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Resumen

No es infrecuente que algunos pacientes con enfermedades avanzadas expresen
cierto deseo de morir como consecuencia del sufrimiento multidimensional (fisico,
psicoldgico, emocional, social, espiritual-existencial) que puede darse en estas cir-
cunstancias de final de la vida. Asimismo, en este contexto, algunos pacientes tam-
bién pueden experimentar cierta pérdida de sentido de dignidad o de la identidad,
entendida como cualidad intrinseca e irrenunciable del ser humano. A la luz de los
estudios que han explorado la experiencia de la enfermedad en pacientes con enfer-
medades avanzadas puede observarse que, a menudo, el sufrimiento que experimen-
tan, sus angustias y temores, no son la descripciéon de su situacion clinica actual,
antes bien, tienen que ver con la anticipacién de una situacién futura (dolorosa,
incierta, desconocida) que no seran capaces de manejar.

La vivencia de la temporalidad, por tanto, es un aspecto fundamental para com-
prender la experiencia de la enfermedad de muchos pacientes que viven con una
conciencia extrema del limite temporal de la vida. En este analisis se presentaran
algunas ideas filosoficas —principalmente desde la perspectiva de la fenomenologia
de la corporalidad- para aproximarnos a la cuestién de la anticipacion del dolor, y
se pondran en relacién con la experiencia vivida, tal y como esta recogida en algu-
nos estudios cualitativos sobre el deseo de adelantar la muerte, la pérdida de percep-
ci6n de dignidad y de autonomia en pacientes al final de la vida.

Palabras clave: fenomenologia, temporalidad, estudios cualitativos, final de la

vida, dolor.
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Summary

It is not infrequent for some patients with advanced disease to express a certain
desire to die as a consequence of multidimensional suffering (physical, psychologi-
cal, emotional, social, spiritual-existential) that can be present at the end of life.
What’s more, in this context, some patients may also experience a certain loss of a
sense of dignity or identity, understood here as the intrinsic and undeniable qual-
ity of human beings. In light of studies that have explored the experience of illness
of patients with advanced illness, we can observe that, often, the suffering that they
experience, (their anguish and fears), are not the description of their current clini-
cal situation but rather they are related to the anticipation of a future situation
(painful, uncertain, unknown) that they will not be able to manage.

The experience of temporality, therefore, is a fundamental aspect of understand-
ing the experience of illness in many patients that live with an extreme awareness
of the time limit of their life. In this analysis, some philosophical ideas will be
presented — mainly from the perspective of the phenomenology of embodiment
— in order to reflect on the issue of anticipating pain. Links will be made between
patients’ experiences as it is recorded in some qualitative studies about the wish to
hasten death, the loss of the perception of dignity and autonomy in patients at the
end of life.

Keywords: phenomenology, temporality, qualitative studies, end of life care,

pain.
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No es infrecuente que algunos pacientes con enfermedades avanzadas expresen
cierto deseo de morir como consecuencia del sufrimiento multidimensional (fisico,
psicoldgico, emocional, social, espiritual-existencial) que puede darse en estas cir-
cunstancias de final de vida (Bellido-Pérez, Monforte-Royo, Tomas-Sabado, Porta-
Sales y Balaguer, 2016; Monforte-Royo, Villavicencio-Chavez, Tomas-Sabado y
Balaguer, 2011; Rodriguez-Prat, Balaguer, Booth y Monforte-Royo, 2017; Villa-
vicencio-Chavez et al., 2014). En este contexto, algunos pacientes también pueden
experimentar cierta pérdida de sentido de dignidad o de la identidad, entendida
como cualidad intrinseca e irrenunciable del ser humano. Tal y como apuntan
Street y Kissane (2001), entre otros, la dignidad también puede ser percibida por
una persona dentro de un contexto determinado. En este sentido, dignidad seria una
realidad encarnada y dinamica, sensible a la relacion con los demas. Tendria que ver
con la imagen (identidad) que construye el sujeto a partir de la vivencia de la enfer-
medad y sus consecuencias (pérdida de funcionalidad, dependencia, etc.) (Chochi-
nov, Hack, McClement, Kristjanson, y Harlos, 2002; Guo y Jacelon, 2014; Rodri-
guez-Prat, Monforte-Royo, Porta-Sales, Escribano y Balaguer, 2016). A la luz de los
estudios que han explorado la experiencia de la enfermedad en pacientes con enfer-
medades avanzadas puede observarse que, a menudo, el sufrimiento que experimen-
tan, sus angustias y temores, no son la descripcion de su situacién clinica actual,
antes bien, tienen que ver con la anticipacion de una situacion futura (dolorosa, in-
cierta, desconocida) que no seran capaces de manejar.

