:Por qué no hablar del
sufrimiento anadido o infligido
en el ambito clinico?

Why not Talking about
the Suffering Added or Inflicted
in the Clinical Practice?

Resumen: El objetivo general de este trabajo es explorar el estado de la
cuestion del fenémeno del sufrimiento infligido en la practica clinica,
para ello se realizd una revision de la literatura en diferentes base de
datos de dmbito humanistico y de las ciencias de la salud.

Entre los resultados los marcos teéricos que explican el fenémeno del
sufrimiento y las principales fuentes, procedentes del contexto clinico,
que anaden sufrimiento a los pacientes y sus familiares, incidiendo el
dolor fisico no resuelto o enjuiciado, la informacién y comunicacion in-
adecuadas, los tiempos de espera y la deshumanizacién a causa de la
escasa relaciéon terapéutica.

Conclusiones: Es importante estudiar como las politicas de las organiza-
ciones sanitarias condicionan el sufrimiento de las personas durante la
hospitalizacién, a fin de intentar la visibilizacion de esa fuente de vulne-
rabilidad y desigualdad e intentar su correccién.
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AssTrACT: The aim of this paper is to explore the phenomenon of suffer-
ing inflicted in clinical practice.

A literature review was been carried out in different humanistic and
health sciences databases.

The results highlight the theoretical frameworks that explain the phe-
nomenon of suffering and the main sources, from the clinical context,
which add suffering to patients and their families, unresolved physical
or judgmental pain, inadequate information and communication, wait-
ing times and dehumanization because of the poor therapeutic rela-
tionship.

Conclusions: It is important to study how the policies of health organi-
zations condition the suffering of people during hospitalization, in or-
der to try to make this source of vulnerability and inequality visible and
to try to correct it.

Kevworos: suffering, clinical practice, nursing

El sufrimiento es un fenémeno complejo, que ha preocupado a la humanidad des-
de sus origenes, y ha sido y es interpretado bajo el prisma de multiples paradig-
mas procedentes de la religién, filosofia, ciencias sociales y biomédicas. Para com-
prender esta complejidad es fundamental reflexionar sobre algunos aspectos que
considero importantes. Es evidente que la palabra “sufrimiento” es un término
polisémico y presenta diversidad de acepciones. Una de ellas, proviene de la pala-
bra inglesa illness traducida en castellano como padecimiento para referirse a la
experiencia cultural, interpersonal y personal de la enfermedad (Amezcua, 2000).
En el diccionario de la Real Academia de la Lengua espanola, el padecimiento es
definido “como la accién de padecer o sufrir dano, injuria o enfermedad” y, el sufri-
miento como “padecimiento, dolor, pena”. Por tanto, el sufrimiento, y dolor, han
sido considerados y se siguen considerando como sinénimos en algunos contextos
del &mbito clinico, existiendo un flujo bidireccional que hace que se retroalimen-
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Uno de los aspectos en el que coinciden numerosos autores es en el caracter pluridimen-
sional del sufrimiento. Una de las definiciones de mayor calado en el ambito biomédico es
la propuesta por Cassell; “el sufrimiento es experimentado por las personas, y no solo por
los organismos, y amenaza a la persona como una entidad compleja a nivel social y psicolé-
gico” (Cassell, 1982,639). Otro ejemplo, es el sufrimiento conceptualizado como “dolor to-
tal”, término acuinado en el campo de Cuidados Paliativos, y definido como “la unién de los
componentes fisicos, psicoldgicos, sociales, familiares y espirituales” (Saunders, 1984,74).
Desde la antropologia, se senala que el sufrimiento no es sélo una experiencia individual;
es “una experiencia subjetiva de un evento que es percibido como doloroso, y una vivencia
que se configura dentro de un contexto social y cultural” (Le Breton 1999, 138).

