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Resumen

Introduccién:
En este trabajo se describen las teorias que fundamentan las diversas préacticas para aliviar el

sufrimiento en pacientes adultos con cancer que se encuentran en cuidado paliativo.

Metodologia: Se realizd una revision sistematica de la literatura incluyendo estudios
descriptivos, cualitativos, andlisis de discurso, reportes de caso, un estudio clinico y
revisiones sistematicas, desde su fecha de inicio hasta el doce de agosto de 2018. Los estudios

fueron evaluados usando guias CASPe.

Resultados: Dieciocho articulos cumplieron criterios para su inclusion y permitieron conocer
conceptos de sufrimiento y deducir teorias vinculadas a préacticas de alivio del mismo como:
el abordaje interdisciplinario, la terapia narrativa, la espiritualidad, la eutanasia y la sedacién

paliativa.

Conclusién: El sufrimiento es una experiencia inherente al ser humano, se caracteriza por ser
subjetiva e individual y de naturaleza multidimensional, por lo cual requiere un abordaje
holistico que permita una evaluacion y tratamiento asertivos. Las préacticas de alivio del
sufrimiento como la espiritualidad, la terapia narrativa, la eutanasia, la sedacion paliativa y
la interdisciplinariedad son estrategias sustentadas en la literatura y reflejadas en esta
revision. Sin embargo, continta creciendo el interés en el campo de la investigacion por

validar intervenciones que alivien el sufrimiento en pacientes oncol6gicos.

Palabras clave: Sufrimiento, cuidado paliativo, cancer.



Abstract

Background:

This paper describes the theories that underlie practices to alleviate suffering in adult patients

with cancer who are in palliative care.

Methodology:

A systematic review of the literature was carried out, it included descriptive studies,
qualitative studies, discourse analysis, case reports, a clinical study and systematic reviews,

from its start date until August 12, 2018. Studies were evaluated using the CASPe guidelines.
Results:

Eighteen articles fulfilled the criteria for their inclusion and allowed us to know concepts of
suffering and to deduce linked theories to relief practices like the interdisciplinary approach,

narrative therapy, spirituality, euthanasia and the palliative sedation.

Conclusion:

Suffering is an inherent experience of the human being, it is characterized by being subjective
and multidimensional nature, which requires an holistic approach that allows an evaluation
and assertive treatment. Suffering-relief practices such as spirituality, narrative therapy,
euthanasia, palliative sedation and interdisciplinarity are sustainable strategies in the
literature and reflected in this review. However, interest continues to grow in the field of

research to validate suffering in patients with cancer.

Key words: Suffering, palliative care, cancer.



1. Introduccion

El sufrimiento es una experiencia multidimensional que en el contexto del cuidado paliativo
tiene gran relevancia, ya que su pronta identificacion y manejo adecuado son el pilar del
tratamiento de pacientes que aborda esta especialidad. Sin embargo, es evidente el vacio que
existe en una comprension adecuada su significado, llevando a decisiones potencialmente

inadecuadas que lo perpettan.

Emplear el dolor y el sufrimiento como sinénimos es inadecuado. La Asociacion
Internacional para el Estudio del Dolor (IASP por sus siglas en inglés) define el dolor como
" una experiencia sensorial o emocional desagradable asociada a un dafio real o potencial en
un tejido o descrito en términos de dicho dafio", desde mayo de 2016, con base en elementos
que han sido encontrados por la investigacion en los Gltimos cincuenta afios, Williams y Craig
presentaron la nueva definicion aceptada por la IASP: “El dolor es una experiencia angustiosa
asociada a un dafo tisular real o potencial, con componentes sensoriales, emocionales,
cognitivos y sociales”(1). Por otro lado, la definicién mas aceptada de sufrimiento desde las
perspectiva médica, es la descrita por Eric Cassell como un estado grave de angustia asociado
a eventos que amenazan la integridad de la persona, que continda hasta que esta haya pasado
0 hasta que la integridad de la persona pueda restablecerse de alguna otra manera (22).
Aungue se cree que la relacion entre dolor y sufrimiento es directamente proporcional, esto

no es siempre es asi.

La Organizacién Mundial de la Salud define los cuidados paliativos como un enfoque que
mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familias que enfrentan los problemas
asociados a la enfermedad peligrosa para la vida, a través de la prevencion y alivio del
sufrimiento mediante la identificacion temprana y acertada evaluacion y tratamiento del dolor
y otros problemas, fisicos, psicosociales y espirituales (2). El sufrimiento es el acompafiante
casi inevitable del enfermo oncoldgico que se encuentra en cuidado paliativo y afecta, no
solo a quien lo padece en carne propia, sino también a sus allegados y a los profesionales de

la salud que lo acomparian en esta experiencia (1)

El objetivo de este trabajo es describir las teorias médicas que sustentan las practicas actuales

de alivio del sufrimiento en pacientes oncoldgicos en el contexto del cuidado paliativo, con



el fin de hacer visibles los vacios, bloqueos o nuevas rutas para la comprension y alivio del

mismo en esta poblacion.

1.1 Planteamiento del problema

Durante la enfermedad oncolégica avanzada el enfermo manifiesta maltiples temores,
relacionados con la patologia misma, los sintomas que aparecen en su progresion, incluyendo
cambios emocionales, afectivos e inquietudes existenciales, que aunados a la incertidumbre
contribuyen activamente a la aparicion de sufrimiento(3). El sufrimiento engloba multiples
dimensiones que superan el compromiso organico(4)(5). El dolor y el sufrimiento se han
utilizado como sinénimos en la literatura médica(6)(5), en lugar de considerar que la
experiencia dolorosa incluye un aspecto afectivo que se manifiesta como sufrimiento y un

aspecto perceptual que es la sensacion de dolor (7)(8).

Dada la naturaleza subjetiva del sufrimiento y las pocas posibilidades de lograr valorarlo de
una forma objetiva (3) antes de abordarlo; seria muy valioso para el clinico, poder conocer a
mayor profundidad el concepto de sufrimiento, con el fin de evaluar de una mejor forma su

presencia en distintos escenarios y optimizar las estrategias de intervencion. (6) (9)

1.2 Justificacion:

El alivio del sufrimiento en cuidado paliativo de pacientes oncoldgicos es crucial, dado que
hasta el 88% de los pacientes con cancer refieren haberlo experimentado y una cuarta parte

de ellos lo ha considerado insoportable (9)

El sufrimiento se relaciona con el sentido de la vida y amenaza a nuestras expectativas de

felicidad. No solo se refiere a enfermedad, dolor y dificultades que debemos afrontar, sino



también a crisis que constituyen una degradacion de nuestra existencia. (10) EI concepto
trasciende el dolor fisico y se relaciona con otros aspectos propios del
individuo(11)(12); como la pérdida de la funcionalidad e independencia a causa de su
enfermedad, el quebranto en sus diferentes roles, la incapacidad de alcanzar los objetivos

planteados y en Gltimas, la sensacion de perder el sentido de la vida(13)(14).

El cuidado paliativo ha sido pionero en promover la atencion del sufrimiento desde un
modelo biopsicosocial en el que diversos actores del personal de salud tienen un rol por
cumplir (15), no obstante, en la préactica no se observa comunicacion entre las diferentes
disciplinas (16). Las escalas de calidad de vida que se emplean para evaluar al paciente,
privilegian el control de sintomas fisicos y se hace una idea general de los aspectos globales
y espirituales (17)(18). Esto conlleva la exclusion de la comprensién de ciertas formas de
sufrimiento, que aparecen aun cuando estén debidamente controlados los sintomas fisicos
(19) y que no corresponden a una patologia psiquiatrica(16), generando rupturas de lazos

familiares, conflictos con los equipos médicos y solicitudes de eutanasia(20).

