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Resumen: Un numero considerable de ancianos son victimas de enfermedades incurables que implican
un notable grado de sufrimiento de todo tipo, en las semanas que preceden a la muerte.

El enfoque terapéutico paliativo supone una respuesta alternativa, plenamente valida para los enfermos
terminales. Dicho enfoque coloca su énfasis en la consecucion del bienestar o confort global de estos pa-
cientes. Los psicologos, trabajando en equipo con otros profesionales sanitarios, constituyen una pieza
clave en esta labor, tanto en el ambito de la investigacion como en el de la intervencion.

Palabras clave: Enfermo en situacion terminal; muerte; bienestar; psicologo; sufrimiento.

Title: The Psychologist in front of the patient in the terminal situation.
Abstract: Many old people are victims of incurable illnesses who suffer greatly in the weeks preceeding
death. Palliative care is an alternative approach that is really useful for terminal patients.

The main aim in palliative care is to ensure the patient's comfort or wellbeing. Psychologists, work-
ing in a health interdisciplinary team, are a very important key in this task, both, in research and clinical
practice.
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D “Nunca es verdad que no se puede hacer nada mas”.
(Billings, 1989)

La accion psicologica se justifica, evidentemente, por su necesidad, y el conocimiento cien-
tifico y social acumulan ya suficientes datos como para demandarla en el tema que nos ocupa.
El gran numero de seres humanos que se hallan en situacion terminal, y la compleja problema-
tica en que se encuentran inmersos, son factores que necesariamente han de llamar nuestra
atencion como psicologos y motivarnos a la busqueda de soluciones eficaces que contribuyan a
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hacer de esta situacion, tal y como plantea Sanz (1986), una etapa natural de la vida y no la
prolongacion de una agonia.

En cuanto al nimero de personas que se encuentran o encontraran en breve en dicha situa-
cion, baste tener en cuenta (al margen de la creciente incidencia del SIDA) que la esperanza de
vida en la poblacion general, debido al avance de la ciencia, tiende a aumentar cada vez mas,
que el 20% de los espafioles muere de cancer y una gran parte de ellos son ancianos (Cairns,
1981) que han sufrido un largo proceso de enfermedad. Por ello, es obvio que cada vez habra
mas ancianos en situacion terminal y que gran parte de ellos habra sufrido un proceso neoplasi-
co.

Pero, ;qué se entiende por enfermo en situacion terminal?. Creemos que merece la pena
aclarar este concepto puesto que no siempre los profesionales de la salud estan de acuerdo en el
significado de esta expresion y sobre todo, si pretendemos avanzar el conocimiento, es impor-
tante definir lo mas precisamente posible nuestro campo de estudio.

Dada la experiencia cientifico-clinica de sus autores, el presente trabajo se refiere funda-
mentalmente al enfermo terminal afectado de cancer. No obstante, en nuestra opinion, la mayor
parte de las cuestiones que aqui se plantean son asumibles para todas aquellas situaciones en
que el objetivo principal de la asistencia no es ya la curacion del enfermo, sino su bienestar.

En la definicion de enfermedad terminal, es importante distinguir entre fase terminal biolo-
gica y fase terminal terapéutica (Sanz, 1988). La primera se refiere al momento en que las cons-
tantes vitales de la persona (pulso, presion arterial, temperatura, respiracion y consciencia) es-
tan por debajo de los limites normales y son irrecuperables por las vias terapéuticas disponi-
bles, y la segunda, al momento en que la enfermedad ha progresado hasta tal punto que los tra-
tamientos o se han agotado o son ineficaces. En otras palabras (Holland, 1982), enfermo termi-
nal es aquél no susceptible de tratamiento activo sino paliativo.

Las caracteristicas fundamentales de la situacion terminal (Gomez-Batiste y Roca, 1990)
son las siguientes:

1. Presencia de una enfermedad avanzada, incurable y progresiva sin posibilidades razonables
de respuesta al tratamiento especifico.