La vivencia de la temporalidad, por tanto, es un aspecto fundamental para com-
prender la experiencia de la enfermedad de muchos pacientes que viven con una
conciencia extrema del limite temporal de la vida. Desde un punto de vista filoso-
fico, las nociones del tiempo y del ser humano como alguien temporal han sido
ampliamente desarrolladas. Especialmente desde la fenomenologia se han estableci-
do unas coordenadas interesantes para comprender a la persona desde este marco
temporal que afecta a como vive y como anticipa la muerte. En este analisis se ex-
pondran algunas ideas filosoficas para aproximarnos a la cuestion de la anticipacién
del dolor y se pondran en relacion con la experiencia vivida, tal y como esta reco-
gida en algunos estudios cualitativos sobre el deseo de adelantar la muerte, la pér-
dida de percepcion de dignidad y pérdida de autonomia en pacientes al final de la

vida.
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La vivencia del tiempo en el ser humano

Desde una perspectiva fenomenologica la vivencia de la temporalidad podria
definirse desde dos ejes. Por un lado, parece evidente que el ser humano es un ser
situado en un contexto determinado y, por otro, que no puede prescindir de las
coordenadas espaciotemporales. En este sentido, es interesante la afirmacién de
Sartre cuando sostiene que (el unico método posible para estudiar la temporalidad
es abordarla como una totalidad que domina sus estructuras secundarias y les
confiere su significaciony (Sartre, 1993, p. 139). Sartre resalta la idea de que en la
experiencia el pasado, el presente y el futuro son vistos como una unidad insepara-
ble que se define en su globalidad. Bajo este marco conceptual, se entiende bien que
la anticipacion del dolor y la anticipacion del futuro confieren un significado al
presente, como veremos en los casos de las personas que padecen enfermedades
avanzadas.

Por otro lado, tal y como describe Toombs (1990, 1992) siguiendo a Husserl, el
analisis de la conciencia revela una distincion radical entre el tiempo objetivo y el
tiempo vivido. Asi, el primero seria el tiempo de chronos, mecanico, sucesivo,
medible y cuantificable, como el tiempo de los relojes o de los calendarios; en cam-
bio, el tiempo vivido seria kairos, el tiempo de la experiencia vivida, el tiempo
cualitativo, subjetivo y personal. En este sentido, el tiempo como chronos no se
podria anticipar como experiencia, pero el tiempo como kaircs, si. Asi, es signifi-
cativa la explicacion de Schrag, al sostener que:

«Los momentos de dolor... no siguen la secuencia ordenada y regular de los
segundos y minutos que se marcan en la oscilacion de un péndulo o en el tictac
de un reloj. El tiempo de un reloj es isotropico. Los valores de su unidad son
uniformes. El tiempo de cuando uno esta enfermo es anisotropico. Su valor varia
con la intensidad del dolor, con la compania del peso emocional, con la presion
de los problemas...» (Schrag, 1982, p. 122, citado en Toombs, 1990, p. 232).

En este contexto, la vivencia del tiempo entendido cualitativamente permite a la
persona «viajar en su tiempo), proyectarse en el futuro y anticiparlo. Autores co-
mo Heidegger (2016) o Sartre (1993) han descrito a la persona como un ser que
tiende al futuro, un futuro contemplado como el lugar de realizacién de sus pro-

yectos. Esta categoria de posibilidad, segin Heidegger (2016), seria la Gltima y

116 ANTICIPACION DEL DOLOR EN PACIENTES AL FINAL DE LA VIDA
Andrea Rodriguez-Prat
pp. 113-126

Rvta_GIMBERNAT (02_2017).indd 116 @ 26/717 8:40



original determinacion del ser humano. O, dicho de otra manera, podria entender-
se al ser humano como alguien que fundamentalmente puede llegar a ser.

Ast, se entiende a la persona como alguien abocado a un futuro que se muestra
como el escenario de sus posibilidades. En el caso de personas que padecen alguna
enfermedad avanzada, este escenario puede presentarse de forma dramatica. Y mas
concretamente, la muerte y el dolor pueden suponer la interrupcion irreversible de
los proyectos futuros y ser considerados como fin de toda posibilidad.