En los estudios histéricos culturales se plasma la experiencia dolorosa tanto a nivel individual
como colectivo y se hace evidente que hay tantas interpretaciones como culturas, y tantas
experiencias como sujetos (21). Seria muy interesante poder comprenderlas todas, pero tal
analisis exhaustivo no es nuestro propdsito, no porque no sea importante, sino porque excede

los limites posibles de este proyecto (21).

Este proyecto pretende mostrar las diferentes teorias médicas que sustentan el alivio del
sufrimiento en cuidado paliativo con el fin de identificar vacios, oportunidades y nuevas rutas
para comprenderlo mejor, como un paso para establecer un puente real entre los temas
culturales, emocionales y sociales con las préacticas médicas sobre el tema, pues hasta el
momento el abordaje holistico —que de por si es un gran logro en la conceptualizacion médica

— tiende a ser todavia fragmentado en su aplicacion préctica (21).

2. Marco Teorico



2.1 Generalidades

El alivio del sufrimiento, es considerado uno de los principales objetivos de la medicina, sin
embargo, en la profesion médica no hay una comprension real de todos los aspectos que
hacen parte del sufrimiento de la persona en el &mbito de la educacion, investigacion o
practica. Incluso en los mejores entornos y con los mejores médicos, el sufrimiento ocurre
durante el curso de una enfermedad y también como resultado de su tratamiento. Para
comprender este problema y su solucion, es necesario entender qué es el sufrimiento y su
relacién con la atencion en salud. La respuesta parece residir en una vision histéricamente

limitada y actualmente inadecuada de los fines de la medicina (21).

En el desarrollo de la medicina paliativa, varios aportes realizados durante los afios cincuenta
y sesenta del siglo veinte han sido cruciales: John Bonica, se interesa por la complejidad del
dolor y la importancia de la analgesia para facilitar su estudio y manejo, tomando la
experiencia de la guerra como un escenario de gran aprendizaje en este campo, consolidé su
trabajo en el libro tratamiento del dolor publicado en 1953, donde describe un fendmeno dual
compuesto por aspectos fisiologicos y emocionales que incluyen funciones cognitivas
complejas, introduce la expresion “clinica de dolor” para orientar el esfuerzo hacia la
transformacion del sufrimiento individual en un asunto de responsabilidad y un objeto de
reflexién publica y de atencion primaria; Cicely Saunders, pionera de la humanizacion de la
atencion en salud, crea en 1964 la categoria de dolor total y funda en 1967 el primer hospicio
para enfermos terminales, trabajo en investigacion sobre manejo y alivio del dolor,
enfatizando en la importancia del acompafiamiento emocional, la escucha y la atencion a las
necesidades particulares de los pacientes; la psiquiatra Elisabeth Kibler-Ross en 1969,
publica el libro sobre la muerte y los moribundos, donde resalta la necesidad de implementar
una atencion humanizada que tenga en cuenta que las personas al final de la vida presentan
cambios mentales y emocionales particulares. Es asi como resurge el interés por ofrecer una

atencion clinica atenta a la subjetividad del paciente que sufre (1).

Intentar comprender qué es el sufrimiento y como los médicos realmente podrian dedicarse

a su alivio, requerira que la medicina y sus criticos superen la dicotomia tradicional entre



mente y cuerpo, subjetiva y objetiva, persona y objeto. EIl ser humano, tiene muchas facetas,
y es el desconocimiento de ellas uno de los factores que contribuye activamente al

sufrimiento de los pacientes (21).

Eric Cassell, ha sido uno de los grandes teoricos del tema desde el punto de vista médico. En
su libro la naturaleza del sufrimiento, él plantea que este aparece cuando hay una percepcion
de amenaza a la integridad de la persona y continGa hasta que esta haya pasado o hasta que
la integridad de la persona pueda restablecerse de alguna otra manera. El sufrimiento es en
Gltima instancia un asunto personal, algo cuya presencia y alcance solo puede ser conocido
por el individuo (21). No obstante, durante el proceso de recuperacion del sufrimiento desde
la perpectiva clinica a menudo se requiere el apoyo de los demaés, esta es una de las funciones

latentes de los médicos: prestar fuerza (19).

2.2 Estadisticas

Mas del 70% de los pacientes con cancer informan dolor asociado a la enfermedad, y a pesar
de la existencia de diversos tratamientos efectivos, hay un control inadecuado de este sintoma

hasta en el 50% de los casos (22) .

La falta de consistencia en la definicién de sufrimiento explica los pocos datos estadisticos
existentes. El perfil epidemioldgico del sufrimiento en Estados Unidos, tomado de La
Encuesta Nacional de Salud (NHIS) realizada con adultos no institucionalizados, relaciona
aspectos como: dolor, depresion, ansiedad, sufrimiento existencial y social. La informacién
recolectada durante el afio 2010, describe 14 tipos de sufrimiento; entre ellos: queja de dolor,
dolor extremo, sufrimiento metal, ansiedad, ansiedad extrema, depresion, depresion extrema,
afliccion, sufrimiento existencial, sufrimiento metal, sufrimiento social, sufrimiento extremo

y la coexistencia de dos de ellos como ansiedad y depresion. (23)

Exceptuando el sufrimiento existencial, el resto ocurre mas en las mujeres; mayores de 55
afios y de ingresos bajos. Uno de los aportes mas valiosos radica en el rol del sufrimiento en

la prediccion de la calidad de vida, por encima de la salud (23). Conocer los diferentes tipos



de sufrimiento, permite evaluar e identificar en algin grado, el alcance del problema. El
dolor, por ejemplo, llamado sufrimiento fisico es el mas estudiado y dentro de éste, el dolor
cronico es el protagonista de los estudios epidemioldgicos, dado su alto impacto en la
funcionalidad y calidad de vida del individuo (23). Sin embargo, el sufrimiento mental
determinado por el estudio como la presencia de ansiedad, depresion, duelo y/o sufrimiento
existencial, fue reportado por el 14% de la poblacion (aproximadamente 31 millones)
(23). Para determinar el sufrimiento social, el estudio tomd los indicadores de pobreza y
discapacidad severa; condiciones que dan forma a la identidad de una persona, son altamente

vulnerables, socialmente restringidos y estigmatizados (23).

2.3 ¢Dolor y sufrimiento, son términos intercambiables?

Aunque el dolor y el sufrimiento son entendidos como sinénimos, estas dos experiencias, son
fenomenoldgicamente distintas. La Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor (IASP
por sus siglas en inglés) define el dolor como “una experiencia sensorial o emocional
desagradable asociada a un dafio real o potencial en un tejido, o descrito en términos de dicho
dafio”. Desde mayo de 2016, con base en elementos que han sido encontrados por la
investigacion en los ultimos cincuenta afios, Williams y Craig presentaron la nueva definicion
aceptada por la IASP: “El dolor es una experiencia angustiosa asociada a un dafio tisular real
o potencial, con componentes sensoriales, emocionales, cognitivos y sociales” Macknik y
Martinez-Conde explican desde las neurociencias, que aunque la experiencia dolorosa sea
el resultado de una afeccidn fisica, su raiz primaria es la emocién socialmente compartida,
ensefiada y aprendida que aparece ante la presencia real o potencial de un dafo tisular, y que
hay diversas representaciones que cada sujeto adopta con respecto al dafio fisico. De ahi, la
gran diversidad en cuanto a la forma de percibir y afrontar el dolor. Entonces, el abordaje
desde una perspectiva organica se limita al uso de farmacos que controlen la inflamacién por
ejemplo, y se deberia acompafiar del uso de herramientas de atencion cognitiva, psicolégica
y social. (1) El sufrimiento por su parte, fue descrito por Cassell y referenciado por multiples
autores, como un estado grave de angustia asociado a eventos que amenazan la integridad de
la persona. Se cree que la relacion entre estos dos términos es directamente proporcional,

pero esto no es siempre es asi. El dolor fisico genera sufrimiento cuando este no tiene un



significado o se desconoce su origen, independiente de su intensidad; por ejemplo, el fuerte

dolor de un parto al tener un gran valor para la madre no le genera sufrimiento. (24).

