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INTRODUCCION

"El hombre no es lo que vale, ni lo que hace, sino lo que sufre", dice Fernando
Rielo, con razén, en uno de sus proverbios . Pues bien, en una sociedad desarrollada
y tecnificada, como la nuestra, nada tiene de extra fio que todo lo que se refiere a la
enfermedad, el dolor y la muerte se reciba como un acontecimiento especialmente
dramatico que trata de rehuirse por todos los medio s posibles. Es un hecho que no
sucede en otros muchos paises del mundo, que vienen siendo azotados desde hace
siglos por cualquier forma de barbarie humana, sin olvidar las tragedias que provocan
los desastres naturales, muchos, por cierto, origin ados también por la mano del
hombre.

Se diria que estos hombres, mujeres y niios s e han acostumbrado a convivir con
la muerte y su antesala; esto es, con las innumerab les dificultades de toda indole que
aparecen cuando no existen los medios adecuados par  a afrontar una enfermedad ni
paliar el sufrimiento con todos sus matices. Nada m as lejos de la realidad. El rostro
del dolor no entiende de diferencias de género, raz as y culturas. Sucede,
simplemente, que la fortaleza del ser humano en su lucha por la supervivencia es
camaleonica. Y asi se ha puesto de manifiesto en in  numerables ocasiones a lo largo
de la historia a través de tantas y tantas personas gue han sido capaces de salir
adelante en medio de circunstancias particularmente adversas. En muchos casos, su
bastion habra sido la fe que les ha elevado a la ca tegoria de héroes; en la mayoria, un
afan elemental de vivir...; otros, sin duda lucharo  n pensando en aquella familia que
dejaron lejos... Pero lo cierto es que, de un modo u otro, nadie quiso sucumbir bajo
los zarpazos del horror y del miedo, y tuvieron la resistencia suficiente para volver a
ver la luz. Asi se refleja, a manera de ejemplo, en  ese trozo de historia que nos ofrecen
los supervivientes de los campos de concentracién o de las recientes contiendas
europeas. De modo que se puede decir, sin temor a e quivocarnos, que no es facil
sobrevivir en medio del sufrimiento, pero es posibl e hacerlo .

Enfermeria Global N° 1 Noviembre 2002 Pagina 1



Sin llegar a situaciones extremas como las se faladas, la vida diaria hos muestra
las dificultades que encuentran la mayoria de las p ersonas cuando tienen que
enfrentarse a un diagndstico determinado de caracte r grave, un accidente repentino, a

la muerte inesperada de un ser querido..., o bien, a aprender a convivir con una
enfermedad que se convierte de repente en comparfera de camino. Los
inconvenientes afectan a quien ha de padecerla dire  ctamente, pero implican, a su vez,
a muchas otras personas. Eso lo constata a diario e | personal sanitario que también

tiene que acostumbrarse a ver ante si el sufrimient 0 en sus diversas formas, y que se
encuentra a veces ante la tesitura de no saber como ayudar al que lo experimenta. Es
decir, que ha recibido una formacion técnica, pero quiza no ha tenido contacto con el
drama humano mas alla de lo que reflejan los libros de texto. Y las nociones tedricas
gue le haya ido ensefiando la vida y su acontecer pa lidecen, por asi decir, cuando
contempla ante si, descarnadamente, la hendidura -p  ara muchas personas brutal- que
ha abierto en su existencia el mundo del dolor y lo gue lleva anejo. ¢ No sera culpable
de ello el hermetismo en el que, entre todos, hemos envuelto todo lo que tiene que ver
con el dolor humano?

En este trabajo, ademas de examinar los probl emas que acarrea la deficiente,
cuando no nula, formacion que se nos ofrece acerca de este importante asunto, y
varias actitudes que se adoptan ante el dolor, se 0  freceran algunas pautas concretas
para poder afrontarlo como conviene, tanto para qui enes lo padecen en primera
persona como para los que conviven con alguien que esta aquejado por él. Hay que
decir que la acepcién semantica del dolor utilizada en este trabajo es genérica, y que
en ella se incluye todo sufrimiento, tanto fisico ¢ omo espiritual, psicoldgico, moral,
etc., es decir, los aspectos subjetivos que acompain an al dolor fisico, que pueden
experimentar igualmente personas que no padecen est e tipo de dolor.