Citando a Sundstrom (2001, p. 115) podria decirse que «para un paciente con
dolor, el pasado, ast como el futuro, es tragado o absorbido por el horrible hoyo
del presente. Pero en la mayoria de los casos —donde el dolor severo no es omni-
presente- el futuro, la anticipacion individual y temida emerge como una realidad
vitalmente importantey. Este fragmento muestra de manera clara cémo no es el
dolor presente el que, en muchas ocasiones, lleva a pensar en el dolor futuro, sino
que es «la sombra del futuro dolor» lo que asusta al doliente. De manera analoga,
Kay Toombs lo expresa de una manera mas grafica: «el futuro (seria) como el
horizonte del presentey. Y parte de este futuro es construido desde el almacena-

miento individual de experiencias que cada uno tiene y sobre el cual interpretamos

la realidad (Toombs, 2001, p. 6).

La experiencia de la anticipacion del sufrimiento al final de la vida

El hecho de que el ser humano esté situado en un marco temporal, que viva de
forma cualitativamente distinta su ser en el tiempo en funci6n de las circunstancias en
las que se encuentra, tiene unas particularidades determinadas para las personas que
se hallan al final de la vida.

Valorando las experiencias relatadas en algunos estudios cualitativos realizados
con personas que estan en esta situacion, una realidad evidente es que su hoy esta
penetrado por la enfermedad, lo que les provoca multitud de afectaciones tanto fi-
sicas como psicologicas y espirituales. En estos pacientes destaca el hecho de tener
poca esperanza de vida (menos de un ano entre los pacientes que reciben tratamien-
to paliativo), la pérdida de funcionalidad fisica y de independencia se hacen acucian-
tes, se manifiesta un dolor que a veces es descrito como insoportable, prevalecen

estados depresivos o desesperanzados (Breitbart et al., 2000; Dees, Vernooij-Das-
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sen, Dekkers, Vissers y van Weel, 2011). Ademas, como se ha dicho, también
destacan la pérdida del sentido de la dignidad, la pérdida del sentido de la vida y la
pérdida de autonomia. En estos pacientes también se observa mayor dependencia,
miedo a ser una carga para los demas o miedo ante la experiencia de personas cer-
canas que han pasado por procesos de enfermedad dolorosos con los que se pueden
sentir mas o menos identificados (Chapple y Ziebland, 2006; Chochinov et al.,
2002; Kissane, Clarke y Street, 2001; Lavery, Boyle, Dickens, Maclean y Singer,
2001).

En lo que sigue, se expondran y analizaran algunas citas extraidas de estudios
cualitativos, realizados con pacientes al final de su vida, que hacen referencia a esta
anticipacion del dolor, inevitablemente relacionada con la vivencia del tiempo en
el ser humano.

En primer lugar, una experiencia comtn en estas personas es la alusion directa
al miedo a un sufrimiento futuro imaginado. Las siguientes citas escritas en un
tiempo verbal futuro muestran con claridad como esta proyeccion en el tiempo es
fuente de angustia, temor y sufrimiento anticipado:

«Ellos van a hacerse todo encima, van a tener que estirarse ahi Yy tener a
alguien que les haga todo y van a sufrir todo el tiempo, ahi no hay felicidad,
van a adelgazarse 60-70 libras, y se van a pasar sus ultimas semanas de
vida solo con dolory agon{a y la gente vendra, la gente estara molesta, y ellos
estaran molestosy (Lavery et al., 2001).

O esta otra que aporta el matiz de que el miedo es causado por la incertidumbre
futura:

«Nunca antes he estado en un hospital. No conozco qué sucede. Nunca he
estado enfermo antes. He visto a otros pacientes gritando de dolor y ellos su-
frieron... [ ...] Solo escucharlos producia mucho dolor... Debe de ser insoporta-
ble tener que gritar ast...» (Mak y Elwyn, 2005).

O la siguiente:

«Va a ser extremadamente terrible [-] las complicaciones Yy todo eso me
provocaran mucho dolor y sufrimiento. Anticipo un futuro que sera ast. Muy
grave, tengo mucho miedo cuando pienso en estoy (Mak y Elwyn, 2005).
También cabe destacar que algunos estudios (Chapple y Ziebland, 2006; Lavery

et al., 2001; Pearlman et al., 2005) hacen referencia a las motivaciones que condu-
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cen a algunas personas a solicitar el suicidio asistido, y explicitan que, con frecuen-
cia, esta peticion de adelantar la muerte tiene que ver mas con el miedo a un sufri-
miento futuro que con un sufrimiento actual.

