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Resumen

La atencién al paciente no solo conlleva la obligacion de curar la enfermedad,
sino también el alivio del sufrimiento (Cassell, 1982). Sin embargo, el sufrimiento
constituye una experiencia subjetiva, por lo que resulta dificil valorarlo. Bayés et
al. (1997) consideran la percepcion subjetiva del paso del tiempo en los pacientes
con enfermedades avanzadas como una medida indirecta del mismo. Actualmente,
es amplia la literatura que recomienda su uso como herramienta sencilla de evalua-
cion, aunque son escasas las investigaciones que aportan datos cientificos sobre el
sufrimiento valorado con este instrumento (Jurado et al., 2010).

El presente estudio tiene como objetivo aportar evidencia sobre la utilidad clini-
ca de la percepcion subjetiva del paso del tiempo como medida indirecta del sufri-
miento, en el contexto de pacientes con enfermedad avanzada, tanto oncoldgica
como no oncologica.

Los resultados muestran que una vivencia dilatada del tiempo subjetivo en pa-
cientes oncoldgicos y no oncolégicos en situacion de final de vida indica una peor
adaptacion al proceso de enfermedad, un bajo estado de animo y un alto nivel de
malestar.

Parece, por tanto, que evaluar la percepcion subjetiva del paso del tiempo puede
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resultar util a nivel clinico, como medida de screening, para adecuar la atencion
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sanitaria y psicosocial a las necesidades de cada paciente con el fin de ayudarle a que
maneje de forma adaptativa su proceso de enfermedad. La formacién en su uso al
personal sanitario permitiria introducirla en el contexto clinico habitual dentro de
la relacién sanitario-paciente.

Palabras clave: percepcion subjetiva del tiempo, sufrimiento, cuidados paliati-

vos, final de vida.

Summary

Patient care not only entails the obligation to cure the disease, but also the alle-
viation of suffering (Cassell, 1982). However, suffering is a subjective experience,
which makes it difficult to assess. Bayés et al. (1997) consider the subjective per-
ception of the passage of time in patients with advanced diseases as an indirect
measure of it. Currently, there is extensive literature recommending its use as a
simple evaluation tool, although there are few studies that provide scientific data
on suffering valued with this instrument (Jurado et al., 2010).

The present study aims to provide evidence on the clinical usefulness of subjec-
tive perception of time as an indirect measure of suffering, in the context of pa-
tients with advanced disease, both oncological and non-oncological.

Results show that a prolonged experience of subjective time, in oncological and
non-oncological patients in the end of life, indicates worse adaptation to disease,
lower mood and higher level of discomfort.

It seems, therefore, that assessing the subjective perception of the passage of time
can be useful as a screening measure, to adapt health and psychosocial care to each
patient’s needs in order to help them to manage their disease. Training health pro-
fessionals in its use would allow to introduce it in the usual clinical context within
the health professional-patient relationship.

Key words: Time perception, Suffering, Palliative Care, End of life.
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Introduccion

Tradicionalmente, entre los objetivos prioritarios de la medicina se encuentra
salvar y prolongar la vida, conservar y promover la salud y aliviar el dolor y el
sufrimiento. Tal y como expresaba Cassell (1982), la atencion del enfermo conlle-
va dos obligaciones fundamentales: la curacion de la enfermedad y el alivio del su-
frimiento. Si no se comprende esta dualidad, una intervencién médica podria ser
técnicamente adecuada, pero a la vez convertirse en fuente de sufrimiento por si
misma.

Los esfuerzos por aliviar el dolor y el sufrimiento son especialmente importantes
en el area de los cuidados paliativos. No solo el dolor a nivel fisico, sino también
aquel generado por el malestar emocional o espiritual. Retomando a Cassell (1982),
«los que sufren no son los cuerpos, son las personas». Por tanto, resulta esencial
atender todos aquellos sintomas fisicos, psicoldgicos o espirituales que supongan
una amenaza para el paciente.

Desde este prisma, se entiende por sufrimiento «el estado especifico de malestar
emocional que ocurre cuando la integridad de la persona esta amenazada o rota, y
contintia hasta que la amenaza desaparece o la integridad es restaurada o trascendi-
da» (Benito et al., 2011). Sin embargo, puesto que constituye una experiencia
subjetiva, resulta dificil valorarlo de forma adecuada en cada paciente.