1.- Carencias educativas sobre el dolor: algunas co  nsecuencias

Antes de entrar en otras consideraciones debo decir que es natural que el hombre
no desee sufrir. Pero es un hecho que, tarde o temp  rano, lo experimentara. Por eso,
no se comprende -asi lo vengo exponiendo en diferen tes trabajos y conferencias
desde hace unos afios 2- que no se nos haya educado para asumir el dolory , sobre
todo, para saber como hemos de abordarlo; qué pauta s de conducta conviene seguir
por parte de todos los que se hallan implicados en él: pacientes, familiares y personal
sanitario, fundamentalmente. Pues bien, en un excel  ente trabajo realizado en equipo 2,
sus autores han puesto de relieve las dificultades gue se encuentran para que la
educacion para la muerte en la edad infantil se abr  a paso en el curriculo de Educacion
Infantil de nuestro pais. En la introduccion del mi smo ya se hace notar que "la muerte
(es) un tabd en educacion", advirtiendo de los prob lemas que origina esta laguna
educativa.

Eso mismo acontece con el tema del dolor que, dicho sea de paso, muchas veces
forma parte de un proceso, largo o corto, que condu ce a la muerte. A veces, lo de
menos es el hecho de morir. Lo que produce especial angustia a una importante
mayoria de seres humanos es el camino que conduce a ello; un recorrido, muchas
veces largo y lleno de obstaculos, por el que trans  ita el dolor. Cuando éste acecha y
va acompafado de otra clase de sufrimiento, para cu  alquiera que se encuentre en el
trance de tener que luchar contra la muerte, result  ara patente lo dificil que es morir.
Naturalmente, y por muchas razones, "mientras hay v ida -como dice un sabio refran-,
hay esperanza”. Eso quiere decir que jamas hay que rendirse. No deben hacerlo los
enfermos ni, por supuesto, los familiares.
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Ahora bien, la experiencia nos muestra que pu esto que no se ha concedido un
estatus en el ambito educativo al tema del dolor, s imilar al que se da a otras
disciplinas dentro de las Ciencias de la Salud, y q ue fuera de las aulas aparece
envuelto en un halo misterioso, es natural que el m  ismo desconocimiento que se tiene
de él se vuelva contra quien ha de padecerlo. Hacie ndo uso de su legitimo derecho a
opinar en lo que concierne a la educacion de sus hi  jos, muchas madres y padres de
familia muestran una oposicion frontal a que se les hable de educacién para el dolor y
para la muerte, trasladando a sus hijos los mismos fantasmas que ellos pueden haber
heredado de sus ancestros: temores, frustraciones, prejuicios... Se olvida que la vida,
tantas veces hermosa, no siempre lo es. Y que el he  cho de que no lo sea tiene que ver
con la infelicidad, pero la felicidad que deseamos con toda l6gica para nuestros hijos,
no convendria olvidarlo, es un huésped fragil que s e quiebra en cualquier instante.

Como la enfermedad es un estado andmalo del o rganismo, la ausencia de felicidad
€s una consecuencia de la misma. Y ese vacio puede guedar paliado con una forma
didactica de entender y vivir la enfermedad que eng loba a todos: nifios y adultos.
¢Piensan los padres qué sucede en el universo de un nifo cuando le visita la
enfermedad? Probablemente no todos lo hagan, o, al menos, no en la forma como
seria conveniente para ayudar a sus hijos. Porque a  nte los nifios se muestra nitida la
evidencia de esa forma tan peculiar como acontece e n la infancia, de tal modo que se
siente invadida por el miedo ante lo desconocido. Y la enfermedad puede serlo para
muchos, pero la muerte lo es para todos, como lo re  flejan las pesadillas, fobias y
terrores nocturnos de los pequefios. Mas aun, los ni flos que padecen enfermedades
terminales intuyen la proximidad de la muerte y, a veces, mudos ante su tragedia
prestan su voz a los dibujos o poemas. Son perfecta mente conscientes de esa
"conspiracion de silencio" que les envuelve * 'y quiza por ello afiadan una inmensa
soledad a su dolor al no hallar alguien con quien d ialogar acerca de lo que les esta
sucediendo. Seguramente, muchos padres estarian dis  puestos a reconocer que no
sabrian qué hacer en esos instantes en los que el d  olor es tan fuerte. Y la realidad es
gue muchos se dejan llevar por el corazon, y en ést e muchas veces hay entresijos en
los que penetra la desesperacion, de modo que, en | ugar de prestar ayuda en
instantes tan dificiles, se busca un culpable de la tragedia.