2. Aparicion de numerosos y diversos sintomas, multifactoriales, cambiantes y a menudo inten-
sos, siendo algunos de los mas frecuentes: debilidad, dolor, anorexia, ansiedad y depresion.

A este respecto, es interesante sefialar que la frecuencia de los sintomas no siempre coincide

con el grado de preocupacion que implican para el paciente (Comas et al., 1990) y tal como

resaltan Gomez-Batiste y Roca (1990) ellos siempre hay diferentes componentes a tratar (fi-
sicos, emocionales, sociales y espirituales).

3. Un gran impacto emocional sobre el enfermo, sus familiares y el equipo que lo asiste.

4. Muerte previsible en un periodo corto de tiempo. Se habla de una media de vida de + 3 me-
ses.

5. Presencia -explicita o no- de la muerte como causa fundamental de dicho impacto.

6. Todos los factores mencionados implican una gran demanda de atencion y soporte al enfer-
mo, familia y equipo terapéutico.

Otro modo de conceptualizar la situacion de enfermedad terminal es el que proponen Jones
et al. (1989) haciendo especial hincapié en la incidencia que sobre ella tiene el funcionamiento
psicolégico del individuo. Estos autores, desde una oOptica parcial -pero, a nuestro entender,
util-, definen enfermedad terminal como la fase final de un proceso frecuentemente largo, cuya
expresion fisica se complica y a la personalidad, actitudes y modo de vida del paciente.
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Continuando con el analisis desde una perspectiva psicologica, la necesidad asistencial en la
situacion terminal parece evidente. Tal como planteamos en otro lugar (Barreto et al., 1990) en
esta situacion, el paciente debido a la duracion habitualmente larga de su enfermedad, tiene una
gran consciencia de la gravedad de la misma, pues se incrementa el nimero de complicaciones,
los tratamientos se prolongan y se reajustan con gran frecuencia, se aumentan las dosis de me-
dicacion, etc. Ademas, el paciente percibe un cambio general de sus condiciones fisicas y una
notable alteracion de los habitos cotidianos (dieta, evacuacion, actividad, suefio, etc.), asocian-
dose en muchas ocasiones los trastornos del suefio con el miedo a una muerte proxima (Smith,
1985; Stedeford, 1988).

Otros aspectos que, desde la dptica psicoldgica, complican el cuadro, se refieren a la priva-
cion estimular que afecta al enfermo. La hospitalizacion en muchos casos y la escasa posibili-
dad de movimiento en otros, implican una gran disminucion de la interaccion social, facilitando
por tanto una mayor propension a estados depresivos. Junto a ello, es importante también con-
siderar los sentimientos de inutilidad e incapacidad que se producen en estas personas, en mu-
chas ocasiones involuntariamente fomentados por los comportamientos verbales y no verbales
de los familiares o personas relevantes encargadas de su cuidado. El exceso de celo puede pro-
ducir, ademas del mencionado aumento de la sensacion de inutilidad, sentimientos de incomu-
nicacion ocasionados por el feedback negativo que se ha dado en llamar "conspiracion del si-
lencio". A saber, el paciente no comunica sus preocupaciones por no molestar o ser malinter-
pretado y las personas que le cuidan tampoco permiten que las quejas se manifiesten, en el in-
tento de restar importancia a la gravedad de la situacion -queriendo dar la impresion de que "no
ocurre nada"- o bien, con el fin no siempre consciente de huir de los propios miedos, legitimos,
pero en ningun caso beneficiosos para el paciente, a afrontar la realidad aversiva de la muerte.

Por otra parte, la sensacion -real- de cierto grado de incertidumbre, en muchas ocasiones
compartida por el equipo terapéutico, debido al gran desconocimiento existente atin en el tema,
pueden acentuar los sentimientos de dependencia excesiva y la percepcion de falta de control
presentes en gran medida en estos pacientes (Barreto y Pascual, 1990; Rothenberg, 1961).