2.4 Taxonomia

La inconsistencia en la definicion de sufrimiento y su utilizacion de mdaltiples formas, lo
convierte en una barrera para su compresion. La necesidad de un esquema de clasificacion,
para guiar el entendimiento del sufrimiento, es planteado por quienes estudian el tema, como
pieza clave al inicio de un largo e inquietante camino. Algunos de los tipos de sufrimiento

afines en la literatura son: sufrimiento fisico (entendido como dolor), mental y social (23).

Las asociaciones o sindbnimos que los individuos expresan para cada tipo de sufrimiento son:
(23).
e Fisico: agonia, incomodidad, dolor, incapacitacién, tortura.
e Mental: ansiedad, tristeza, disgusto, irritacion, odio, soledad, miedo, desesperanza,
confusidn espiritual, autocompasion, entre otros.

e Social: discriminacion, marginacién, discapacidad, vergiienza, desempleo.

El sufrimiento fisico depende de rutas neuroldgicas entre un érgano sensorial y el cerebro,

como un sistema de comunicacion (23).

El sufrimiento mental se refiere al trauma emocional y cognitivo en gran parte separado del

sufrimiento fisico (23).

Una tercera forma de sufrimiento es el sufrimiento social, objeto de estudio etnograficamente
de filésofos, socioldgicos y antrop6logos de reciente renombre en los textos médicos, el cual
hace referencia al dafio directo a la identidad, autoestima, pérdida de roles y del cuidado de

uno mismo y de los demas como seres humanos valiosos(23).

En cuanto a otras caracteristicas, el sufrimiento puede variar en duracion, intensidad y fuente.

Podemaos describirlo con respecto al tiempo de evolucién como fugaz; duracion de segundos



0 cronico; hasta el fin de sus vidas. Ademas, no todo dolor y sufrimiento tiene una
connotacién extrema o insoportable, sin restarle valor a los calificativos leve 0 moderado
(23).

Hasta el dia de hoy, muchos asocian dolor y sufrimiento con asuntos del alma y la
espiritualidad. Debido a que el dolor intenso preocupa facilmente a la mente, no deberia
sorprendernos que las personas a menudo busquen saber por qué y como se convirtieron en

victimas del dolor (23).

El sufrimiento puede llevar a la especulacion en cuestiones existenciales como el significado

del dolor y el sufrimiento y en los esquemas o propdsitos mas grandes de la vida (23).

La interpretacion del sufrimiento por las personas suele debatirse entre ser un castigo,
sacrificio o accion altruista, una recompensa, inherente a estar vivo, prop6sito o incluso una

forma de mejorar calidad de vida (23).

En algunas teologias, especialmente en las cristianas, el sufrimiento presenta la oportunidad
de acercarse a Dios ygenerar glorificacion y alivio; mientras algunos perciben una
experiencia como sufrimiento, otros pueden verla con satisfaccion por alcanzar un objetivo
preciado (25).

Desde periodos prehistdricos, el dolor y el sufrimiento son interpretados como la voluntad
de los dioses; independiente de las religiones, quienes determinan; como, cuando, dénde y
que sufrimiento es merecido, ante las actitudes y comportamientos de los humanos que les

causen disgusto (23).

Estar mas cerca de Dios, gozar de los privilegios otorgados posterior al padecimiento en

ausencia de medicamentos por ejemplo para sobrellevar un dolor fisico (23).

La persona que sufre la pérdida, debido a la accion altruista seria recompensada con regalos

espirituales o morales. EI marco del sufrimiento altruista esta el concepto de sacrificio o auto



sacrificio a menudo se considera una compensacion demasiado alta, incluso por cristianos
devotos (23).

En las sociedades modernas, la mayoria de la gente cree y acepta el sufrimiento
aparentemente aleatorio: se lo considera como un destino natural, tan comdn que algunos
sostienen que el sufrimiento es un aspecto inherente y necesario para el funcionamiento del

universo (23).

El sufrimiento como proposito humano, habla de la compasion; el deseo de aliviar el
sufrimiento de otra persona, el cual se convierte en un criterio para medir una vida auténtica
(23).

2.5 Causas de sufrimiento

Podemos considerar, que se sufre cuando se vulnera la dignidad, entendida como una
caracteristica intrinseca de la vida humana, un concepto complejo, multifacético y dindmico,
que esta estrechamente relacionado con la nocion de identidad personal. Una comprension
mas profunda del contexto experiencial de los pacientes al final de la vida puede ayudar a
garantizar que no se reduzcan a sus circunstancias. Ademas, dado que el sentido de la
dignidad esta influenciado por factores externos, es importante desarrollar planes de atencion
que aborden las areas en las que se basa la dignidad del paciente y asi contribuir a una mejor
calidad de vida (26).

Para enfrentar el sufrimiento dado que este es universal, se debe tener en cuenta que las
experiencias pasadas dan sentido al presente y pueden convertirse en fuente de recursos para
afrontar de una mejor manera la situacién actual que genera sufrimiento a la persona; e igual

proceso sucede con la familia, aunque las caracteristicas del mismo puedan diferir (25).

Algunos autores consideran que el estudio de las causas especificas del sufrimiento global
puede ser reduccionista, ya que este surge como una experiencia de toda la persona y puede

originarse de innumerables problemas individuales. Otros han sugerido que el sufrimiento es



una experiencia tan profunda que no se puede expresar en el lenguaje hablado, lo que puede

hacer que sea inaccesible para la investigacion cientifica (27).

El bagaje cultural del paciente es un factor clave, pues es la fuente de las creencias y valores
personales. Otros factores socialmente determinados como la dieta, el ambiente vy el
comportamiento pueden modificar el curso dela enfermedad, generando fuentes de
sufrimiento incalculable. Ademas, la actitud de los demas hacia la persona enferma influye
en la percepcion del enfermo hacia si mismo quien considerara si el contacto con los otros es

desagradable o aceptable y definira si estos contactos se deben restringir o no (25).

Lo roles que desempefia la persona en su familia, trabajo y sociedad, para la edad adulta
estan tan firmemente establecidos, que la enfermedad puede llevar a la virtual destruccion de

una persona al imposibilitar el desempefio de los mismos (25).

Uno no sufre simplemente por la pérdida de una parte de si mismo, sino cuando la integridad
no puede mantenerse o restaurarse. La resiliencia surge cuando las partes de la persona se
ensamblan de una manera nueva, lo que permite una expresion renovada en diferentes

dimensiones (25).

Con esto en mente, podemos ver como una persona sin dolor fisico, tal vez incluso sin

"sintomas", puede sufrir (25).

En otras palabras, situaciones como no poder controlar el cuerpo, la distorsion de la imagen,
el aislamiento, la soledad, la confrontacion con la muerte, el duelo de otros por su condicion,
se convierten en sufrimiento existencial real el cual se vive como una situacion experiencial
total que incluye percepciones, emociones, pensamientos Yy aspectos espirituales

confirmando que no solo se sufre de forma fisica (9).