Bayeés et al. (1997) consideran la percepcion subjetiva del paso del tiempo en los
pacientes con enfermedades avanzadas como una medida indirecta del sufrimiento.
En una situacién de enfermedad, cuando una persona tiene la sensacion de que el
tiempo se dilata con respecto al tiempo cronoldgico, este hecho constituye un indi-
cador de malestar; mientras que cuando percibe que el tiempo se acorta y pasa con
rapidez, este fendmeno suele evidenciar bienestar (Bayés, 2000). William James
(1890) ya diferenciaba entre tiempo subjetivo y tiempo objetivo, siendo el primero
mas importante en situaciéon de enfermedad avanzada o de final de vida, puesto que,
como senala Bayés (2000), este se relaciona directamente con el sufrimiento que
padece la persona. En una investigacion llevada a cabo con enfermos de cancer y de
sida, el 83,5% de los que decian que el dia anterior el paso del tiempo se les habia
hecho «largo» o «muy largo» se sentian «regular», «mal» o «muy mal», mientras

que el 76,6% de los que setialaban que el tiempo les habia parecido «corto» o «muy
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corto» afirmaban que se sentian «bien» o «muy bien» (Bayés et al., 1997 y 2002).
Asimismo, en pacientes con cancer avanzado al final de la vida aparece la percep-
cién de que el tiempo pasa lentamente, lo que se correlaciona con mayores niveles
de angustia (Van Laarhoven et al., 2011). Como apuntan Julido et al. (2011), la
percepcion del tiempo también puede ser Gtil como herramienta de cribado de de-
presion en pacientes paliativos al final de la vida.

En cuanto a las causas del sufrimiento estudiadas, enfermos oncologicos en situa-
cion avanzada (Jurado et al., 2010) atribuyen la percepcién de que el tiempo se
alarga al descontrol de sintomas, la debilidad fisica, la dificultad para el movimien-
to, el estado animico y el aburrimiento.

Sin olvidar la situacion de enfermedad, varios factores pueden favorecer una si-
tuacién de malestar (Bayés, 2000), reflejada en alargamiento perceptivo del tiempo,
entre ellas: los tiempos de espera (para obtener resultados de pruebas, iniciar trata-
mientos e intervenciones...), una situacion presente desagradable o un estado de
animo deprimido o angustiado. Asimismo, los familiares y cuidadores principales
también tienen su propia percepcion subjetiva del paso del tiempo, en funcion de
la gravedad de la enfermedad y de la proximidad a la muerte (Rodriguez-Morera et
al., 2008).

Por otro lado, en entornos de cuidados paliativos, son diversos los factores que
se han asociado a una muerte en paz, sin sufrimiento. Los profesionales sanitarios
vinculan a morir en paz tanto aspectos médicos como psicosociales (Bayés et al.,
2000): evitar una inapropiada prolongacion del proceso de morir, tener sensaciéon
de control sobre la situacion, estrechar las relaciones con los seres queridos y no
sentirse una carga para los demas, entre otros. En una investigacion posterior, Ma-
té et al. (2008) encontraron que el personal sanitario atribuye en mayor medida
que el paciente muere en paz a aspectos somaticos como el buen control de sinto-
mas, mientras que los cuidadores principales lo asocian a aspectos psicosociales.

De todo ello se deduce la importancia de complementar los cuidados médicos
con intervenciones psicosociales en pacientes con enfermedad crénica, avanzada o
terminal que promuevan el alivio de diversas fuentes de sufrimiento y potencien
sensaciones de bienestar y paz.

Si bien es amplia la literatura que a dia de hoy recomienda el uso del paso del

tiempo como medida del sufrimiento-malestar, no abundan los estudios que apor-
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ten datos cientificos sobre el sufrimiento evaluado con este instrumento (Jurado et
al.,2010).

El proposito del presente estudio es evidenciar la relacién entre la percepcion

. . . . . . 4 .

subjetiva del paso del tiempo y el sufrimiento en pacientes con enfermedad cronico-
avanzada, constatando asi la utilidad de la percepcion del paso del tiempo como
medida indirecta del sufrimiento, sea cual sea la causa que lo genera.