Si a lo que acabamos de comentar afiadimos la frecuencia de cuadros psicopatologicos ob-
servados con cierta frecuencia en estos individuos (angustia, depresion, crisis de llanto, estados
confusionales, etc.), en muchos casos con un componente funcional importante y en la mayoria
de ellos con una base organica indudable (metastasis cerebrales, alteraciones metabolicas, efec-
tos secundarios de la medicacion, etc.) parece fuera de toda duda la necesidad de una accion
psicoldgica eficaz, dirigida, como ya se apunt6 antes, a todos los elementos implicados en si-
tuacion terminal (paciente, familia o personas relevantes y profesionales de la salud).

Visto el estado de la cuestion, queda claro que el objetivo que ha de plantearse el equipo te-
rapéutico en estos pacientes no es la curacion o remision de la enfermedad, puesto que ello es
imposible, sino mas bien conseguir para el enfermo el maximo confort (Gémez-Batiste y Roca,
1990; Holland, 1982; Saunders, 1967, entre otros).

Para conseguir el mencionado objetivo, es preciso un cambio radical en la actitud asisten-
cial (Sanz, 1986) lo cual no constituye en absoluto una tarea facil. Téngase en cuenta que el
numero de horas dedicadas a la formacion del médico como cuidador del enfermo terminal es
minimo (Cox, 1987; Pascual, 1990) y que la motivacion del personal sanitario es mayor cuando
se espera la consecucion de lo que se entiende como é€xito cientifico-social —curar- que cuando
se intenta aliviar un mal -paliar la angustia de lo inevitable-. De hecho Sanz y Bild (1985), po-
nen de manifiesto la diferencia entre la atmosfera activa y entusiasta que rodea al enfermo con
posibilidades de curacion, frente a la atmosfera pasiva que rodea al enfermo no curable.
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Desafortunadamente, aunque al personal sanitario se le indica que sus funciones son tanto
curar como cuidar, este segundo aspecto parece haberse olvidado, no sélo en la practica clinica
sino también en los programas de formacion de profesionales. De ahi, las quejas frecuentes del
abandono a que se ven sometidas una gran parte de las personas en estas circunstancias.

Abundando en ello, la situacion de enfermedad terminal presenta dificultades adicionales a
la mencionada falta de formacion. Por una parte, el contacto constante con el sufrimiento y la
muerte -productores del ya bien conocido sindrome de burnout (Arce, 1990)- y por otra, la ne-
cesidad de superacion de los propios miedos (dificil en cuanto a su caracter en gran medida
adaptativo) a la desfiguracion y la muerte, para poder ayudar a aliviar los del paciente.

Sin embargo, no queremos presentar aqui un panorama desolador, aunque hasta este mo-
mento hayamos hecho fundamentalmente hincapié en la crudeza de la realidad predominante.
Por el contrario, lejos de acercarnos a posturas extremas, donde las soluciones se ven inalcan-
zables e invitan muchas veces a plantear problemas de tal carga ética como la eutanasia, noso-
tros creemos que existen posibilidades de accion ya puestas en marcha en algunos lugares, de
las que hablaremos seguidamente, y convenimos con Saunders (1966) que cuestiones como la
eutanasia, deben plantearse solo cuando hayamos logrado un cuidado mas adecuado del enfer-
mo. Creemos que una pregunta interesante que hacer a los profesionales que se enfrentan con la
situacion terminal seria la siguiente {Pediria a un enfermo -por grande que fuese su deterioro
fisico- cuyo dolor y resto de sintomatologia (fisica y emocional) estuviese controlada, abando-
nar la vida voluntariamente?. Nuestra experiencia clinica y los datos epidemiologicos que
muestran la escasa incidencia del suicidio en enfermos terminales (Stedeford, 1968) parecen
conducirnos hacia una respuesta negativa. No obstante, el camino por recorrer es aun largo y
necesita de un esfuerzo metodolégico considerable (Bayés, 1990; Bruera ef al., 1987; Morrow,
1980) del que nos ocuparemos al final de este trabajo.