Lamentablemente, los nifios ven reflejada la m  uerte de manera constante en los
medios de comunicacion , y lo peor es que sus 0jos terminen acostumbrandose a ella
de forma equivoca, creando en ellos una idea errbne a acerca del hecho de morir,
cuando la realidad es otra bien distinta a la mostr  ada por el celuloide, salvo algunas
excepciones. Tanto es asi, que, al conocerla, port ener que enfrentarse a la pérdida de
seres cercanos muy queridos, se origina un conflict 0 emocional de primera magnitud
en muchos pequefios. Por eso, si se pusieran al alca nce de los nifios todos los
mecanismos Yy estrategias disponibles para ensefarle S a asumir con naturalidad un
hecho con el que estan familiarizados a través de |  0s cuentos y de la observacion que
proporciona la misma naturaleza, por ejemplo, el ev  entual trauma, que muchos padres
presumen que pueden sufrir si se les habla del dolo  ry de la muerte, no se produciria.

¢, Qué decir de los jovenes que sufren gravisim  o0s accidentes con el resultado de
una paraplejia? La realidad cotidiana lo muestra di  a tras dia: son personas a las que
les cambia radicalmente la vida. Y, generalmente, s e encuentran ante esta situacion
sin contar con el bagaje elemental para afrontar lo s hechos. Unos son capaces de
salir adelante, pero ¢cuéntos sufren dafios colatera les de orden espiritual, moral,
psiquico...? En algunos casos esta clase de lesione s animicas son muy severas, e
influyen en el proceso de rehabilitacion; en otros hasta pueden llegar a ser
irreversibles. Esta es otra muestra de lo necesario que es educar para el dolor porque,
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ademas, estariamos invitando a las personas desde s u infancia a reflexionar sobre
este aspecto que de un modo u otro terminara forman do parte de su vida.
Naturalmente, existen muchas personas a quienes la enfermedad ha colocado en una
situacion limite en la que lo Unico que todos puede n hacer es esperar que se produzca
un desenlace. Sin embargo, aun en estos casos, se p uede ayudar a los enfermos
como conviene, y no digamos a sus allegados en quie  nes descansa el peso de las
circunstancias. Pero hay que saber hacerlo.

La carencia educativa en lo que concierne al dolor es la artifice de ese afan por
vivir al margen de la ley inscrita en la misma natu  raleza: lo que nace y crece, tiene que
morir . Y sobre esta base empirica, patrimonio de los ser es humanos, tendremos que
construir el edificio educativo para afrontar de ot ro modo lo que rodea a la
enfermedad, el dolor y la muerte. La carencia aludi  da comienza por manifestarse en la

despreocupacion en la que, por lo general, se halla inmersa la persona que tiene la
ventura de estar sana, hasta el punto de que muchos se olvidan de que son
responsables de su propia salud, e incluso algunos llegan a ser inductores de la

pérdida de la salud de otras personas. Parecen igno  rar que se trata de un valor que
debe cuidarse. Por eso, viendo lo que sucede a nues tro alrededor, bien podriamos
tildar como despropoésito el hecho de que a menudo, dentro de las aulas, se dé por
supuesta la honda significacion que tiene la salud. De modo que, estar educado eny
para asumir el dolor, como se ha dicho, no es mas q ue dar un paso gigantesco al
frente para evitar muchos de los sinsabores que vam 0S a encontrarnos. Y desde esa
perspectiva toda reflexion educativa propuesta cond ucird a la toma de conciencia
acerca de lo que significa la salud y, por tanto, d e la responsabilidad que cada uno
tenemos en ella.

Ha quedado claro que el hecho de formar parte de una sociedad tecnificada no
significa que haya que dejar a un lado estos temas tan esenciales para la vida humana
como los que aqui se tratan. Ahora bien, ¢qué suced e en la realidad ante estos
episodios? Que se les rehuye de distintas formas en caminadas a silenciarlos hasta
gue "nos llegue la hora", o a proyectar sombras cua ndo nos encontramos con ellos.
Asi lo refleja constantemente nuestra vida diaria. A veces, se elude habilmente una
conversacion que tiene que ver con este tema, dando el asunto por concluido en el
instante de comenzar a tratarlo; otras, se hace dir  ectamente, sin reservas, advirtiendo
gue es un tema en el que no se desea entrar, sin ol  vidar que hay enfermedades, como
el cancer, cuya simple expresion, al pronunciarla, causa alarma e infunde auténtico
terror. Mas aun. Es frecuente que un diagnostico so  bre esta enfermedad se mantenga
oculto, y asi se percibe, claramente, en muchas per sonas y familias que parecen
incapaces de hablar de ella con naturalidad. Quiza no son conscientes de lo que
conllevan actitudes como estas, que en nada ayudan a los implicados en ese drama
humano, y que responden a una carencia educativa ma s que a una falta de
sensibilidad, aunque esta también pueda existir en algunos casos.