El sufrimiento también es categorizado por algunos autores como misterio a causa de su
complejidad, su caracter imprevisible, su inevitabilidad, y su condicién existencial (Orellana,
1999). Para comprender la vivencia del sufrimiento es necesario que no sea interpretado
s6lo como un problema del que se espera una posible solucién, sino como una vivencia de
lo misterioso en la condicién humana (Barbero et al, 2007).

Después de un breve resumen por algunas conceptualizaciones del sufrimiento ;cémo es
considerado y tratado el sufrimiento en el &mbito de la ciencias de la salud? Las criticas al
manejo del sufrimiento en el contexto clinico no son pocasy provienen de distintos campos.
El Filésofo Michel Foucault ha criticado la medicina como instituciéon de control social que
perjudica seriamente la salud (Foucault, 1975). Sin embargo, en la actualidad, se discute que
la medicina se ocupa del cuerpo como objeto enfermo, pero no del hombre, sujeto que ex-
perimenta un sufrimiento (Thumala, 2003), y a pesar de la existencia de métodos farmacolé-
gicos eficaces para el alivio del dolor, el sufrimiento mental y el emocional que acompana en
ocasiones a la enfermedad no se suele detectar ni tratar adecuadamente (Callahan, 2004).

La desatencion del sufrimiento en el dmbito clinico se asocia a la sobrevaloracién y la “dura”
busqueda de los sintomas y de las categorias nosoldgicas, que devalia los componentes de
la experiencia de la enfermedad y los considera “blandos”, provocando en consecuencia una
negacion del sufrimiento (Kleinman y Benson 2004,19). A estas causas, se anade la idea ali-
mentada por la utopias materialistas y mecanicistas que las ciencias con sus métodos pueden
resolver la totalidad del sufrimiento en las personas, sin considerar que el hombre es un ser
espiritual y, que su dolor no es exclusivamente organico. “Existen personas sin ningin pro-
blema orgdnico que sufren intensamente y la ciencia experimental no puede curar” (Torralba,
2007, 37). Por estas razones, el manejo del sufrimiento pasa de ser una cuestién metafisicay
religiosa a ser un objeto susceptible de tratamiento a manos de la medicina (Diaz, 2008).
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Es obvio que las personas son vulnerables ante cualquier proceso que altera su salud, pero
cuando se exponen a causas atribuibles a las acciones humanas en todas sus manifestacio-
nes, sociales, politicas, cientificas, tecnoldgicas, etc, pueden resultar desigualmente dana-
dasy el contexto clinico es un ejemplo de ello (Madrid, 2010).

Ante este panorama desalentador del tratamiento del sufrimiento en el campo de las
ciencias de la salud, es necesario repensar la relacion de las instituciones sanitarias y de
los profesionales con el sufrimiento y su alivio. ;Por qué exponer al paciente a sufrimien-
to innecesario y a un alivio desigual dependiendo de los profesionales y de las politicas
sanitarias? ;Por qué el sufrimiento en el ambito clinico es insuficientemente estudiado,
excepto cuando se da en situacion final de la vida? Para obtener respuesta a estas pre-
guntas, realizo este trabajo con el objetivo general de explorar el sufrimiento en la prac-
tica clinica, y como objetivos especificos, describir los posibles marcos teéricos para la
praxis del sufrimiento asi como determinar las fuentes de sufrimiento que el contexto
clinico anade a los pacientes y familia.

1.1. Método

Se ha realizado una revision de la literatura de caracter exploratorio entre los afios 2004
y 2016 en las bases de datos de ciencias de la salud (tabla1). Las palabras clave utilizadas
han sido “sufrimiento”, “suffering”, “nursing”, “enfermeria”, “clinical practice”, “practica cli-
nica”. Los articulos se seleccionaron segun los criterios de inclusion: articulos originales
sobre perspectivas tedricas sobre el sufrimiento en la praxis y experiencias/vivencias del
sufrimiento del paciente y Familia en el &mbito clinico. Se excluyeron los articulos que solo
incluian dolor fisico a causa de patologias determinadas, sufrimiento fetal-perinatal, y el

sufrimiento al final de la vida.