Ademas, se pretende explorar la relacién entre el tiempo subjetivo y la adapta-

o/ . 4 ./

cion del paciente a su proceso de enfermedad, asi como evaluar la relacion entre la
percepcion subjetiva del paso del tiempo y el estado de animo, el malestar y la an-

siedad como factores generadores de sufrimiento.

Método

Participantes

La muestra esta formada por 1.373 pacientes, de los cuales el 54% son hombres
y el 46% mujeres, con una edad media de 68 anos. De la muestra inicial fueron
excluidas las personas a las que no se les completo la evaluacién en las diferentes
areas. También quedaron excluidos los pacientes cuyo grado de adaptacion no pudo
ser valorado por el clinico que les realizé la entrevista.

El periodo analizado comprendio desde el 1 de marzo de 2015 al 30 de abril de
2018. En el estudio participaron pacientes mayores de 18 anos que se encontraban
en situacion de final de vida, el 82% de ellos con enfermedad oncoldgica y el 18%
no oncoldgica. Todos fueron atendidos por el Equipo de Atencién Psicosocial

(EAPS) en Unidades de Medicina Interna, Unidades de Cuidados Paliativos y So-

porte Domiciliario de la ciudad de Sevilla.

Variables e instrumentos

Las variables analizadas fueron percepci6n subjetiva del paso del tiempo en rela-

cion a la adaptaci6n al proceso de enfermedad, estado de animo, malestar y ansie-

dad.
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Para la valoracion del paso del tiempo se administrd a los pacientes una escala
verbal (lento; rapido; otros), donde «lento» significaba alargamiento del tiempo
subjetivo con respecto al tiempo cronolégico; «rapido» implicaba un acortamiento
de la vivencia del tiempo, y «otros» expresaba la percepcion de que el tiempo ni se
alarga ni se acorta respecto al cronologico.

El grado de adaptacién al proceso de enfermedad se bas6 en la entrevista clinica
realizada, complementada con el juicio clinico del profesional que la llevd a cabo
en una escala verbal (desde nula a buena).

Respecto de las valoraciones del estado de animo, el malestar y la ansiedad, estas
se obtuvieron tras preguntar al paciente mediante una escala numérico-verbal de

0-10, donde O es «bajo» o «nada» y 10 es «alto» o «maximo posible».

Procedimiento

Se analizé la informacion recogida en la historia clinica de cada paciente, referen-
te a los datos sociodemograficos y las variables estudiadas, evaluadas en la Gltima
visita realizada al paciente por alguno de los profesionales del EAPS.

Para el analisis estadistico de los datos se empled el programa SPSS y se aplico la
prueba de los residuos tipificados corregidos. Su utilidad radica en que son facilmente
interpretables, ya que los residuos tipificados corregidos se distribuyen normalmente
con media cero y desviacion tipica uno, IN(0,1): utilizando un nivel de confianza de
0,95, se puede afirmar que residuos mayores de 1,96 muestran casillas con mas casos
de los que deberia haber en esa casilla si las variables estudiadas fueran independientes;
mientras que los residuos menores de -1,96 reflejan casillas con menos casos de los
que cabria esperar bajo la condicién de independencia. Dicha prueba resulta adecuada
para la medida de la correlacion entre el «Paso del Tiempo» y el resto de variables:
«Adaptacion», «Estado de animo», «Malestar» y «Ansiedad».

La determinacién de una relacion entre la percepcion subjetiva del paso del tiempo
y las demas variables podria implicar que una vivencia de alargamiento del tiempo
subjetivo daria muestras de una peor adaptacion a la enfermedad y una mayor presen-
cia de sintomatologia afectiva en el paciente. De esta forma, el «Paso del tiempo» se
mostraria como una herramienta de medida sencilla para evaluar el sufrimiento del

paciente que esta en situacion de enfermedad avanzada y/o final de vida.
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Resultados

En el presente estudio se analiza la percepcion subjetiva del paso del tiempo co-
mo medida indirecta del sufrimiento en pacientes en situacién de cronicidad y/o
final de vida. En concreto, se evalta la correlacion entre la variable «Paso del tiem-
po» y «Adaptacion», «Estado de animo», «Malestar» y «Ansiedad», entendiendo
que una sensacién subjetiva de tiempo dilatado ira asociada a mayor sufrimiento y
menor adaptacion.