(Como conseguir, pues, el objetivo de confort? Convenimos con Sanz (1986) en la impor-
tancia de conseguir un cambio de actitud en el personal sanitario. Los profesionales de la salud
hemos de concienciarnos de que el confort es un objetivo legitimo, y que preservar la dignidad
humana es un fin tan valioso como por ejemplo la reduccion del tamafio de una metastasis,
aunque ambos no estan en absoluto refiidos. Nos parece adecuada la apreciacion de Cox (1987)
de que la solucion al problema del manejo inadecuado del enfermo terminal no es necesaria-
mente compleja o cara. De hecho, plantea el autor, que se trata mas bien de una cuestion de
humanidad basica. Y decimos que ello es asi, porque el cientifico y/o clinico cuya preocupa-
cion fundamental sea el bienestar del paciente, procurara hacerse con los mejores medios técni-
cos posibles y empleara todos los recursos humanamente disponibles para lograrlo.

En el acercamiento al enfermo terminal, los tres objetivos fundamentales (Cox, 1987) son la
preservacion de la dignidad del paciente, el apoyo emocional y el control de los sintomas.

La promocion de la autonomia y la dignidad del enfermo han de regir las decisiones tera-
péuticas, principio inamovible que implica elaborar con el enfermo los objetivos terapéuticos
(Goémez-Batiste y Roca, 1989).

El apoyo emocional se considera un aspecto basico, tanto por la aversividad de la situacion
ya descrita, como por la acertada apreciacion de Jones et al. (1989) haciendo notar que si el
afecto negativo del paciente es elevado, la expresion de emociones puede presentarse como el
problema fundamental, lo que repercute en una mayor dificultad para que el cuidador detecte
las necesidades reales del paciente, pudiéndose producir sensaciones de desamparo tanto en el
paciente como en el cuidador.
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Por lo que se refiere al control de sintomas, con el dolor en primera linea de preocupacion,
nadie pone en duda que sea imprescindible y uno de los objetivos esenciales en el abordaje
asistencial (Holland, 1982; Gomez-Batiste y Roca, 1989; Sanz, 1988; Barreto et al., 1990).
Ademas de los sintomas "fisicos" y los sindromes psicopatologicos a menudo presentes (deli-
rium, angustia, hipersomnia, agitacion, etc.), la problematica interpersonal fundamental se re-
fiere a pérdida de control y dominio, negacion, tristeza, sensacion de fracaso, aislamiento y so-
ledad (Rothenberg, 1960). No obstante, hay que tener siempre presente que los sintomas ex-
hiben una gran variabilidad en el tiempo y que las diferencias individuales juegan un rol esen-
cial en el grado de preocupacion que producen. A este respecto, en un estudio -atin en curso de
realizacion- llevado a cabo en el Hospital Clinico Universitario de Valencia y en el Hospital de
la Santa Creu de Vic (Barcelona), en el que se estudia tanto la frecuencia de 27 sintomas (fisi-
cos y psiquicos) como el nivel de preocupacion que los mismos ocasionan a los pacientes onco-
logicos terminales, los datos analizados hasta el momento apuntan la existencia de claras dife-
rencias entre la frecuencia de los sintomas y el grado de preocupacion expresado por el pacien-
te acerca de ellos. Mas atin, uno de los resultados que mas 1laman la atencion es que ninguno de
los 27 sintomas muestreados es exhibido por todos y cada uno de los pacientes (Comas et al.,
1990).

Dada esta situacion, queda fuera de toda duda que la comunicacion/informacion entre los
elementos de la situacion terapéutica (equipo terapéutico-paciente-familia) resulta imprescindi-
ble (Burges, 1987; Gomez-Batiste y Roca, 1990; Razavi y Delvaux, 1989; Razavi et al., 1988;
Sanz, 1988).

En un trabajo previo (Barreto ef al., 1990) ya planteamos la pauta especifica que segun los
conocimientos actuales consideramos debe guiar la comunicacion en la situacion de enferme-
dad terminal y cuyas lineas fundamentales se resumen en los siguientes puntos:

1) La informacion per se no es valida y sé6lo es 1til cuando es demandada por el enfermo y su
provision es terapéutica.