Descriptores en inglés y castellano Bases de datos consultadas
Suffering AND clinical practice AND nursing NOT Palliative | CINHAL

Suffering AND nursing NOT Palliative NOT cancer CINHAL
Sufrimiento y practica clinica IME
Sufrimiento y enfermeria CUIDEN

Suffering AND nursing NOT pain NOT Cancer NOT perinatal | PubMed

Suffering AND clinical practice Psycoinfo

Tabla 1: Estrategia de la bisqueda
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Posteriormente a la seleccion de los articulos, se ha realizado un analisis de contenido en
base a unas categorias que se han ido redefiniendo a medida que se completaban y anali-
zaban los articulos.

1.2. Resultados de la busqueda

El contenido de la informacion de la literatura cientifica se ha clasificado en dos categorias
emergentes: la primera, mas conceptual y tedrica describe las perspectivas teéricas pro-
puestas para guiar la praxis clinicay, la segunda explica lo que sucede en el contexto clinico
a través de las voces de los principales protagonistas que sufren, los pacientes/familia y los
profesionales que son testigos del sufrimiento ajeno.

2. Perspectivas teodricas para la praxis del sufrimiento

En relacion a la praxis del sufrimiento, es en el campo de la enfermeria desde donde emer-
gen los modelos tedricos que aportan otra epistemologia. En este apartado se describen
las teorias y modelos para la praxis del sufrimiento de Katie Eriksson, Jane Morse y la pro-
puesta de Jane Georges.

2.1. Modelo desde la teoria del cuidado caritativo de Katie Eriksson

Katie Eriksson, es una de las pioneras de la “ciencia del cuidado” en los paises escandinavos
y ha desarrollado junto a otros colegas de la Universidad de Vass, una teoria muy completa
del cuidado caritativo (Eriksson, 1997). La autora describe al paciente como el ser humano
que sufre o un ser que sufre y lo soporta con paciencia; y al sufrimiento como la lucha del
ser humano entre el bien y el mal que debe ser considerado como una experiencia total,
Unica y aislada y nunca como sinénimo de dolor. Ademas, concreta que para aliviar el sufri-
miento, es necesario que se le confirme el sufrimiento que padece, y darle tiempo y espacio
para sufrir y dotarlo de significado (Eriksson, 2011).

2.2. Modelo de la praxis del sufrimiento de Janice Morse

Este otro modelo, se explica desde la experiencia observada en las personas que sufren en
el contexto clinico. Se trata de un marco donde se percibe al sufrimiento como dos gran-
des estados de comportamiento. En primer lugar, enduring, traducido por “endurecimiento,
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perdurable o duradero” en el que las emociones se suprimen y no se manifiestan estados
de emocion, la persona estd aguantando o soportando su sufrimiento y, en segundo lugar,
suffering: el sufrimiento emocional, estado en el que se liberan emociones (Morse 2001).

De acuerdo con el contexto y las circunstancias, identifica tres tipos de este comportamien-
to “enduring” que son observables en la practica: el sufrimiento que la persona soporta para
sobrevivir en los casos de grave amenaza fisioldgica, el que soporta cuando vive situaciones
de la vida insostenibles y, el sufrimiento que soporta durante el proceso de morir.

Otro aspecto del modelo que resalta la autora es que la persona puede ir y venir rapida-
mente de un estado a otro, entre soportar el sufrimiento y/o liberar las emociones. Por
otro lado, la autora sostiene que la liberacion emocional es necesaria para la recuperacion,
es un agente de curacion (Morse 2001, 51-53).