La variable «Adaptacion» se valoré en un total de 957 pacientes, siendo el 48,1%
mujeres y el 51,9% hombres (Tabla 1). La mayoria de las categorias de la variable
«Paso del tiempo» muestran que existen diferencias significativas, asi que se podria
decir que la percepcion subjetiva del paso del tiempo correlaciona con la adaptaciéon
a la enfermedad. Es decir, cuando los pacientes perciben un paso lento del tiempo

. . . /’ . . o/ . .
subjetivo con respecto al tiempo cronologico, tienen peor adaptacion. Asimismo,

Tabla 1. Relacion entre adaptacion al proceso de enfermedad
y percepcion subjetiva del paso del tiempo

Tabla de contingencia Paso del tiempo - Adaptacion
Adaptacion Total
Excelente Buena Moderada Escasa Nula
Paso del | Lento Recuento 0 21 192 251 19 483
tiempo (0%) (2,19%) | (20,06%) (26,23%) | (1,98%) | (50,47%)
Residuos 2,0% -3,0% -4,0% 5,9% -2
corregidos
Otros Recuento 2 22 177 122 10 333
(0,20%) (2,30%) | (18,50%) (12,75%) | (1,04%) | (34,80%)
Residuos 6 -2 3,2% 2,7% -1,2
corregidos
Rapido | Recuento 2 22 72 35 10 141
(0,20%) (2,30%) | (7,52%) (3,66%) (1,04%) | (14,73%)
Residuos 2,0% 4.5% 1,3 -4,6% 2,0%
corregidos
Total Recuento 4 65 441 408 39 957
(0,42%) (6,8%) (46,08%) (42,63%) | (4,07%) | (100%)

* Casillas que, tras la aplicacion de la prueba de residuos corregidos, son significativas bien por ser mayores de 1,96 (mas
casos de los que cabria esperar para variables independientes) o bien por ser menores de -1,96 (menos casos de los que

cabria esperar para variables independientes).
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Tabla 2. Relacion entre estado de dnimo y percepcion subjetiva
del paso del tiempo

Tabla de contingencia Paso del tiempo - Estado de Animo Valor
Estado de Animo Valor
Mal Regular Bien Total
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
Paso Lento |Recuento |1 |9 104 |[141 122 |64 17 18 |5 1 482
del 11,76% 33,75% 423% (49,74%)
tiempo
Residuos |1,0 |2,1% |6,5% [3,9% [-3,5% [-3,3" [-3,9% [-1,1 |6 |6
corregidos
Otros |Recuento [0 |0 31 73 147 |58 19 11 |1 0 340
0,
3,20% 28,69% 3,20% (35,09%)
Residuos |-,7 [-2,5% |-3,4* |-1,3 6,3% |-2 1,0 [-1,3 |-2,07 |-1,3
corregidos
Répido | Recuento [0 |2 3 18 27 46 29 14 |6 2 147
052% 9,39% 5,06% (15,17%)
Residuos |4 |3 3,6% 23,57 [4,9% [6,9% [33% [34% |25%
corregidos -4,6%
Total Recuento |1 |11 138|232 29 168 |65 43 |12 3 969
15,48% 71,83% 12,69% (100%)

* Casillas significativas.

en los casos en los que los pacientes presentan una vivencia acortada del paso del
tiempo, se observa una buena adaptacion al proceso de enfermedad.

El estado de animo se evalud en un total de 969 pacientes, de los cuales un 47,6%
eran mujeres y un 52,4% hombres (Tabla 2). En la variable «Paso del tiempo»
existen varias categorias que reflejan diferencias significativas, por lo que se puede
pensar que existe cierta dependencia entre las dos variables. Los pacientes que pre-
sentan un paso del tiempo rapido tienen mas frecuencia en las categorias de animo
alto (5-9), mientras que para los de paso del tiempo lento es al revés (1-3). Asi pues,
los pacientes que perciben el paso del tiempo con lentitud presentan bajo estado de
animo, a diferencia de los pacientes que vivencian un paso del tiempo rapido, que
presentan un buen estado de animo.