2) Debe ser proporcionada por el agente adecuado.

3) La comunicacion debe ser continuada y abierta, intentando aclarar el significado de los sin-
tomas o molestias y dar solucion a la preocupacion por los mismos, asi como conocer las
necesidades de informacion del paciente.

4) Se debe explicar lo que sucede con cada una de las quejas ya que ello produce sensacion de
dominio y posibilidad de control del sufrimiento, asi como seguridad de la eficacia profe-
sional.

5) Se deben evitar los indicios innecesarios de empeoramiento. Para ello se ha de huir de los
"silencios sospechosos" ante preguntas o apreciaciones comprometidas. En la medida que
sea posible se emplearan pautas fijas de medicacion (no incrementar el nimero de medica-
mentos aunque se incremente la dosis) y si se afiade un nuevo tipo, o se utiliza una via dife-
rente de administracion, indicar la funcion de la misma.

6) Se han de proporcionar mensajes con esperanza sin que ello implique "mentir" al paciente.
La esperanza se refiere en todo caso a la posibilidad de alivio y/o control del sufrimiento y
no a un incremento del periodo de supervivencia o a posibilidades irreales de curacion.

7) Es fundamental el mantenimiento de la comunicacion no verbal con el paciente, con el fin de
mostrar mediante el contacto ocular el interés y la atencion al problema del paciente y la
cercania fisica, evitando asi sensaciones de rechazo.

8) Finalmente, la congruencia informativa, tanto entre los proveedores de informacién (equipo
terapéutico) como para los receptores de la misma (paciente y familia o personas relevan-
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tes), evita recelos innecesarios que incrementan la sensacion de inseguridad o generan des-

confianza en el paciente.

Es importante ademas, que el abordaje de la situacion terminal se realice de un modo glo-
bal, es decir, contar con los sistemas de apoyo adicionales e imprescindibles que representan la
atencion a la familia y el apoyo al personal sanitario.

Con respecto a la familia, dos objetivos se nos plantean como fundamentales. Estos son, el
soporte emocional para el afrontamiento, tanto de la situacion actual como de la pérdida inmi-
nente (preparacion para el duelo)(Baeza, 1988) y el soporte informativo respecto a los recursos
que pueden utilizar para ayudar del modo mas adecuado al paciente.

Por lo que se refiere al personal sanitario convendria tener en cuenta, por un lado, su nece-
sidad de soporte en cuanto al manejo de las propias emociones ante la situacion terminal y la
importancia de la comunicacion entre los distintos miembros del equipo terapéutico de cara a
una mayor eficacia profesional. Asi mismo resulta evidente la necesidad de formacion de dicho
personal en la deteccion de las necesidades reales del enfermo.

En otro orden de cosas, la asistencia ha de llevarse a cabo de forma interdisciplinar (médi-
cos, enfermeras, psicologos, asistentes sociales y en caso necesario, asesores espirituales), en la
que cada profesional tiene su rol especifico y proporciona sus conocimientos en pro del objeti-
vo terapéutico comun.

Como psicologos, hemos abundado en el papel de nuestra profesion que podriamos sinteti-
zar en tres puntos:

1) Fomento de recursos del paciente y cuidadores (haciendo especial énfasis en las habilidades
de comunicacion).
2) Deteccion de necesidades psicologicas especificas del enfermo, equipo terapéutico y familia

0 personas relevantes.

3) Provision de apoyo emocional a los diferentes elementos de la situacion terapéutica.

Ahora bien, hasta este momento hemos estado exponiendo la problematica del enfermo en
situacion terminal y los principios definitorios actuales de la asistencia psicologica, los cuales
clinicamente parecen ser mas eficaces. Dichos principios se encuentran sustentados por traba-
jos empiricos en otros campos y empiezan ya a aplicarse en nuestro pais. No obstante, tal como
comentabamos anteriormente, queda aun un amplio camino por recorrer, sobre todo desde un
punto de vista metodoldgico, al que nos referiremos a continuacion.