«Tenia mucho miedo de como seria el final. Estaba preocupado por el dolor.
Estaba preocupado por la falta de aire. Y st, él tenia miedo de morir en la mi-
seriay (Pearlman et al., 2005).

Quizas alghin lector recuerde el caso de los gemelos Marc y Eddy Verbessem, de
Bélgica. Eran sordos de nacimiento y al cabo de unos anos les diagnosticaron una
enfermedad ocular degenerativa que les provocaria ceguera. Ante tal prondstico
solicitaron la eutanasia y en el 2014 murieron (Gordts, 2013). Lo destacable de
este caso es que se trataba de un sufrimiento psicologico, que claramente tenia que
ver con la anticipacién de una realidad futura puesto que aun no tenian indicios de
ceguera. A menudo este sufrimiento futuro se relaciona con el miedo a hacer sufrir
a los demas o al miedo a ser una carga:

«En el futuro cuando no me pueda «manejary, me sentire muy fastidioso
para los demas y sufrire mucho si realmente soy una carga para ellos. Tengo
miedo de que los demas tengan que servirme» (Mak y Elwyn, 2005).

O:

«Dijo que no queria convertirse en ese tipo de persona vegetal que ya no es
consciente de lo que pasa, y que afecta a todo su alrededor: todo el mundo te
tiene que cuidar, alimentar, limpiar y dar la medicaciony (Pearlman et al.,
2005).

En otras ocasiones la anticipacién del sufrimiento futuro viene determinada por
la experiencia de haber visto sufrir a personas cercanas. Como ejemplo, se muestra
esta cita que es un extracto de una cita mas extensa en la que el participante explica
que su madre habia muerto hacia poco en condiciones muy dificiles, y que nos re-
mite a la observacién de Toombs (cfr 2001, p. 6) sobre el hecho de que el futuro
se construye sobre el conjunto de experiencias individuales desde las cuales inter-
pretamos la realidad:

«Solo pienso que cuando uno ha llegado a este estado, solo ti sabes cuan-
do es, qué malo tiene que ser, no tienes que pasar por estas indignidades fi-

sicas de vomitar, oler mal, ser incontinente o lo que sea» (Chapple y Ziebland,

2006).
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Otros autores (Coyle y Sculco, 2004; Lavery et al., 2001; Mak y Elwyn, 2005;
Nilmanat et al., 2015; Pestinger et al., 2015) para referirse a esta anticipacion del
dolor futuro hablan de la anticipacién de un futuro peor que la muerte misma.
Esta tesis coincide perfectamente con la idea de la sociedad actual: «ante la morta-
lidad, el hombre se concentra exclusivamente en el proceso de morir, dejando de
lado la muerte en siy (Meyer, p.7).

En este sentido las siguientes citas también reflejan muy bien esta actitud:

«Ella tenia miedo de estar yendose (muriéndose ), pero sobre todo tenia
mas miedo de quedarse y sufriry (Quill, 1991).

O esta otra:

«Mi propia muerte no se me aparece como una catastrofe. No siento ante
ella ni temor ni incertidumbre, dado que pienso que la muerte es el fin de toda
conciencia y existencia [ ...| Pero otra cosa es el morir [...] No me gusta pen-
sar en las diferentes muertes desagradables que amenazan a los hombres de
hoy», declara un hombre contestando a una encuesta (Thomas, 1983, p. 395).
O esta:

«Si el dolor empeora, entonces prefiero estar muerto. El dolor es mi mayor
miedo. Me pone en una oscuridad y en una falta de voluntad para seguir ade-

lante yenun deseo de morir... El dOlOT‘ me llevé a desear un medio para poner

fin a mi vida» (Coyle y Sculco, 2004).