También se analiz6 la relacion entre el nivel de malestar y la percepcidn subjeti-

va del paso del tiempo en los pacientes (Tabla 3). Se evalud la frecuencia de res-
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Tabla 3. Relacion entre malestar y percepcion subjetiva del paso
del tiempo

Tabla de contingencia Paso del tiempo - Malestar
Malestar
Bien Regular Mal Total
1 2 3 4 5 6 7 8 9
Paso del |Lento | Recuento |0 3 14 28 39 85 173|104 |11 457
tiempo 1,83% 16,40% 31,07% (49,30%)
Residuos |14 |-19 |22* |28% |64t [-17 [48% |58 |30
corregidos
Otros | Recuento |1 3 16 38 75 83 79 35 0 330
2,16% 21,14% 12,30% (35,60%)
Residuos |4 |-9 |2 |220 |38+ [24* |32¢ [32¢ |26
corregidos
Rapido |Recuento |1 7 13 15 39 26 31 7 1 140
227% 8,63% 420% (15,10%)
Residuos | 1,4 |3,9" |2,8% |9 3,9% |7 2,3% [-3,8% [-7
corregidos
Total Recuento |2 13 43 81 153|194 |283 |146 |12 927
6,26% 46,17% 47,57% (100%)

* Casillas significativas.

puesta en cada categoria, agrupadas segin el grado de malestar, para un total de 927
pacientes. De ellos, el 47,1% eran mujeres y el 52,9% eran hombres. La mayoria
de las categorias de la variable «Paso del tiempo» muestran que existen diferencias
significativas; por lo tanto, se puede concluir que existe relacién entre las variables
estudiadas. Asi pues, se observa una alta frecuencia en los pacientes con paso del
tiempo rapido y poco malestar (2-5), algo que no ocurre para aquellos con paso del
tiempo lento. De este modo, aquellos que perciben que el tiempo transcurre con
lentitud tienen un alto nivel de malestar, mientras que los que perciben un rapido
paso del tiempo tienen un nivel bajo de malestar.

No se encuentra correlacion entre la percepcion subjetiva del paso del tiempo y
las medidas de ansiedad evaluadas en 930 pacientes (47,3% mujeres y 52,7% hom-
bres). De este modo, los pacientes con una sensacién de lentitud con respecto al

paso del tiempo no muestran necesariamente un alto nivel de ansiedad.
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Tabla 4. Relacion entre percepcion subjetiva del paso del tiempo
y resto de variables (analizada a través de residuos tipificados

corregidos)
Variables Dependencia Tipo de dependencia
Paso del Tiempo - | Si — Si el Paso del Tiempo es Lento — La Adaptacién es escasa.
Adaptacién - Si el Paso del Tiempo es Rapido — La Adaptacién es nula.
- Si el Paso del Tiempo es Otro — La Adaptacion es
moderada.
Paso del Tiempo - | No
Ansiedad
Paso del Tiempo - | Si - Si el Paso del Tiempo es Lento — El Animo es bajo (1-3).
Animo - Si el Paso del Tiempo es Rapido — El Animo es alto (5-9).
Paso del Tiempo - | Si — Si el Paso del Tiempo es Rapido — El Malestar es bajo (2-5).
Malestar - Si el Paso del Tiempo es Lento — El Malestar es alto (7-9).

En definitiva, los pacientes que perciben el paso del tiempo subjetivo con lenti-
tud presentan peor adaptacion, peor estado de animo y mayor malestar, que los que

perciben un paso rapido del tiempo (Tabla 4).

Discusion

En el presente estudio se constata que los pacientes que perciben con lentitud el
paso del tiempo tienen una peor adaptacion al proceso de enfermedad cronico-
avanzada, presentan peor estado de animo y un mayor nivel de malestar que aque-
llos pacientes que perciben un paso rapido del tiempo.

Son resultados que estan en consonancia con los hallados en anteriores investiga-
ciones, pudiéndose considerar la percepcion subjetiva del paso del tiempo como
una medida indirecta del sufrimiento (Bayés et al., 1997; Van Laarhoven et al.,
2011), y el bajo estado de animo y el malestar como causantes del mismo en los
pacientes con enfermedades avanzadas (Bayés, 2000; Krikorian, 2008; Jurado et
al., 2010).