Hace pocos meses, Jan Stjernwérd (1990), director del Programa de Control del Cancer de
la Organizacion Mundial de la Salud, afirmaba, en Barcelona, que si de verdad queremos utili-
zar los limitados recursos de que disponemos, de la forma mas eficaz posible, nuestro objetivo
debe ser el disefio de instrumentos de evaluacion, fiables, validos, éticos y sencillos de aplicar,
susceptibles de indicarnos, por una parte, las necesidades prioritarias del enfermo en situacion
terminal y, por otra, el grado de eficacia o ineficacia de nuestras intervenciones en la consecu-
cion de los resultados terapéuticos que perseguimos. Solo asi nos sera posible mejorar nuestras
estrategias; demostrar si, hasta que punto y en qué aspectos, el enfoque paliativo es superior al
tradicional; conocer, dentro de diez afios, si hemos avanzado, cuanto, y qué camino nos queda
todavia por recorrer.

Con este planteamiento, no podemos circunscribir nuestro interés a la descripcion de los
problemas que plantea el enfermo en situacion terminal y a las estrategias de intervencion que
utiliza el psicélogo clinico, en la actualidad, para hacerles frente, tal como hemos llevado a ca-
bo en la primera parte del presente trabajo. A partir de este momento, serd preciso que colo-
quemos el énfasis en la urgencia y necesidad de incrementar nuestro conocimiento sobre los
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procesos en curso y la forma de mejorar nuestras intervenciones; lo cual nos conduce directa-
mente al planteamiento de las incognitas metodologicas que sera preciso resolver para alcanzar
estos objetivos.

En esta labor investigadora, el psicologo debe tener, en nuestra opinidn, un papel de primer
orden. En efecto, el objetivo fundamental que persiguen todas las intervenciones terapéuticas
que lleva a cabo el equipo interdisciplinar que actiia dentro de un enfoque paliativo, es unico:
conseguir para el enfermo terminal, el maximo bienestar posible (Gomez-Batiste y Roca, 1989;
Sanz, 1986) a lo largo de todo el proceso que le conduce a la muerte. Y este objetivo es, sin
duda, de naturaleza esencialmente psicologica.

Y si éste es el objetivo fundamental que se ha de alcanzar, es facil deducir de ¢l cual debe
ser nuestro principal objetivo metodologico: elaborar un instrumento que sea capaz de eva-
luar, en cada momento, el grado de bienestar/malestar de los pacientes con enfermedad ter-
minal, de tal forma que podamos conocer si todas, algunas y/o cada una de las intervenciones -
biomédicas, psicoldgicas, socio-econdmicas, espirituales, etc.- que lleva a cabo el equipo mul-
tidisciplinar, poseen efectos positivos, negativos o nulos sobre dicho bienestar, considerado
globalmente; es decir, hasta qué punto son eficaces para combatir lo que Saunders (1984) ha
denominado "dolor total".

Barreto y Pascual (1989) lo han expresado con las siguientes palabras: "Los instrumentos
deben permitir evaluar la calidad de vida deforma global y también de forma modular, lo que
permite apresar los cambios especificos que se detectan en evaluaciones sucesivas en las distin-
tas areas de funcionamiento y su incidencia en la percepcion global".

No hay duda de que, dada la complejidad del objetivo a evaluar (Higginson y McCarthy,
1989), nuestra tarea no sera nada facil de llevar a cabo. "Se reconoce que la calidad de vida -
afirma Catalan (1990)- el outcome de la fase terminal es un concepto de dificil situacion y me-
dida". Pero dificil, anadimos nosotros, no quiere decir imposible. Los farmacélogos llevan afios
tratando -hasta la fecha inutilmente- de descubrir la quimioterapia contra el cancer que sea efi-
caz sin producir efectos secundarios. Pero siguen intentandolo. ;Por qué los psicologos debe-
riamos considerar el problema como insoluble antes de empezar?