El significado y la trascendencia son otras dos formas de amenaza a la integridad de la
persona. La busqueda del sentido del sufrimiento humano ha ocupado a la humanidad a nivel

individual y cultural a lo largo de la historia. Asignar un sentido a una condicion amenazante



0 nociva a menudo reduce o incluso resuelve el sufrimiento asociado con ella. La
trascendencia es probablemente la forma méas poderosa de dar sentido a una experiencia
amenazante o nociva y le permite encontrar un camino para restaurar la plenitud de la persona
(25).

¢Pero qué sucede cuando el sufrimiento no se alivia? Si el sufrimiento ocurre cuando hay una
amenaza a la integridad de la persona o una pérdida de una parte de la persona, entonces el

sufrimiento continuara si la persona no puede volver a ser completa (25).

2.6 Sufrimiento del paciente oncologico en el contexto del cuidado paliativo

En el paciente con cancer, especialmente en los estadios avanzados de la enfermedad, se
suelen generar reacciones de miedo en relacion con los sintomas fisicos y con los cambios
afectivos, asi como cuestionamientos existenciales que se convierten en factores generadores

y/o perpetuadores del sufrimiento (3).

2.7 Instrumentos para evaluacion del sufrimiento

La percepcidn subjetiva de la desintegracion del yo, define la forma de detectar el sufrimiento
y de ser adecuadamente paliado. Ademas de la incertidumbre, la impotencia frente a la
amenaza y el agotamiento de las herramientas de afrontamiento, es factible que el paciente
no se pregunte si esta sufriendo y el personal de salud no interrogue a cerca de él (9) (28).
Algunas barreras que no permiten identificar el sufrimiento son situaciones que comprometen
la comunicacion verbal del paciente, la falta de control de sintomas correspondientes a otra
dimensidn, las fases del duelo anticipado como la ira o la negacién que impiden la expresion

de emociones, sentimientos y preocupaciones, entre otras (28).



Las discontinuidades en la atencion, la valoracion por multiples especialistas,
la restriccion del tiempo para ser atendidos, son otras de
las muchas causas inherentes al sistema de salud, que se convierten en obstaculos para

la adecuada deteccidn y posterior abordaje del sufrimiento (28).

Krikorian en el 2008, resalta la ausencia de instrumentos que evallen de manera directa el
sufrimiento, por lo que el profesional debe remitirse a herramientas que valoran un conjunto
de sintomas que de forma indirecta pueden reflejar el sufrimiento: la percepcion del paso del
tiempo, el termdmetro emocional, la escala de evaluacion Edmonton, el inventario breve de
sintomas, entre otros (3). En el 2013 valida la escala PRISM para medicion de sufrimiento

en pacientes con cancer avanzado (29).

3. Pregunta de investigacion

¢Cuéles son las teorias que sustentan las practicas del alivio del sufrimiento en

pacientes oncoldgicos en el contexto del cuidado paliativo?

4. Objetivos

4.1 Objetivo general

Describir las teorias que  sustentan  las practicas del alivio del sufrimiento en

pacientes oncoldgicos en el contexto del cuidado paliativo.

4.2 Objetivos especificos

e Describir los conceptos de sufrimiento encontrados en los articulos analizados.
e Identificar las teorias que subyacen el alivio del sufrimiento en el contexto del

cuidado paliativo oncoldgico.



e Relacionar dichas teorias a las practicas descritas para aliviar el sufrimiento en

los pacientes con cancer manejados por cuidado paliativo.

5. Metodologia

5.1 Tipo y disefio de estudio

Estudio de revisibn sistematica de estudios cualitativos y descriptivos sobre

conceptualizacion y descripcidn de préacticas de alivio del sufrimiento.

5.2 Poblacién

e Poblacién de referencia: Adultos con enfermedad oncoldgica en cuidado paliativo.

e Intervencion: Alivio del sufrimiento en cuidado paliativo

e Control: No aplica

e Resultados: Conceptualizaciones y practicas de alivio del sufrimiento en cuidado

paliativo oncolégico

5.3 Criterios de seleccion

5.3.1 Criterios de inclusion: establecidos dada la gran cantidad y dispersion de la
informacion:

e Estudios que incluyan pacientes en el contexto de cuidado paliativo oncoldgico.

e Estudios que encadenen un concepto o conceptualizacion del sufrimiento con una

propuesta de intervencion.

e Estudios gque incluyan pacientes mayores de 18 afios.

e Estudios escritos en idioma espafiol o inglés.

5.3.2 Criterios de exclusion:



e Estudios que incluyan poblacion pediatrica

e Estudios escritos en idiomas diferentes a espafiol o inglés.

5.4 Plan de analisis

Se realizara la busqueda de la literatura de manera simultanea e independiente por parte de
las dos investigadoras. Los articulos obtenidos de la busqueda inicial se depuraran mediante
la revision del titulo y del resumen para excluir aguellos que no se relacionen con los
objetivos planteados; posteriormente, mediante lectura y revision completa de los trabajos
restantes aplicando los criterios de inclusién se hara una segunda depuracion; luego, se
valorard la rigurosidad en la elaboracién y la calidad de estos; finalmente seran llevados a

analisis.

5.4.1 Proceso de recoleccion de la informacion

Se llevarda cabo una revisibn sistematica de la literatura mediante la
busqueda en las bases de datos electronicas: PUBMED, ScienceDirect, EMBASE,

y Google académico; usando los criterios de inclusién mencionados previamente

5.4.2 Estrategia de busqueda para identificacion de estudios

Se utilizaron los siguientes términos en las bases de datos seleccionadas:

A. ScienceDirect (ultima busqueda 02/07/2018):

— Sufrimiento (title, abstract, key words) AND cancer (title, abstract, key words):
- restringido a mayores de 18 afios. Resultados: 17. Seleccionados 2

— Sufrimiento (title, abstract, key words) AND cuidado paliativo (title, abstract,

key words) mayores de 18 afios. Resultados: 31. Seleccionados 1

B. EMBASE (ultima bisqueda 12/08,/2018)



— Suffering (title, abstract, key words) AND cancer (title, abstract, key words) AND
palliative care (title, abstract, key words) - restringido a mayores de 18 afios:

409 resultados: 12 seleccionados

C. PUBMED (ultima bisqueda 02/07/2018)
— Suffering AND palliative care AND cancer (title/abstract): 360 resultados: 13

seleccionados

D. GOOGLE ACADEMICO (ultima btisqueda 01/08/2018)
— Sufrimiento AND cuidado paliativo AND céncer (title/abstract): 716 resultados:

4 seleccionados

5.4.3 Evaluacion de los articulos con guias CASPE

Los estudios incluidos se evaluaron utilizando las guias CASPE de lectura critica de la
literatura médica segln el disefio con el cual se elaboraron, excepto nueve de estos que no
eran compatibles con estos parametros. Sin embargo, las autoras consideran que todos los
estudios podrian aportar a la investigacion y, en consecuencia, ninguno se excluyo por el

resultado obtenido en esta evaluacion.

5.4.4 Andlisis de la informacion de tipo conceptual

Para la realizacion del andlisis conceptual tomaremos la siguiente definicién de teoria,
tomada del diccionario de Oxford: Conjunto organizado de ideas que explican un fenbmeno,

deducidas a partir de la observacion, la experiencia o el razonamiento légico.

Adicionalmente tomaremos como referencia el articulo de la filésofa Noelia Gémez Bueno,
quien hizo una revisién conceptual de los términos dolor y sufrimiento, desde el punto de
vista filosofico, dando luces acerca de como entender su significado y como han afectado los

métodos de investigacion al respecto.