En mi opinién, este modelo tiene muchas implicaciones para la practica de enfermeria, es-
pecialmente para las enfermeras que deben ser capaces de reconocery articular estos com-
portamientos relacionados con el sufrimiento, para diferenciar los pacientes que soportan,
ocultan su sufrimiento porque no se sienten capaces o no quieren mostrarlo, de los que
liberan emociones, y reconocen que necesitan ayuda.

2.3. Perspectiva critico feminista de Jane Georges

La nueva propuesta de modelo para la praxis del sufrimiento nace a raiz de su critica al
modelo de Morse. Seguln la autora, el modelo presentado por Morse no define la praxis,
tampoco resalta el aspecto social y politico del sufrimiento y no se abordan las varia-
bles de género y etnia, factores que desempenan un papel fundamental. Resalta que
la definicién de praxis debe ser contextual y emancipatoria por naturaleza, que debe
identificar y mitigar las condiciones que originan sufrimiento y considerar a las perso-
nas oprimidas como de riesgo mayor, y tener un enfoque altamente individualizado
en cada interaccion enfermera-paciente. También, debe considerar “las relaciones de
poder inherentes en la cultura patriarcal, que evidencian la diferencia de poder entre
el paciente y el profesional de la salud” (Georges, 2002, 83-85). Ademas sugiere que es
necesario ampliar los horizontes sobre el entendimiento del sufrimiento que deben ir
mas alld del modelo eurocéntrico y apolitico dominante, el cual perpetia y promueve
el sufrimiento cuando se silencia la realidad politica que lo causa. Para ello, Georges
considera necesario crear una epistemologia del sufrimiento en la que se incluya la di-
mension politica (Georges, 2004,254). Alerta a las enfermeras que hay que ser criticos
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con la practica basada en la evidencia ya que tiene un gran potencial para crear espacios
biopoliticos en las instituciones sanitarias que no promueven la compasién como un
elemento esencial para la practica asistencial (Georges, 2008, 2011).

A modo de conclusién de este apartado, cabe mencionar que las propuestas de diferentes
marcos conceptuales para comprender y abordar el fenémeno del sufrimiento en la praxis
clinica son esperanzadoras y a la vez enriquecedoras para el dmbito académico y profesio-
nal de enfermeria. Interesante es la sugerencia de la perspectiva aportada por Georges
sobre la necesidad de considerar la dimensién politica y el bio-poder en el estudio del sufri-
miento en la practica clinica, lo que ayudaria a su visibilizacién.

3. El sufrimiento en la practica clinica: el sufrimiento anadido

Este apartado, incluye principalmente las fuentes de sufrimiento que emanan de la practica
clinica sobre sus principales protagonistas, los pacientes y sus familiares.

Estas fuentes, procedentes del entorno clinico se suman a las causas especificas de sufri-
miento del problema de salud en los pacientes y su familia. A este sufrimiento lo he deno-
minado “anadido”y se puede definir como el sufrimiento innecesario e inttil infligido a los
pacientes y familiares por acciones/ conductas de los profesionales de la salud y factores
derivados del entorno clinico (organizacién y politicas).

A continuacién, se exponen brevemente las principales causas de este sufrimiento anadido
e innecesario que emergen de la literatura consultada.

El dolor fisico no resuelto. Esta situacion sucede cuando el dolor fisico no es tratado con
analgesia adecuada o es tratado de forma tardia, causando sufrimiento. Estas actuaciones
de algunos profesionales sanitarios quedaron reflejadas en una tesis doctoral que concluia
que una parte de los profesionales médicos centran su priorizacién en el diagnéstico, con-
siderando el dolor como algo secundario y las enfermeras manifestaban que no se utilizan
siempre todas las medidas necesarias para controlar el dolor en los nifos y, que su actua-
cién esta muy condicionada por la jerarquia médica (Ponsell, 2012).

“El dolor no tratado cuando es posible y asequible, es otra forma de hacer daino” (Marijuan, 2004, 140).