En este punto quiza valga la pena subrayar que el enfoque paliativo, de forma esencial y no
colateral, no so6lo tiene como destinatario al enfermo terminal, sino también a sus familiares
mas cercanos y/o "personas de referencia" (Barreto, 1990), en especial al cuidador primario,
sea éste familiar, o no. En efecto, como han destacado Higginson, Wade y McCarthy (1990),
los cuidados paliativos deben extenderse a la familia del paciente ya que las necesidades de los
familiares -y/o personas de referencia- pueden ser incluso superiores a las del propio enfermo.
Por tanto, nuestro instrumento de evaluacion debe también poder aplicarse a dichas personas.

Por otra parte, tampoco podemos olvidar, como Fowlie, Barkeley y Dingwall-Fordyce
(1989) han sefialado, que la calidad de vida del enfermo terminal no sé6lo se encuentra afectada
por la extension de sus sintomas, la calidad del equipo sanitario de apoyo, o incluso su propia
implicacion en la terapéutica paliativa de la enfermedad, sino también y de forma principal, por
el grado en que acepta su condicion y se encuentra en paz consigo mismo.

De todo lo cual deducimos que:
1°) El concepto de bienestar es esencialmente subjetivo y que, posteriormente, tal como han su-

gerido Ibafiez y Andreu (1988), solo podamos llegar a su evaluacion a través del auto-

informe. MacAdam y Smith (1987) lo han expresado diciendo que los pacientes individua-
les son los mejores jueces de sus propias percepciones.
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2°) Dicha evaluacion debe hacerse extensiva a los familiares o personas de referencia y, como
minimo, al cuidador primario.

3°) Es conveniente que los miembros del equipo interdisciplinar terapéutico proporcionen tam-
bién, individualmente, sus propias evaluaciones subjetivas sobre el grado de bienes-
tar/malestar que consideran experimentan, en un momento dado, tanto el paciente como el
cuidador primario, con un doble objetivo:

a) ir adaptando su punto de vista al de las personas que sufren a través de un proceso de re-
troalimentacion, ya que muchos estudios han sefialado la existencia de discrepancias en-
tre las opiniones de los miembros del equipo y las de los pacientes.

b) ir configurando un punto de vista compartido entre los miembros del equipo interdisci-
plinar que permita una mejor comunicacion entre ellos y una mas rapida y acertada toma
de decisiones.

4°) Paralelamente, es importante que nuestro instrumento permita también evaluar, de la forma
mas objetiva y precisa posible, en qué medida cada una de las intervenciones prefesionales

y paraprofesionales que se llevan a cabo -control del dolor, control de sintomas, apoyo psi-

cologico, etc.- y su conjunto, estan contribuyendo al bienestar del paciente y del cuidador

primario.

Una razon suplementaria para tratar de efectuar todas estas evaluaciones es evitar que la
desmoralizacion (burn-out) se apodere del equipo cuidador, posibilidad apuntada, entre otros,
por Garcia-Conde y Pascual (1989). Es preciso que los profesionales y paraprofesionales que
participan en una estrategia paliativa tengan siempre presente que en este tipo de enfoque el
criterio de éxito terapéutico no es evitar la muerte o curar al enfermo sino conseguir, dentro de
cada caso y circunstancia particular, el maximo bienestar posible para el enfermo y el cuidador
primario. Los datos proporcionados por un buen instrumento de evaluaciéon permitirian cono-
cer, en cada momento, en qué medida los esfuerzos que llevan a cabo los miembros del equipo
son decisivos para alcanzar los objetivos perseguidos. Dentro de un enfoque paliativo la muerte
no es un fracaso. El fracaso es que las personas mueran sufriendo -nos referimos, claro esta, al
dolor total al que antes hemos aludido- existiendo, en muchos casos, la posibilidad de evitarlo.