La falta de dialogo, en lo que concierne a es te tema del dolor, no se produce
solamente con alguien que conocemos, pero que se ha lla fuera de nuestro entorno
mas inmediato, también se repite en el hogar con es e miembro de la familia que se
encuentra enfermo, sobre todo cuando se trata de en  fermedades de larga duracion.
Puede que los allegados se hayan acostumbrado a ell a, y que experimenten cierto
cansancio al oir lo que pueden considerar un lament 0. Y, aunque no voy a detenerme
en este importante asunto, porque eso nos apartaria del tema que me he propuesto
tratar en este trabajo, hay que decir, en rapido ap  unte, que un cierto desconocimiento
sobre el dolor y lo que lleva anejo impide reconoce r, sin prejuicios, cuando puede
estar somatizando una enfermedad una determinada pe  rsona en nuestro entorno, por
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ejemplo, o cuando sus expresiones acerca del estado en el que se encuentra
responden a un hecho real que le acontece en esos i  nstantes. Pero sin entrar en otras

consideraciones, lo que si nos conviene saber es qu e si una de las pautas de
conducta que deben seguirse siempre en la vida ordi naria es prestar atencion a lo que

nos dicen, aunque nada mas sea por elemental cortes  ia, con mucha mas razéon habra
gue hacerlo con un enfermo, porque no hay que olvid ar que cuando no se le escucha

se le aflade una dosis nada desdefiable de sufrimient 0 al que ya esta padeciendo.
Pero, insisto, continuar la reflexién en esta linea nos llevaria lejos.

2.- Algunas actitudes ante el dolor

Las propuestas para asumir el dolor en la lit eratura que se ocupa sobre este
asunto son numerosas, pero no todas lo abordan desd e la experiencia. Y la teoricidad
en este ambito se deja notar a la hora de exponery  precisar matices que Unicamente
conoce quien ha pasado por una circunstancia doloro sa. Es cierto que la vivencia del
dolor es subjetiva y que muchas veces viene acentua da por diferentes factores o
condicionantes: personales, econdmicos, sociales... , pero se trata de una experiencia
comunicable -al menos hasta cierto punto-, que sera mas rigurosa y fidedigna cuando
guien la expone tiene la referencia de su propia vi  da. Por eso, aunque la subjetividad
con que se experimenta el dolor no es trasladable, en sentido estricto, a los demas; si
lo es, en cambio, la enseflanza que comporta, asi co mo las pautas de conducta que
pueden seguirse en los procesos de enfermedad para afrontarlos adecuadamente,
teniendo en cuenta que existen muchas sensaciones y vivencias que son comunes,
en gran medida, a las de otros enfermos y sus alleg  ados. Lo cual pone de manifiesto,
asimismo, que no solo se puede hablar del dolor, debemos hacerlo . Ademas, dentro
del @mbito de los propios enfermos es hermoso const atar la solidaridad que se
establece entre los que comparten similares dolenci as. No solo intercambian sus
experiencias y se ofrecen mutua ayuda para superar esos instantes de la mejor forma
posible, ademas esa corriente de simpatia que ha br  otado en medio del dolor perdura
toda la vida. Eso lo conocen bien quienes han pasad 0 por centros de rehabilitacion,
hospitales, etc., y todos aquellos que tienen la fo  rtuna de contar con el asesoramiento
y orientacion de personas que quiza han pasado ya p  or esa misma experiencia. En la
practica, los consejos que pueden proporcionar son extraordinariamente Utiles para
otros enfermos, y no figuran en ningan manual técni co al uso.