Reflexiones finales

La anticipacién de la muerte y el sufrimiento permiten construir un imaginario
social que influye sobre la forma de vivir la enfermedad. Este imaginario construye
una vision antropologica porque presupone como deberia ser la persona y como
deberia morir: sin sufrir, en paz, manteniendo el control personal, la autonomia,
manteniendo el pleno sentido de la identidad, y la enfermedad se veria como una
amenaza para esta identidad (Steinhauser et al., 2000; Vig y Pearlman, 2004; Wal-
ter, 1994). Para quienes piensan que el proceso de morir es indigno del ser huma-
no, « la enfermedad supondrfa un estigma y una descalificacién». Para una plena

aceptacion social, de alguna forma implicaria no ver a la persona como alguien

del todo humanoy (cfr. Kellehear, 2007, p. 231).
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En este sentido es interesante el concepto de muerte social de L. V. Thomas defi-
nida como el hecho de «dejar de pertenecer a un grupo dado, ya sea por limite de
edad o por pérdida de funciones [...] Mas que cualquier otro entre los humanos,
los viejos, [...] o los enfermos en peligro de muerte, son difuntos en potencia, bio-
légicamente terminados, desgastados, socialmente inutiles (no productiuos, con-
sumidores modestos ), privados de sus funciones (reposan antes del reposo eter-
no ), viven frecuentemente en condiciones economicas precarias [...] y en una
cruel soledady (Thomas, 1983, p. 53).

En segundo lugar, podria decirse que este imaginario social se construye a partir
de algunos conceptos especialmente complejos y paraddjicos, entre ellos la muerte
digna y la buena muerte. Kellehear (cfr 2007, p. 91), por ejemplo, menciona que
la idea en que una sociedad concibe la muerte tiene que ver con lo que espera 'y
entiende esa comunidad como una buena muerte. Por el contrario, existen otras
formas de morir etiquetadas como vergonzosas, indignas u obscenas. La muerte
representa ast la «pérdida absoluta del control o el dominio sobre el propio orga-
nismo [...] y hace evidente la incapacidad del hombre de dominarse, supone la ab-
dicacion de la autoconciencia libre frente a un organismo que ya no se le somete.
La muerte horroriza y es obscena porque implica la falta absoluta de la libertad, un
desorden interior maximo» (Arregui, 1994, p. 375).

Por ltimo, me gustaria recordar la reflexiéon de Arthur Frank (2013), sociblogo
y experto en narrativas de la enfermedad, a proposito del relato breve ‘El Otro’, de
Jorge Luis Borges (1975). En este relato aparece un Borges ficticio ya mayor, que
se encuentra con su ‘yo’ joven. Se reconocen, charlan un rato y se despiden. Al fi-
nal de la conversacion el Borges anciano le dice al joven que le van a venir a buscar
porque se ha quedado ciego y comenta: «Si. Cuando alcances mi edad habras
perdido casi por completo la vista. Veras el color amarillo y sombras y luces. No
te preocupes. La cequera gradual no es una cosa tragica. Es como un lento atar-
decer de verano.

Partiendo de esta historia y reflexionando sobre su experiencia como paciente de
cancer Frank afirma:

«Si mi ‘yo’ joven me hubiera conocido ahora y escuchara cual tendria que

ser mi historia clinica, seria un loco si pasara su vida temiéndola. Sufriria y

sufriria derrotas, pero sufrir y perder no es incompatible con la vida. Por todo
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lo que pierdes, tienes la oportunidad de ganar: ganar relaciones cercanas y
conmovedoras, esclarecer valores. Tt tienes derecho a llorar por lo que ya no
puedes ser, pero no dejar que ese lloro oscurezca el sentido de lo que te has
convertido. Estas embarcado en una oportunidad peligrosa. No maldigas tu

destino; cuentan tus posibilidades» (Frank, 2013).

Conclusion

Como se ha dicho anteriormente, es cierto que los medios de masas muestran a
menudo imagenes desgarradoras de la enfermedad, del sufrimiento, de la muerte y
del morir. Sin embargo, como contrapunto de estas imagenes impregnadas de dolo-
res insoportables que superan la capacidad de aguante del ser humano, existen testi-
monios de personas que viven la enfermedad como una oportunidad creativa para
darle un nuevo sentido a su vida, para restablecer las relaciones con los seres queri-
dos o vivir de acuerdo a su jerarquia de valores. Atendiendo a la importancia que
tiene este sentido de la anticipacién del dolor, del sufrimiento, de la agonia, etc., es
necesario que los profesionales de la salud intervengan de forma preventiva a fin de
proporcionar herramientas a los pacientes para manejar el presente y abordar esta
situacion psicoemocional de sufrimiento anticipado. El final de la vida, antes que
oscurecer el sentido de lo que uno se ha convertido, en efecto, puede ser la oportu-

nidad de ganarle a la vida y a la muerte (Frank, 2013).
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