De acuerdo a esta autora, al final de la vida, las personas con cancer enfrentan numerosos
sintomas, sentimientos, conflictos espirituales y circunstancias sociales todas de una vez,
para sus familias y cuidadores los temas précticos y afectivos son muy demandantes. El
distrés emocional generado puede llamarse sufrimiento. El objetivo central del cuidado
paliativo, desde su formulacion por Cicely Saunders es el alivio del sufrimiento. Ella define
el “dolor total” como un entramado complejo de elementos fisicos, emocionales, sociales y
espirituales, que llevan a sufrimiento emocional, el sentido profundo de dicha experiencia
debe ser validado. En su definicion y testimonio de vida, dicho “sentido” es algo
profundamente espiritual. Otros autores en sus desarrollos han enfatizado en el alivio de
sintomas, hasta llegar a un modelo multidimensional del sufrimiento, como lo plante6 Eric
Cassell, quien lo define como un estado especifico de distrés severo relacionado con la
inminente amenaza a la integridad de la persona, por lo que se hace crucial comprender el
cuerpo, las experiencias de vida, el rango de actividades y las relaciones. El sufrimiento es

total, y es Unico para cada persona.

Noelia Gomez Bueno afirma que es necesario ampliar posturas como la de Cassell, que es
esencialista - entendiendo esencialista la conceptualizacion de la persona como poseedora de
una identidad Unica, 0 esencia, que hace que la persona sea como es, y por tanto es rigida -

y posturas naturalisticas representadas en la medicina basada en la evidencia.

Tomaremos de su andlisis lo siguiente:

a. Dualismo mente cuerpo: Esta conceptualizacion viene de Descartes, para quien
cuerpo y mente son dos sustancias diferentes. El cuerpo es como un mecanismo que
existe en el tiempo y el espacio, por lo tanto, puede ser medido en sus reacciones y
procesos. La mente carece de dimensiones espaciales y temporales, y puede existir
sin un cuerpo. Cuando el dolor es descrito como evidencia de dafio tisular, se esta
adoptando este dualismo. Asi que es posible reparar el cuerpo como se repara una
maquina y esto presume la eliminacion del sintoma. Descartes suponia la existencia

de un alma inmortal que existe independientemente del cuerpo. Damasio discute este



concepto de Descartes y afirma que la mente no existe sin el cuerpo, es necesaria la
existencia del cerebro para percibir el sufrimiento.

Conceptualizacién dentro de la medicina basada en la evidencia: Esta linea sigue la
tendencia Cartesiana y se establecid hacia el final del siglo XVI11. Aqui, el dolor y el
sufrimiento solamente tenian sentido si podian ser objetivables, siempre situados en
el cuerpo y eliminando ambigiedades, con el objetivo de curar, de eliminar la
enfermedad, y de luchar contra la muerte. El estudio del dolor ha tenido siempre
dificultades dentro de este esquema pues no siempre coincide con la estructura
corporal, y puede incrementarse 0 modularse por factores como las emociones, la
educacion, la moral y las creencias religiosas, como mostraron los estudios de los
fenomenologos en el siglo XX. El estudio del sufrimiento ha sido mas complejo adn,
pues intervienen tantos factores que no es posible entenderlo dentro de este modelo.
Ademas, el abordaje medico a personas con enfermedades terminales ha quedado
descolocado, pues se escapan del propoésito curativo de la medicina.

Critica a la medicina basada en la evidencia: Ampliamente cuestionada en el siglo
XX con un reclamo comin: Es necesario humanizar la medicina, pues ha objetivado
de tal modo esta ciencia, que la enfermedad y el cuerpo se ven como objetos de
intervencidn. De esta linea estan las quejas de los pacientes contra las organizaciones
de la salud, la bioética cuestionando el poder médico y reclamando el respeto a la
autonomia, las mujeres exigiendo su derecho a un rol mas activo en el nacimiento de
los nifios, el cristianismo reprochando la medicalizacion de la vida, el movimiento
hospice pidiendo la atencién del dolor total en los enfermos incurables iniciado por
Cicely Saunders, el humanismo en la medicina respaldado por Cassell, asi como las
fenomenologias y etnografias dandole voz a los pacientes, mas las contribuciones de
historiadores, fildsofos, profesionales de las ciencias sociales. Todas estas corrientes
reclaman un reposicionamiento de la persona enferma dentro de la medicina, fuera
del rol asignado de paciente.

Aportes del cuidado paliativo: EI movimiento iniciado por Cicely Saunders y
Elizabeth Kibler Ross hace un cuestionamiento fuerte a la meta de “curar” y “salvar
de la muerte”. También es una alternativa cuidar y aceptar que hay enfermedades

incurables y que la muerte es una realidad ineludible.



€.

Humanismo en medicina: Cassell enfatiza en el efecto negativo de abstraer la persona
con dolor de su contexto, el sufrimiento estda modelado y determinado fuertemente
por los patrones culturales, asunciones personales, actividades cognitivas y creencias
religiosas. Define el dolor no solo como una sensacion, sino también como una
experiencia embebida en concepciones sobre las causas de la enfermedad y sus
consecuencias.

Propuesta fenomenoldgica: Svenaeus parte del cuestionamiento a la definicion de
Cassell sobre la “integridad de la persona”, como si fuera una esencia asociada a una
concepcion de equilibrio entre las dimensiones constitutivas. EI propone como
alternativa entender la vida como una narrativa que enfatice en la experiencia vivida
de la persona enferma y en los fendmenos de incorporacién (embodiment). No
obstante, esta opcion est4 abierta a ser fragmentada y cambiante. Para Svenaeus el
sufrimiento aliena el cuerpo y obstaculiza nuestras relaciones con el mundo.
Propuesta post moderna: Parte de cuestionamientos a la teoria de Cassell. Desde el
psicoandlisis freudiano el sujeto no es autonomo, no siempre sabe lo que quiere de
manera exacta y completa porque esta dominado por fuerzas psicoldgicas y fuerzas
sociales. En este punto Wittgenstein menciona que los significados de las expresiones
no son completamente transparentes para nosotros mismos. Estas criticas enfatizan
en las contradicciones entre varios roles sociales en la misma persona, lo que genera
la emergencia de una dimension contingente, que hace que nuestras acciones no sean
predecibles para nosotros mismos. Una persona nunca es completamente coherente
ni intacta. Estos problemas conceptuales hacen que la definicion de Cassell no sea
operativa, porque no es posible establecer con claridad los limites a partir de los
cuales comienza el sufrimiento. Ademas, el sufrimiento ha sido visto con frecuencia
y es usado para ampliar la identidad, adquiriendo ciertas formas de coraje y fortaleza.
Asi que el sufrimiento ¢pierde el yo o lo encuentra?

Braude menciona que hay una parte subjetiva del sufrimiento que es innarrable. Un
médico empatico y sensible puede ayudar desde dimensiones objetivables, pero hay

una dimension interna que no es comunicable.



En resumen, el sufrimiento es una experiencia displacentera vivida en el cuerpo que genera
angustia cuando no tiene un sentido. Cuando este perdura en al tiempo, afecta nuestra

dimension existencial.

6. Aspectos éticos

Segun la Resolucién nimero 8430 de 1993 del ministerio de salud, por la cual se establecen
las normas cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud en Colombia,
este estudio se considera sin riesgo, dado que no se realiza ninguna intervencion sobre

individuos y se trata de una revision de estudios ya publicados.

No existe ningun conflicto de interés por parte de los autores del estudio que deba declararse.

7. Resultados

En la literatura revisada se describen practicas de alivio del sufrimiento que podrian

originarse de las siguientes teorias (Ver Tabla 1):

E. Elsufrimiento es multidimensional: Es la teoria mas sélida, su principal representante
es Eric Cassell, quien plantea abandonar el concepto de dualismo mente - cuerpo y
cambiarlo por una vision holistica que abarca dimensiones fisica, psicoldgica,
espiritual y social. Cicely Saunders por su parte, incluye estas dimensiones dentro
del concepto de dolor total. Las préacticas vinculadas con esta teoria, tendrian como

objetivo abordar el sufrimiento desde la interdisciplinariedad.