Ahora bien, para una persona que sufre en car ne propia ciertas enfermedades
como las de cancer y otras parecidas, hablar de ell as es algo que requiere mucha
valentia. En primer lugar, es preciso tener ganas d e hacerlo, ya que es facil
comprender que estamos ante una experiencia que tra  sciende el dolor fisico con todo
lo que ello supone, puesto que afade elementos exis tenciales de gran hondura y
significacion para la vida de esa persona, a quien un organismo deteriorado la ha
situado contra las cuerdas, como suele decirse colo quialmente. Y, ademas, para
trasladar esa ensefianza de la manera mas rentable a  otros, caso de que decida
hacerlo, es conveniente objetivar los hechos y cont ar con una minima formacion
intelectual que permita exponer una vivencia, mucha s veces dificil de comprender,
incluso para uno mismo. Porque una experiencia de d  olor fisico, la traumatoldgica,
por ejemplo, no es comparable con la que acompafia a enfermedades que ponen en
peligro la vida. Aquella puede introducir un margen de limitacion en los quehaceres
cotidianos durante un tiempo, aunque también puede ser que las consecuencias de la
lesién perduren a lo largo de la existencia. Pero e | hecho de que se trate de algo que
no atenta gravemente contra la vida permite afronta  r el horizonte con esperanza, y
muchas personas hallan recursos para sobrevivir en medio de una relativa calidad de
vida, que pueden llenar con nuevas aficiones y hast a descubrir cualidades en ellas,
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gue hasta entonces estaban ocultas. Naturalmente, d e ninguna forma ha de restarse
importancia a la dificultad que entrafia la vivencia de un dolor fisico, puesto que se

trata de un episodio lleno de luces y de sombras. Y muchas de las ensefianzas que se
adquieren con él son trasladables a esas enfermedad es que revisten gravedad,
enfermedades que, en numerosas ocasiones, también v  ienen acompafadas de
profundisimo dolor fisico.

Sin embargo, hay un matiz peculiar y propio e n el padecimiento de una
enfermedad grave, a la que puede no acompafar un do lor fisico, y es la profunda

conmocion interior que constituye el diagnéstico ya desde el instante en que es
conocido. La literatura al efecto resume esos prime ros momentos en las diversas
fases con que viene envuelto: negacion, ira, pacto, depresion, aceptacion y decatexis

o depresién preparatoria  °. Desde luego, se trata de una informacién convenie  nte,
pero que en ningun caso puede ser extensiva de form  a indiscriminada a todas las
personas. Porque hay muchas que aceptan su enfermed  ad sin mayor problema desde
el primer instante, despojandola de todo dramatismo . Es mas, son ellas quienes han
de animar a sus allegados al principio y a lo largo del duro tratamiento al que son
sometidas. Pero una cosa es no pasar por ninguna de estas fases y otra negarnos a
reconocer gque, pese a todo, la apariciéon de la enfe  rmedad no constituye un revulsivo
para la propia vida.

Sin ir mas lejos, y esto es s6lo un matiz, la  hecatombe que atraviesa el organismo
de parte a parte con numerosisimas sensaciones prov  ocadas por el tratamiento,
colocan al enfermo ante una situacion fisica y exis  tencial desconocida, ademas de
dolorosa, porque un proceso de esta naturaleza lo e s, aunque no venga acompafnado
de dolor fisico, o éste sea atenuado, y, por tanto, soportable. De todos es conocido
gue los canceres de mama, por ejemplo, producen un fuerte shock emocional en
muchas mujeres al encontrarse ante una nueva situac  i6n marcada por la ansiedad, el
temor a una nueva imagen fisica y una disminucion d e la autoestima, a lo que se
aflade la desorientacion, desinformacion y una impor tante alteracion en su ritmo de
vida.

Hay quien en esos instantes por mas que quisi era trasladar a otros lo que
experimenta, constata la imposibilidad de hacerlo e  n medio de una inmensa soledad
de la que otro ser humano no puede rescatarle, aunqg ue se lo proponga, porque se
trata de un sentimiento privativo, extraordinariame nte singular que puede traducirse,
de la manera mas sencilla posible, en la percepcion de que la vida se ha detenido para
€l o para ella, mientras que continta la del resto de las personas que pueden estar
rodeandole. Como todo lo que decimos acerca del dol  or, no hay que olvidar ese
importante factor subjetivo que engloba: talante, f ormacion, creencias, etc., todo lo
cual redundara en su beneficio a la hora de enfrent  arse a una situacion ineludible. En
funcién de todo ello, variara la percepcion que los demas tengan de lo que puede
estar significando para esa persona atravesar tand ificil camino.