Una dimension, asimismo importante -destacada por Ibafiez y Andreu (1988)- que debe po-
seer nuestro instrumento de evaluacion es la temporalidad. Un enfermo en situacion terminal
no es un paciente cronico sino un enfermo que experimenta grandes cambios en un corto espa-
cio de tiempo a los que hay que hacer frente con intervenciones rapidas, dinamicas y flexibles.
Por tanto:

A) Los instrumentos de evaluacion de calidad de vida elaborados para enfermos oncoldgicos
que se hallan en fases precedentes de la enfermedad (p. e. Font, 1988) es muy probable que
no sean adecuados para enfermos oncoldgicos en situacion terminal.

B) Dada la falta de estabilidad de la situacion terminal, los disefios de comparacion de grupos
mediante evaluaciones Unicas de corte transversal nos proporcionaran muy poca informa-
cion, a la vez que la misma serd, posiblemente, de escasa utilidad para la toma de decisiones
clinicas.

También podemos deducir que:

C) Los instrumentos de evaluacion de los pacientes en situacion terminal deben ser suscepti-
bles, sin merma significativa de precision, de aplicarse repetidamente al mismo enfermo a
través de cortos periodos de tiempo.
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Por todo ello, en nuestra opinion, sera preciso potenciar el uso de disefios longitudinales in-
trasujeto (Barlow y Hersen, 1984), los cuales suponen el establecimiento de un nivel basal y
multiples evaluaciones repetidas. Algunas ventajas adicionales de este tipo de disefios son:

a) Al convertir el sujeto investigado en su propio control se neutraliza una de las mayores fuen-
tes de variabilidad, lo cual puede permitir llegar a cierto grado de generalizacion con un
menor numero de casos.

b) Evita los problemas éticos del grupo de control sin tratamiento.

c) Evita los problemas practicos derivados de la necesidad de encontrar un numero considera-
ble de pacientes homogéneos.

d) Los datos que se van registrando pueden ser ttiles tanto desde el punto de la investigacion y
el conocimiento como de la clinica, ya que en lugar de referirse a un hipotético "paciente
medio" inexistente, nos sefialan la posible conexion, para cada paciente concreto, entre una
intervencion y sus efectos.

Por tanto, aun cuando los disefios tradicionales de grupo pueden seguir usandose, con las
precauciones adecuadas (Cassileth, 1989), para resolver interesantes problemas (p. e. Spiegel,
Bloom, Kraemer et al., 1989), a nuestro juicio, el énfasis, a partir de ahora, deberia ponerse en
los disefios intrasujeto.

En cuanto a las caracteristicas propiamente dichas de los instrumentos de evaluacion, con-
sideramos las siguientes:

1*) Deben ser prdcticos. Es decir, el tiempo requerido para recoger los datos tiene que ser re-
ducido.

2%) Los contenidos tienen que cumplir las condiciones de toda comunicacion de salud (U.S.
Department of Health and Human Services, 1980); a) atraer la atencion; b) ser facilmente
comprensibles; c) parecer importantes al destinatario; d) ser creibles (en el caso de propor-
cionarse informacion); y e) ser aceptables y no suscitar rechazo, malestar o preocupaciones
innecesarias.

3" Deben ser sensibles; es decir, capaces de detectar cambios relevantes, tan pequefios como
sea posible, a lo largo del tiempo.

4") En la mayor parte de casos, deben aportarnos informacion clinicamente util y, si es posible,
ser terapéuticamente activos al facilitar, por ejemplo, la comunicacion entre los terapeutas y
los enfermos.

Finalmente, consideramos de gran importancia disponer de una metodologia estadistica
apropiada al analisis y tratamiento de los datos registrados de acuerdo con las pautas anteriores
de forma que pueda proporcionarse respuesta a las preguntas que tanto el investigador como el
clinico puedan hacerse sobre los procesos de cambio que se observan en el curso de la enfer-
medad terminal y que ponga de relieve la contribucion relativa de las diferentes intervenciones
que se llevan a cabo, al grado de bienestar resultante.
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