En 2003, Murata propone un modelo teérico tridimensional desde la filosofia, asume que el
sufrimiento psicoexistencial es causado por la pérdida de los componentes esenciales que

constituyen y dan significado al ser humano, ya sea de la relacion con los demas, la



autonomia, o la temporalidad. Desarrollan un modelo de cuidado centrado en el paciente,

acorde a sus necesidades, vulnerabilidad psicolégica y morbilidad psiquiatrica.

Wilson, Chichinov y colaboradores en 2007 realizaron un proyecto como parte de la Encuesta
Nacional de Cuidados Paliativos de Canada, un estudio multicéntrico de la calidad de vida
entre pacientes que reciben atencion paliativa para el cancer. Investigan la sensacion de
sufrimiento entre los pacientes con cancer avanzado con acceso a cuidado paliativo.
Alrededor del 49% consideraron que no estaban sufriendo. Para aquellos que si, el
sufrimiento es una experiencia multidimensional relacionada mas fuertemente con los
sintomas fisicos, pero con contribuciones de trastornos psicolégicos, preocupaciones

existenciales y preocupaciones sociales relacionadas.

En 2012, Krikorian y colaboradores teniendo en cuenta la naturaleza integral del sufrimiento,
revisan factores relacionados con las dimensiones fisica, psicoldgica, espiritual y social.
Encontraron que la dimensidn fisica tiene mayor peso que la dimensién psicosocial en el
sufrimiento, siendo la relacion 70% / 30%. La prevalencia de sintomas fisicos fluctia de 50%
a 84% de acuerdo a la edad, género y severidad de la enfermedad. Es notorio que dentro de
su revision el paradigma sigue siendo cartesiano y multidimensional. Ademas, consideran
esencial abordar a la unidad paciente-familia manejando de forma simultanea los problemas

generados en cada dimension descrita.

Masanori  Mori y colaboradores en 2012, reportan 3 casos en los que un enfoque
interdisciplinario lleva a un tratamiento exitoso, con menor requerimiento de medicamentos

y mayor percepcion de bienestar.

F. El sufrimiento es subjetivo e individual: Plasmada en la filosofia existencialista con
representantes como Kierkegaard y Sartre que defienden la individualidad del
sufrimiento; referida por autores como Harvey Chochinov y Andrea Rodriguez Prat.
En esta teoria cobra importancia el analisis contextual del sufrimiento y el objetivo
de las practicas ligadas a esta es ayudar a reestablecer la dignidad, tal como se
evidencia en la terapia de dignidad disefiada para abordar la angustia psicosocial y

existencial entre pacientes con enfermedades terminales.



En 2004, Morita y colaboradores realizan un estudio cualitativo cuyo objetivo fue clasificar
las inquietudes existenciales de pacientes japoneses con céancer terminal y explorar
estrategias de atencion basadas en las categorizaciones. Se identificaron un total de 7
categorias: 1. Preocupaciones asociadas con el relacionamiento: aislamiento, preocupaciones
sobre la preparacion de la familia y conflictos en la relacidn; 2. Pérdida de control: control
fisico, control cognitivo y control sobre el futuro; 3. Carga en los demés; 4. Pérdida de
continuidad; 5. Tarea incompleta de la vida; 6. Esperanza / desesperanza; 7. Aceptacion /
preparacion del proceso de enfermedad y/o muerte. Esta conceptualizacion sugiere
estrategias terapéuticas para cada situacion especifica, ademas de la atencion general que
incluye un enfoque de apoyo expresivo, atencion centrada en la persona y control intensivo
de los sintomas. Proponen intervenciones como ayudar a los pacientes y familiares a
compartir sentimientos y tiempo, ayudar a los pacientes a completar tareas de vida, mantener
la funcién mediante rehabilitacion, facilitar el cuidado personal y mejorar el control cognitivo

que son similares al modelo préctico de Block y Chochinov.

Ademas de las mencionadas, hay algunas inferencias derivadas de la busqueda que no
cumplen criterios de teoria, pero son observaciones logicas derivadas del ejercicio clinico y

la practica médica:

G. No es posible aliviar totalmente el sufrimiento: Podria interpretarse como una
derivada de la primera teoria. De este supuesto resultan practicas como la sedacién

paliativa y la eutanasia.

En 2002, B Kelly y colaboradores publicaron un estudio de exploracion que investigo
factores asociados con el deseo de acelerar la muerte entre una muestra de pacientes con
cancer terminal en cuidado paliativo. Aquellos con un gran deseo de acelerar la muerte, tenian
gran preocupacion por los sintomas fisicos, psicoldgicos, se perciben como una carga,
experimentaron mayores niveles de desmoralizacion, menor confianza en el control de los
sintomas, menos apoyo social, menos satisfaccion con sus experiencias de vida y menos
creencias religiosas en comparacion con quienes tenian un deseo mas bajo de acelerar la

muerte.



En 2004, Tatsuya Morita determina la prevalencia y caracteristicas de un grupo de pacientes
que reciben sedacion para alivio del sufrimiento psicoexistencial refractario, definido en este
articulo como la angustia psicoldgica no acompafiada de sintomas fisicos. Las causas fueron:
sensacion de falta de sentido de vida, dependencia, ansiedad / miedo, deseo de controlar el
momento de la muerte y aislamiento / falta de apoyo social. Esta préctica se realizé solo en

casos excepcionales en unidades de cuidado paliativo.

En 2006, Gonzélez Bardn y colaboradores realizaron una revision sobre cuidados en agonia
en pacientes con enfermedad neoplasica progresiva y sintomas refractarios en los que se

considera la sedacion paliativa como una alternativa para el alivio del sufrimiento.

En 2010, Maud Maessen y colaboradores encuentran que los sintomas fisicos insoportables
como generadores de sufrimiento llevan al paciente a solicitar la eutanasia o el suicidio
asistido como un estrategia de alivio, sin desconocer las otras fuentes como la psicosocial y

la existencial.

En 2012, Karlsson y colaboradores realizan un estudio cualitativo con el propésito de
explorar las perspectivas de los pacientes de cancer al final de la vida sobre la eutanasia en
relacién con el sufrimiento. Los resultados muestran que el sufrimiento puede ser percibido
como amenazante y sin sentido, lo que contribuye a hacer de la muerte a través de la eutanasia

una solucion preferida.

En 2014, Marco Maltoni y colaboradores, afirman que, para mantener la sedacion paliativa
como un procedimiento clinico legitimo desde cualquier punto de vista ético o clinico, debe
limitarse al area para la cual fue concebida, es decir, el alivio del sufrimiento refractario segln
lo considere necesario un paciente y un experimentado equipo de atencién en cuidado

paliativo cuando la reduccion de la conciencia es la Unica forma de lograr ese objetivo.

En 2018, Parra palacio y colaboradores describen la practica de la sedacion paliativa en
pacientes con cancer avanzado en una unidad especializada de cuidados paliativos en
Colombia, empleandola como ultimo recurso terapéutico, principalmente en aquellos
pacientes en fase terminal de la enfermedad con sintomas refractarios al manejo

convencional.



D. Lacomprension empatica alivia: Fundamentada a través de la pregunta que surge del
manejo del sufrimiento exclusivamente con medicamentos, teniendo como juicio de
hecho la existencia de mas de una dimension del sufrimiento diferente a la fisica,
convirtiéndose en una herramienta insuficiente para su adecuado alivio y por esto
proponen practicas, como la terapia narrativa, terapia de grupo expresivo y la
intervencion psicoterapéutica descritas por Mari Lloyd Williams y colaboradores y

Cristina Stecca Batistella, a través de reportes de caso.

