiento fisico y psicoemocional es una
constante en CP que afecta tanto a quien lo pade-
ce como a los familiares y a los profesionales. A
los enfermos que han padecido sufrimientos y
dolores les inquieta que esos episodios se repi-
tan, a los familiares que el enfermo pase por pe-
riodos de sufrimiento fisico y psiquico como
queda reflejado en las narraciones. En el caso de
los profesionales de cuidados paliativos, tanto
sufrimiento les cambia y afecta personalmente.
La edad del paciente, si tiene hijos de edades tem-
pranas, si han establecido lazos afectivos o la
patologia se manifiesta externamente, les afecta
mucho mds y manifiestan que no suelen tener un
apoyo profesionalizado por la institucién sani-
taria, ya que en el espacio de la paliacion es nece-
sario para atender a los pacientes y familiares.

Durante la etapa de paliacion, cuando se pre-
senta el descontrol de los sintomas, entre ellos el
dolor, es cuando se sienten mds proximos a la
muerte, al menos por momentos. Suelen mani-
festar que no tienen miedo a la muerte pero si a
morir con dolor y dejar a sus familiares. En la
fase final tienen un proceso de deterioro evidente
que les puede concienciar de su propia muerte.
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