De modo que, si tenemos presente el factor su  bjetivo, sin olvidar que la sociedad,
tomada genéricamente, da la espalda al dolor, ¢ qué acontece en la existencia de una
persona cuando tiene que enfrentarse a él? Porque s e ha constatado la existencia de
un tipo de personas, pero existen otras que, inclus 0 ante episodios de menor dureza
como el reflejado, al tener que modificar la vida s e enfrentan a la enfermedad de
manera bien distinta. La casuistica se impone, pero en términos generales podemos
imaginar facilmente, si no hemos pasado por ello, | 0 que puede suceder cuando un
miembro de una familia o alguien que conocemos se h  alla ante un accidente
repentino, o un grave diagnaostico... Todo se tified e dramatismo; la vida cotidiana, que

Enfermeria Global



seguia su rumbo llena de legitimos proyectos, se qu iebra. De repente la vida de la
familia se colapsa y todo gira en torno a la person a que ha caido enferma. Para

muchos es dificil comprender esa extrafia pirueta de | destino que les ha situado en
esa dificil situacion y surgen los "porqués”. Es ci erto que algunos actian con
fortaleza y anteponen a sus limitaciones el afan de lucha; pero son los menos. Una

mayoria acoge estremecida un horizonte lleno de inc  ertidumbre y se dejan llevar por
la impotencia y la rebeldia. La angustia, el temor a lo desconocido, la preocupacién
por el futuro..., son sentimientos comunes experime ntados por quien sufre en carne
propia ese zarpazo inesperado.

3.- Aspectos basicos que convendria conocer a  cerca de la enfermedad y del dolor

Cuando se producen episodios de esta naturale za es frecuente buscar la
culpabilidad. Si no se le atribuye a quien tenemos al lado, sera a ese ente superior que
denominamos "Dios", porque asi vienen haciéndolo ta mbién muchas personas que
reconocen tener fe. Una expresion coloquial, con di  versas variantes, refleja muy bien
esta apreciacion: "Dios te habra mandado esto...; e s un castigo de Dios, etc.”; y aun
gueda otra posibilidad que es la de experimentar cu  Ipabilidad uno mismo. Pues bien,
un aprendizaje acerca de la enfermedad, a mi modo d e ver, requiere tener claridad
respecto de unos pocos principios basicos: 1°: Se t rata de un hecho natural; 2°: No es
algo degradante; 3°: No es un castigo, y, 4°: Nos d ignifica.

Hay otra cuestion importante que entronca con lo que se viene afirmando en este
trabajo. Asi, no conviene olvidar que en esos insta ntes en los que aparece una
enfermedad en la vida, quienes la padecen se dan cu enta de lo bien que les hubiese
venido haber estado preparados para las muchas circ unstancias que van a ir
encontrandose cada dia. Porque para ayudar a otros y ayudarse a uno mismo no
basta con estar al lado del que sufre, partiendo de una realidad descarnada que
muchos hemos experimentado: nadie puede ponerse en el lugar de otro, aunque lo
desee ardientemente. Y, justamente, ese es uno de | o0s dramas que acompafian a
guienes ven sufrir a un ser querido, porque, genera  Imente, no saben como actuar con
él, ni siquiera como afrontar personalmente ese hec  ho que se ha introducido en su
vida, aunque sea en segundo plano (el primero es el del propio enfermo). Es lo que en
otros trabajos he denominado "singularidad del sufr imiento”.

Hasta cierto punto es natural que cuando una persona no ha sufrido
enfermedades, o0 no las ha padecido alguien a su lad o, desconozca el significado de
una limitacion, por ejemplo, que sacude la vida de todos, como sucede en
enfermedades como el Alzheimer, cuyos enfermos requ ieren una atencion
permanente y exhaustiva. Y cuando ésta descansa en los miembros de la propia
familia, ese episodio doloroso que implica a todos acarrea importantes consecuencias
para la convivencia cotidiana. Asi, se necesita tie ~ mpo para acostumbrarse a aceptar
gue un hecho inesperado ha golpeado nuestra vida in  troduciendo en ella un ritmo
distinto, lleno muchas veces de inquietudes y desas 0siegos.

Hay que aprender a convivir con un enfermoy  con las enfermedades; a saber qué
se debe 0 no hacer; a dialogar con él; acompafarle en silencio; escucharle; ayudarle a
clarificar su postura ante la enfermedad; compartir con él sus preocupaciones;
aprender a interpretar sus emociones; infundirle an imo y aliento; saber combinar la
comprension con la firmeza, etc. A propoésito, esta misma firmeza, y hasta cierto punto
condescendencia, que debe estar presente en la cond wucta de los familiares de un
enfermo, ha formado parte también del codigo ético de los médicos, entre otros
valores deontolégicos . A fin de cuentas, segin afirmé Arasa: "el hombre -como
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persona- nunca es objeto sino siempre sujeto, con v alores y derechos intocables” .
Pues bien, la familia debe seguir las pautas mencio  nadas anteriormente con infinita
paciencia. Es una ardua tarea que en numerosas ocas iones no resulta facil porque si
guien acompafa a un enfermo tiene la ventura de est ar sano, encontrara que se
extiende ante si una perspectiva vivencial y existe  ncial distinta, y por mucho que se
esmere en prodigarle atenciones puede ser que, al m  enos en distintos momentos, no
comprenda su actitud, determinados comentarios, por qué ha vuelto a surgir un
decaimiento de &nimo, etc.