Cristina Stecca batistella en 2009 propone identificar el sufrimiento existencial, derivado de
la obstaculizacion, de las fuentes de sentido en el anciano en cuidado paliativo, por medio de
un proceso interactivo médico / paciente durante la comunicacion verbal y no verbal, como
una estrategia o vision terapéutica, permitiendo la expresion de vivencias a las que pueden
atribuirle o no significado, debido a que este proceso de dar significado en donde sucede el

acto de dar sentido.

En 2012 Mari Lloyd Williams y colaboradores, proponen en su ensayo piloto la terapia
narrativa como una estrategia de intervencién, para aquellos pacientes en quienes se detecta
componentes de sufrimiento, ansiedad y depresion. Permitir un espacio de reflexion a través
de su relato las perspectivas frente a su sentido de significado, un tiempo para explorar,
encontrar y manifestar alteraciones a nivel fisico, espiritual, psicolégico y social. Ademas,
motivarlos a compartir las herramientas utilizadas para enfrentar las situaciones de

sufrimiento y/o recursos brindados por personal calificado.

E. Hay que fomentar la resiliencia: Referido por Harvey Chochinov quien afirma que la
habilidad para afrontar los retos fisicos y psicoldgicos de la enfermedad oncoldgica
avanzada, esta en directa proporcion con la resiliencia, la cual permite mantener la

dignidad indemne. Fundamenta préacticas como la espiritualidad.

Pilar Barreto y colaboradores en 2013 exponen que la muerte es un fendmeno activo que
implica a la persona en todas sus dimensiones, a su vez destacan al individuo como un ser
nico, dinamico y de naturaleza espiritual, esta Gltima cumple un papel fundamental como

recurso protector ante el sufrimiento en situacién en fin de vida, como lo describen los



autores, debido a que, a mayor bienestar espiritual, encuentran disminucion en los deseos de

acelerar la muerte e ideacion suicida.

En 2016 Eduardo Rodriguez Yunta, describe que el sufrimiento proviene de un evento
inesperado en la vida del individuo percibido como desintegracion del ser, secundario a la
enfermedad oncoldgica diagnosticada. El enfermo percibe sus limitaciones e importante
compromiso y vulnerabilidad enfrentandolo a una necesidad de cambio, con el objetivo de
encontrar y dar sentido al sufrimiento por medio de la aceptacion, la oracién, el sacrificio, la
redencion o en un fin dltimo poder dar fe de la funcion esencial de este en la vida del ser

humano, por medio de la resiliencia.

F. Otras de tipo filosofico y existencial

En 2011, Patricia Boston y colaboradores revisan la literatura relacionada con el sufrimiento
existencial en cuidados paliativos en términos de la importancia en el cuidado al final de la
vida, definiciones, marcos conceptuales e intervenciones. Incluye 64 articulos sobre
pacientes con una enfermedad terminal oncoldgica y no oncoldgica. Describe la teoria
existencialista como fundamento de la intervencion psicoterapéutica, filésofos como Segren
Kierkegaard, Victor Frankl, Jean Paul Sartre, Martin Heidegger, e Irving Yalom apoyan la
nocion de sufrimiento como un proceso personal, dindmico, conmovedor y emergente.
Kierkegaard sefiala la importancia de la creatividad dentro de nuestro sufrimiento y
argumenta que uno debe convertirse en una fuerza independiente y un individuo, que exige
la capacidad de Estar solos y reflexionar tranquilamente dentro de nosotros mismos y dentro
de un intimo conocimiento de nuestro propio sufrimiento. Frankl se basa en su propia
experiencia de sufrimiento en un campo de concentracion para mostrar como las personas
pueden encontrar un significado en circunstancias extremadamente adversas. La logoterapia
de Frankl se inscribe en la tradicion de la psicoterapia humanista y describe los problemas
existenciales generales, como el significado en la vida, la muerte, el sufrimiento y el amor,
con énfasis en la eleccion individual. Sefiala que lo que es importante no es una accion en si
misma, sino la manera en que se experimenta la accion, la intensidad con que se vive la vida
y la nocién de que una persona tiene la capacidad de elegir libremente su respuesta. Una

situacién dada. Yalom describe los cuatro temas béasicos de la lucha existencial como el



proceso de una lucha personal: la muerte, que crea ansiedad; libertad, que implica elecciones,
responsabilidad y culpa; el aislamiento, el abismo insalvable entre el yo y los demés; y la
falta de sentido, que obliga a los seres humanos a buscar o crear un significado personal. La
comprension de Sartre se basa en la idea de que no se puede dar una explicacion fija o
universal de lo que significa ser humano porque el significado se decide a través del proceso
de la existencia misma. La existencia es uno mismo en la fabricacién. Lo que hace que una
persona no esté determinada por el tipo, sino por quién se convierte, y es en este
entendimiento que se debe entender la facticidad, la trascendencia, la alienacion y la

autenticidad.

Describe que las intervenciones psicoterapéuticas emergentes se basan, en su mayor parte,
en psicoterapia centrada en el significado, intervenciones conductuales cognitivas, terapia
facilitada por hipnosis, 0 asesoramiento psicoeducativo. Resalta la importancia del trabajo de
investigacion sobre la terapia de conservacion de la dignidad realizado por Chochinov y
colaboradores. Rousseau sefiala que la sedacidn paliativa para los sintomas existenciales
puede ser emocional y moralmente desafiante para los profesionales de la salud y las familias,
ya que el paciente suele estar despierto, cognitivamente intacto e interactuar socialmente
antes del inicio de la sedacion. Sin embargo, los informes sobre el tratamiento del sufrimiento
existencial a través de la sedacién paliativa son variados y generalmente controvertidos en la

literatura.

8. Discusion

Revisando cada teoria con respecto a la conceptualizacion propuesta encontramos lo

siguiente.

8.1 El sufrimiento es multidimensional: esta es la teoria mas antigua y sélida. Su construccion
se hizo desde la experiencia clinica de Cicely Saunders y Eric Cassell, dos profesionales
sensibles al sufrimiento que se dieron a la tarea de fundamentarla filos6ficamente y de

construir las practicas y modelos educativos. Hace un gran esfuerzo en realizar un abordaje



holistico, pero termina fragmentando la practica. Quizas esto no se deba a la
conceptualizacion del problema sino al hacer operativos los equipos interdisciplinarios, la
interdisciplinariedad no es facil de lograr en la practica. La fragmentacion también podria
verse como un problema que viene del modelo positivista cartesiano que divide la realidad

para comprenderla.

Los autores principales argumentan que no debe existir separacion entre mente y cuerpo
como lo hace el modelo cartesiano, sin embargo, las escalas empleadas para valorar el
sufrimiento muestran lo contrario, les dan a los sintomas fisicos un peso superior al de los

sintomas emocionales y sociales.

Noelia Gémez Bueno, considera dentro de este modelo que el sufrimiento de un sujeto se da
al percibir que esta amenazado en su esencia, por lo tanto, el andlisis contextual, no es tan

relevante como devolver el estado previo de integridad al individuo.

8.2 EIl sufrimiento es subjetivo e individual. Esta teoria es construida con base en
investigacion de tipo etnogréafico, y contextual radical, siendo Harvey Max Chochinov el
autor mas relevante. Muestra como el contexto influye en la emocionalidad y la corporalidad,
y cuales son los procesos que dan sentido a la experiencia de la enfermedad incurable. Su
construccion prescindio de los lugares comunes y de los prejuicios de los clinicos para
adentrarse en la investigacion cualitativa de fondo, hasta crear un modelo terapéutico solido.
Crea también escalas de evaluacion que son producto de investigacion cualitativa y

cuantitativa.