El dolor enjuiciado. Otra causa que se suma al sufrimiento es la falta de credibilidad que de-
muestran algunos profesionales sanitarios sobre las experiencias, vivencias que expresan
los pacientes. “La negacién de dolor por parte de los profesionales no tiene efectos analgé-
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sicos. Tanto el dolor infligido como la discusion con el paciente sobre su situacién de dolor
son carga anadidas al sufrimiento de los demas” (Allué, 2004, 72-73).

Algunos profesionales dudan de las manifestaciones del paciente e incluso atribuyen sus
reacciones a alguna inestabilidad psiquica. Esta situacién ha sido definida como dispatia
que consiste en “reconocer el sufrimiento del paciente pero enjuiciarlo de tal manera que
se denigra su imagen o su autoestima” (Borrell, 2003, 785).

La informacion iatrogénica. La informacién proporcionada de forma incorrecta y sin respe-
tar los deseos del paciente ni su capacidad para aguantarla causa iatrogenia grave; asi como
“la ausencia o insuficiente informacién son aspectos negativos que causan gran sufrimien-
to en los pacientes y familiares” (Bayes, 2004,120). Es fundamental considerar que todo
“encuentro clinico supone comunicacién y ésta serd mas o menos beneficiente, generara
mayor o menor sufrimiento, en razén de como se utilice” (Arranz, 2004, 131).

El tiempo de espera y la incertidumbre. Las situaciones que generan incertidumbre en el dmbito
hospitalario son frecuentes y numerosas; entre ellas podemos destacar las fases pre-diagnés-
ticas de cancer u otras enfermedades crénicas o degenerativas, estancias largas, ingresos en
unidades de cuidados intensivos, paliativos, etc. Estas experiencias van acompanadas de un gran
impacto emocional. En un estudio se demostré que los tiempos de espera son percibidos como
interminables para los pacientes y familiares en los hospitales, esto junto con la dificultades de
comunicaciony la falta de sensibilidad de algunos profesionales sanitarios es un frecuente semi-
llero de sufrimiento evitable, que puede ser aliviado (Bayés, 2006).

Durante los ingresos hospitalarios, el paso del tiempo transcurre muy lentamente y ello implica
que afloren sentimientos de desanimo, frustracion, de injusticia, miedo, de invalidez, de carga
familiar. Esta situacion se complica cuando el ingreso es en las unidades de cuidados intensivos
donde se relegan de forma temporal las necesidades emocionales sentidas por los pacientes
que incidirdn sobre su proceso de curacion aumentando el sufrimiento (Solano, 2005, 33).

Los familiares tampoco se escapan del sufrimiento que les genera esperar informacién que
les confirme la muerte de algiin miembro de la Familia. Ejemplo de ello, los familiares de las
victimas de catastrofes y accidentes, es el esperar desesperado (Medina, 2005).

Luchar contra el rol de enfermo. El contexto sanitario esta preparado para atender a perso-
nas enfermasy, con frecuencia, se homogeneizan las necesidades de los pacientes segin su
diagnostico. Los pacientes sufren al tener que negarse a asumir papeles establecidos para
personas en su mismo estado, llegando incluso a pensar que su situacion ha empeorado. La
hospitalizacién es estresante para muchas personas porque pone de manifiesto su fragili-
dad, asi como su exposicion fisicay emocional y su pérdida de control (Pinheirio et al, 2014).
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En un estudio sobre sus vivencias en el hospital, los pacientes manifestaron que te-
nian que reivindicar su autonomia y, a veces, acatar las érdenes de los profesionales
como un autdémata, sin atreverse a discutirlas. “Parece que todo esta prescrito, inclu-
so a veces el dolor, me decian los médicos que con la infeccidon que tenia, debia tener
mucho dolor, y yo no tenia dolores” (Gonzalez, 2005). En otras narraciones sobre su
hospitalizacion, los pacientes declaran que el hospital es un entorno que no respeta
su independencia y autonomia, y en donde no pueden relacionarse de manera intima
con sus seres queridos (Montoya, 2011).