A veces, los sentimientos del enfermo pueden guedar fuera de control, y desde
ese estado animico plantea sus exigencias y necesid ades. Y es que no conviene
olvidar que para el enfermo no resulta facil en la practica comprender plenamente lo
gue significa "tener una enfermedad"” y "no estar en fermo”, como certeramente hacen
notar los médicos muchas veces. Ese matiz que acomp  afia a la capacidad de lucha, al
tesdn, a la busqueda de una actividad util y benefi ~ ciosa para el enfermo vy, tal vez, para
la sociedad, es algo, por lo demas, que muchas pers onas no saben, no quieren, o
guiza no pueden hacer. Y esa es una circunstancia q ue a una persona puede salirle al
encuentro en cualquier momento de su vida porque to do esto acostumbra a
presentarse sin previo aviso; lo que quiere decir q ue conviene estar preparados, en
consonancia con lo que se viene defendiendo en este trabajo.

Para evitar tantos sinsabores, la oferta educ  ativa dirigida para asumir el dolor no
se reduce solamente al personal sanitario, o a los allegados de un enfermo, sino que
tiene que comenzar por €l mismo. Por tanto, si algu ien tuviese la idea de que el
enfermo, que es quien sufre en primera persona los males, ha de quedar al margen de
una orientacién de esta naturaleza, estaria equivoc  ado. En breve pincelada, hay que
decir que del enfermo (siempre que su estado o la f ase en la que se encuentre su
enfermedad se lo permita) dependen muchas cosas, en  tre otras, y en primer lugar, su
disposicion a colaborar desde el principio con su m edico, y cumplir a rajatabla el
tratamiento que se le haya impuesto. Ademas, tendra que aceptar que la vida de los
demas continda para eludir la eventual necesidad qu e puede experimentar de que
estén pendientes de él, y que puede convertirse en una exigencia que le producira un
sufrimiento afladido por considerar que no es tratad 0 como merece; no aprovechar su
situacién para chantajear emocionalmente a sus fami liares; y hacer todo lo posible
para incorporarse a las actividades cotidianas, sie mpre que su estado y su médico asi
lo consideren. Debe tratarse de un gesto objetivo b  asado en la realidad; que no
suponga para €él una carga afiadida de sufrimiento ps  icolégico, ademas del fisico. Por
supuesto, no debera negarse a recibir ayuda y en es e sentido debera hacer, si es el
caso, un gran acopio de humildad porque no resulta facil, cuando se ha disfrutado de
una cierta autonomia, tener que depender en mucho o en casi todo de otra persona,
aunque se trate de aquellas con quienes se encuentr  a unido por lazos afectivos.

A su vez, los familiares tienen que aprender a no dejarse chantajear por el
enfermo. Y, sobre todo, a mantener la calma; todo e n la vida lleva su tiempo. Asi, no
deberian olvidar que se encuentran ante un enfermo que tiene fijadas unas pautas,
prescritas por el médico, y que su Unica mision es ayudarle a que las cumpla. No lo es
introducir las variantes que consideren oportunas, aunqgue sea dejandose llevar de su
buena fe; esto es, creyendo que de ese modo se favo  rece la recuperaciéon del enfermo.
Igualmente, no deberian olvidar que, aunque se encu  entren ante una persona que esta
siendo capaz de llevar su enfermedad de forma digna , esta4 enferma. Y esto que parece
tan obvio, no lo es. En efecto, a la inicial preocu  pacion que produce un diagnostico
serio en el seno de una familia puede sucederle, en tre otras cosas -si como se ha
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dicho el enfermo es una persona que lucha-, lo sigu iente (aqui se enumeran tres
tendencias, pero hay muchas mas):

1. La conviccion de que el enfermo esta mejorando, lo gue se traduce en una
exigencia desmedida, y se le sugiere o se hace nota r con claridad que tiene que
incorporarse a las actividades cotidianas, ignorand o los esfuerzos que puede
estar haciendo para realizar acciones elementales p ara el resto de sus

familiares, como por ejemplo algo tan sencillo como prepararse, en un
momento determinado, un refrigerio. De modo que, ex igencia desmedida, no.
Ahora bien, la familia tampoco debe ejercer sobre e | enfermo una tutela

excesiva; si lo hace puede contribuir a que se retr ase su recuperacion, y a
inducir en él otras actitudes nada convenientes par a su salud psiquica.