Por otro lado, los datos apuntan a que la sensacion de paso del tiempo es inde-
pendiente del nivel de ansiedad de los pacientes: los pacientes con una sensacion de
tiempo subjetivo dilatado con respecto al tiempo cronolégico no muestran, necesa-

riamente, mayores niveles de ansiedad.
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Estos resultados difieren de otros estudios en lo que respecta al estado de animo
ansioso como factor causal del sufrimiento y, por lo tanto, de una dilatacion del
tiempo subjetivo con respecto al cronologico (Bayés, 2000; Krikorian, 2008; Van
Laarhoven et al.,2011). Esta ausencia de relacion podria explicarse por la interven-
cion llevada a cabo, teniendo en cuenta que se analizaron los datos de la Gltima vi-
sita realizada a los pacientes, por lo que la atencion psicosocial podria haber dismi-
nuido de forma significativa los niveles de ansiedad.

A la luz de la muestra del estudio, los hallazgos podrian aplicarse tanto a pacien-
tes con enfermedad oncologica como a pacientes con otras enfermedades cronico-
avanzadas, como la insuficiencia cardiorrespiratoria, EPOC, insuficiencia hepatica,
insuficiencia renal, etc. Asi pues, en la linea de lo aportado por Bayés (2000), pare-
ce que preguntar por la percepcion subjetiva del paso del tiempo a pacientes onco-
logicos y no oncologicos en situacién de final de vida puede facilitar la deteccién de
aquellos que no poseen un nivel de confort adecuado y precisan de mayor soporte.

Ademas, en base a los resultados obtenidos, preguntar por la vivencia subjetiva
del tiempo puede ser de utilidad para identificar tanto a los pacientes que sufren
como a los que presentan una buena adaptacion a su proceso de enfermedad croni-
co-avanzada, siendo de utilidad como medida de screening para adecuar la atencién
sanitaria y psicosocial a las necesidades de cada paciente, con el objetivo de ayudar-
le a afrontar de forma adaptativa su proceso de enfermedad.

Por otra parte, cabe subrayar que la pregunta sobre el paso del tiempo que pro-
porciona esta informacion es facilmente comprensible, no es invasiva ni plantea
nuevos problemas, es sencilla, facil, rapida de administrar y permite iniciar una
conversacién con el paciente para explorar sus necesidades, preocupaciones y recur-
sos (Bayés, 2000).

Asimismo, se puede aplicar repetidamente, siendo de gran utilidad en la evalua-
cién continua de la efectividad de la atenci6n integral al paciente y, de forma espe-
cifica, de la intervencion psicosocial. En la medida en que el paciente vaya perci-
biendo que el tiempo pasa mas rapido, se entiende que el nivel de sufrimiento va
disminuyendo, en gran medida gracias a la efectividad del soporte integral propor-
cionado.

La formacion del personal sanitario en el uso de esta sencilla herramienta permi-

tiria introducirla en el contexto clinico habitual dentro de la relacién sanitario-pa-
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ciente, como método de deteccion del sufrimiento y evaluacién de la atencion sani-
taria y psicosocial. Asimismo, las técnicas de counselling deberian ser practicadas
por todos los miembros del equipo multidisciplinar, incluyendo una permanente
«escucha activa» del paciente, ya que es en él -y no en el profesional sanitario-
donde radica en Gltimo término el control del sufrimiento (Bayes, 2000).

Se requeriran futuras investigaciones que amplien los estudios ya realizados y
ahonden en las causas que generan tanto un alargamiento como un acortamiento
del tiempo subjetivo, y por ende una vivencia de sufrimiento o adaptacion al pro-
ceso de enfermedad (Bayés, 2000; Krikorian, 2008; Jurado et al., 2010). También
seria de utilidad profundizar en la evaluacion de la percepcion subjetiva del paso del
tiempo de los cuidadores y profesionales sanitarios con el objetivo de explorar la
disonancia que pueda haber entre su percepcion y la del paciente (Rodriguez-Mo-
rera et al., 2008). En definitiva, aplicar los hallazgos en la mejora de la atencién
integral al paciente y su familia, y favorecer una presencia y un acompanamiento
que permitan ajustar las actuaciones de los profesionales y/o cuidadores a las nece-

sidades y el sentir del paciente.
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