Otro aspectos que anaden sufrimiento durante la hospitalizacién son: el ocultar su propio dolor
y sufrimiento para no preocupar a la familia y tener que hablar constantemente sobre su estado,
su dolor, su enfermedad, su tratamiento, sus pruebas a las visitas que recibe (Blanca et al, 2006).

La Deshumanizacién. El factor que mas preocupa a los profesionales y pacientes, y es identi-
ficado como causa prioritaria de la deshumanizacion es la escasez de la relacion terapéutica
con los pacientes, la cual se agrava en el contexto hospitalario. Los profesionales verbalizan
que la falta de tiempo es el principal factor debido a la priorizacion en la atencién de las
necesidades fisiologicas y a la realizacién de técnicas y protocolos que se les exige para
su desempeno profesional. Como consecuencia de ello, reconocen que los pacientes y sus
familiares no son tratados de la forma mas adecuada, anadiendo sufrimiento (Garcia et al.,
2004). Otro factor que acrecienta el sufrimiento, es la agresividad de la tecnologia; en algu-
nas situaciones, parece que al sistema de salud no le importa ni la incomodidad, ni las con-
secuencias inesperadas, si con ello se fomenta el poder de los hospitales. Si esto se acepta,
el dolor y sufrimiento quedan justificados (Hospital y Guallart, 2004).

Un estudio realizado a profesionales de enfermeria, en el que el objetivo era identificar
los conflictos éticos que se les presentaban durante la practica asistencial, revelé que la
situacion mas compleja era, ser observadores y/o participantes en la obstinacién terapéu-
tica al fFinal de la vida. En segundo lugar, otra causa de conflicto era las dificultades para
mantener la autonomia del paciente, luchar por defender las preferencias del paciente, —a
veces en contra de otros miembros del equipo o de la familia—, y en tercer lugar, tener que
proporcionar cuidados inadecuados o deficientes (Pavlish, 2011). Amodo de conclusién del
apartado, es fundamental resaltar que son numerosas las fuentes del sistema sanitario que
anaden sufrimiento a los pacientes y sus familiares. No es suficiente con la reflexion sobre
la deshumanizacién del sistema ni con la aplicaciéon de los programas de humanizacién, sino
que hay un imperativo moral de evitar el sufrimiento que ello provoca.
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4. Conclusiones

En primer lugar, destacar que no existe un Gnico concepto de sufrimiento y marco concep-
tual que guie la prdctica clinica; por tanto, es prioritario profundizar en la comprensién de
esta experiencia humana teniendo en cuenta las variables sociales, culturales, politicas y el
significado que cada paciente/familia le atribuye. Si los profesionales de la salud no valoran
niindagan sobre las dimensiones del sufrimiento, seguramente no entenderan la totalidad
de la experiencia de la persona y, por tanto, las representaciones de los profesionales no
coincidiran con la de los pacientes y familia, y ello afectard a la relaciéon de confianzay por
consiguiente a su alivio. En segundo lugar, es necesario dedicar mas esfuerzo a la investiga-
cién sobre el sufrimiento generado por las acciones de los profesionales y por los factores
organizativos y politicos, sélo asi podremos visibilizar este sufrimiento anadido e innecesa-
rio en los pacientesy sus familiares, y evitar que aumente la vulnerabilidad y la desigualdad.
En tercer lugar, es fundamental que los profesionales de la salud sean las voces esenciales
de los pacientes; al ser testigos de su sufrimiento, tienen la responsabilidad moral de de-
clararlo a las organizaciones. En Gltimo lugar, los contenidos sobre el sufrimiento deben ser
incluidos con mds profundidad en los planes de estudios de ciencias de la salud. Me gus-
taria finalizar diciendo que a pesar que el sufrimiento es una cuestién muy compleja, con
frecuencia puede ser aliviado de forma sencilla.
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