2. El regreso de los miembros de la familia a su acti vidad ordinaria, una vez
pasada la primera conmocion, integrando la noticia de la enfermedad de ese ser
cercano en una especie de rutina que queda absorbid a por los quehaceres
cotidianos, bien porque piensan que el enfermo mejo ra, 0 porque necesitan
creerlo asi, lo que implica que tal vez ya no muest ran externamente la misma
preocupacion que tenian, produciéndose un cierto di stanciamiento del enfermo,
sin tener en cuenta que puede hallarse en una fase del tratamiento que ha
agudizado su malestar. No olvidemos que segun la en  fermedad de que se trate,
el enfermo puede atravesar a lo largo de un solo di  a por muchas experiencias
cargadas de emotividad, y quiza necesite a alguien con quien compatrtirlas. A un
enfermo debe serle evidente nuestra cercania; no es cuestién de dejar que lo
imagine, solamente. Y si esta presencia constituye un esfuerzo por parte de la
familia, ésta debe hacerlo.

3. La tendencia a realizar comentarios acerca del est ado en que se halla el
enfermo. Preguntar y escuchar sus respuestas puede servir para ayudarnos a
discernir qué comentarios son oportunos y cuales se deben evitar, porque para
muchas personas que lo estan pasando francamente ma | resulta molesto
escuchar en boca de otros una opinion contraria.

No hay que dejarse llevar por la idea de que  se presta ayuda con apreciaciones de
esta indole. La asistencia que necesita un enfermo es bien distinta, o, mejor dicho,
tiene otro matiz. Entre otras muchas cosas que podr ian decirse, y ya para concluir, de
lo que se trata es de ganarse su confianza, y demos trarle nuestra credibilidad en lo
gue dice, infundirle esperanza y animarle a luchar acompafnandole en todo instante,
haciéndole ver de mil formas distintas que no se ha lla solo. El carifio, una vez mas, en
lo que se ha dicho y en otros muchos matices no tra  tados, es la clave de todo. Ante
cualquiera, pero especialmente ante un ser indefens 0, no necesitamos mas.

NOTAS:

(1).- Fernando Rielo, Transfiguracion . Fundacion Fernando Rielo. Constantina
(Sevilla), (2002; 22 edicion). Cf. asimismo su arti  culo "Definicion mistica del hombre y
sentido del dolor humano”, contenido en su libro: Mis meditaciones desde el modelo
genético . Fundacion Fernando Rielo. Constantina (Sevilla), 2001, pp. 143-187.

(2) Cf. por ejemplo, mi libro Pedagogia del dolor . Palabra, Madrid ( 2001, 32 edicién), y
los articulos: "Papel del dolor en la educacion” en . Fiesta, 364, Semanario de las
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Iglesias de Granada y Guadix-Baza, (17-10-99), p. 7 ; "Sentido del dolor y humanismo
cristiano: dimensiones de la bioética", en ARS MEDICA, Rev. de Estudios Médicos
Humanisticos . Facultad de Medicina de la Pontificia Universidad Catolica de Chile, vol.
1 (1), 1999, pp. 123-135). Cf. asimismo: "El dolor humano como ensefianza, liberacion y
encuentro”, en ARS MEDICA, op. cit, vol. 2, (3), 2000, pp. 89-104. Estos dos ultimos
trabajos pueden consultarse también en:
http://www.escuela.med.puc.cl/publ/ArsMedica

(3).- Cf. A. de la Herran, (y otros): ¢Todos los caracoles se mueren siempre? Como
tratar la muerte en educacion infantil . Ediciones de la Torre, Madrid, 2000.

(4).-Cf. Celia Bordin, La muerte y el morir en pediatria . Lumen, Argentina, 1997.

(5).- Kubler-Ross describe estas fases como: negaci 0n; rebeldia; negociacion;
depresion; aceptacion.

(6).- Cf. VV. AA, Etica y medicina . Espasa Calpe. Madrid, 1988, pp. 37-38.

(7) Francisco Arasa, EI hombre. Su grandeza y tragedia . Circulo de Lectores,
Barcelona, 1969, p. 426.
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