Su contextualismo radical podria considerarse como ignorante de la cultura, pero sucede al
contrario, da el vehiculo para comprender mejor como integrar los conceptos socioculturales

con los conceptos clinicos.

8.3 No es posible aliviar totalmente el sufrimiento. Lo consideramos no como una teoria sino

como una derivada que plantea un hecho real, concreto y frecuente: a veces no nos es posible



aliviar el sufrimiento. Se crearon practicas para esta situacion como son la sedacion paliativa
y la eutanasia, y las discusiones se han centrado en los temas bioéticos y regulatorios. Es

mas, la valvula de escape, pero no provee andlisis de fondo sobre las situaciones que genera.

8.4 La comprension empatica alivia: En esta perspectiva se hace énfasis mas que en los temas
psicolégicos o psicoterapéuticos, los cuales vienen de una conceptualizacion de lo anormal,
en ayudar al paciente a compartir su experiencia, dada en una etapa liminal que corresponde
al final de la vida. Sus expositores observaron que el compartir la vivencia mejora la
sensacion de aislamiento tipica de la enfermedad terminal. Esta es una vertiente interesante,
que requiere mas trabajo, siempre y cuando se mantenga su posicion de verlo como una
experiencia humana normal. Es incompleta pues ignora los temas fisicos, asi que seria

complementaria.

8.5 Fomentar la resiliencia: Esta vertiente estd en desarrollo, habla de retomar la
espiritualidad, se ha descubierto como una faceta clave en los estudios contextuales y

clinicos, pero aun requiere mayor claridad pues no significa necesariamente religiosidad.

8.6 Otras de tipo filosofico existencial: este es un grupo variado, es la aplicacion de corrientes
filosoficas y psicoterapéuticas creadas en otros contextos diferentes al paliativo, que estan
centradas en el sentido existencial de la vida y de la muerte. Estan descritas, pero requieren

mas evaluacion.

Comparadas con el analisis conceptual que realiza Noelia Gomez Bueno, encontramos que
los investigadores hacen un esfuerzo notable por acercarse a la comprensién holistica del
problema, si bien en la teoria mas antigua que es la multidimensional, persiste la tendencia a
fragmentar el sufrimiento y objetivarlo, en las dimensiones persiste el esfuerzo de entender
el problema global. Esta es la teoria que mejor integra los aspectos fisicos y mejor esfuerzo

hace por aliviarlos.



En la segunda teoria, el sufrimiento es subjetivo e individual y para comprenderse debe
analizarse contextualmente, estd muy bien fundamentado y es el que mejores luces da acerca
de como integrar los aspectos fisicos con los emocionales y con los sentidos y significados

de acercarse a la muerte.

En las demaés teorias hay un sesgo subjetivista, por lo cual requieren el complemento fisico,
perpetuando el problema de la separacion mente cuerpo. Las vertientes restantes son muy

interesantes pero que requieren mas evaluacion.

9. Conclusiones

e EIl sufrimiento dado por la experiencia liminal de la enfermedad terminal es una
experiencia inherente al ser humano, es ineludible, se caracteriza por ser subjetiva e
individual, de naturaleza multidimensional y comprensible contextualmente. No
puede separarse, por lo cual requiere un abordaje holistico que permita una evaluacion
y tratamiento asertivos.

e Se observa heterogeneidad en las definiciones de sufrimiento, hay falta de consenso
en la literatura, la cual podria ser dada por la variabilidad de la poblacion evaluada en
los estudios, el momento en la trayectoria de enfermedad en que se valora el
sufrimiento y las escalas de valoracion. Existen otros factores ocultos como las
barreras en la comunicacion y el acceso a cuidado paliativo.

e Los estudios de tipo etnografico que analizan el contexto proveen otra forma de ver
el problema de la heterogeneidad en las definiciones de sufrimiento. Estos confirman
que, al ser una experiencia subjetiva e individual, esta definida experiencialmente y
afectada por la historia de vida, la cultura, el contexto, y la enfermedad misma. De tal
manera que la pretension de hacer una definicion final, universal y aplicable a todos
los individuos quizas no sea un buen objetivo, al contrario, esto podria limitar todo lo
que es posible hacer y comprender de esta experiencia Unica.

e Laelaboracion de escalas de medicion requiere de definiciones solidas, y tal vez ese
sea el problema de las escalas existentes, ya que deben establecer categorias y
subcategorias estables para luego hacer comparaciones universales. Este es el

paradigma positivista de investigacion.



e La comprension auténtica del sufrimiento de forma individual y contextual requiere
de una escucha empatica, que por si misma es terapéutica.

e Hay situaciones en las que no es posible aliviar el sufrimiento, ya que se escapan del
ambito medico y/o de los demés profesionales del equipo interdisciplinario.
Establecer ese limite es importante, pues eso permite al enfermo conocer sus
alternativas y al personal de salud acompariar y cuidar mejor, sin frustrarse por lo que
no se puede hacer.

e Elandlisis del contexto de las situaciones familiares y sociales, aunque estan descritas
y tienen literatura abundante, alin requieren mas integracion y comprensién acerca de
los modos en que afectan la experiencia de la enfermedad oncologica en cuidado
paliativo.

e Las practicas de alivio del sufrimiento como la espiritualidad, la terapia narrativa, la
eutanasia, la sedacion paliativa y la interdisciplinariedad son estrategias sustentadas
en la literatura y reflejadas en esta revision. Requieren mayor comprension en
integracion con las practicas paliativas.

e Seria interesante dejar de ver la subjetividad y la heterogeneidad como un problema,
y mas bien aceptar que esa es una caracteristica fundamental del sufrimiento, y que

comprenderlo mejor nos permite acompariar mejor al enfermo.

10. Recomendaciones

Se deben realizar més estudios que permitan una mejor comprensién del sufrimiento humano;
teniendo en cuenta la complejidad y diversidad de factores implicados, lo ideal serian
investigaciones de tipo cualitativo que abarquen componentes fisicos, psicoldgicos, sociales,
culturales y de sistemas de creencias; valorados de forma interdisciplinaria y en contextos
clinicos puntuales, permitiendo asi construir conocimiento en areas como el cuidado paliativo

gue se encuentra en expansion.



11. Administracion del proyecto

11.1 Cronograma

Actividades | Fecha Temas trabajados Pendiente
Asesoria 12/01/2018 | Planteamiento de la pregunta de | Desarrollo del protocolo
investigacion
Asesoria 12/02/2018 | Revision del protocolo
Asesoria 27/03/2018 | Puntos de convergencia y de | Comprender la relacion
divergencia de todas las teorias | entre teoria y practica del
Revision  cualitativa  clinico | sufrimiento
hermenéutica
Asesoria 26/04/2018 | Triangulacion: realidad, teoria e | Leer 9 de Martinez
investigador y a partir ciencia y arte en la
metodologia cualitativa
de esto saco una
conceptualizacion
Asesoria 31/05/2018 | Elaboracion de protocolo Aclarar en marco tedrico
que es para nosotros una
teoria y que es practica
Asesoria 28/06/2018 | Reevaluacién de protocolo
Asesoria 26/07/2018 | Discusion sobre metodologia Busqueda bases de datos

Tabla de clasificaciéon de

articulos para analisis




Asesoria 26/08/2018 | Revision de articulos segun | Aplicacion guias CASPE
criterios de inclusién

Asesoria 14/09/2018 | Clasificacion de articulos

Asesoria 15/10/2018 | Anélisis de articulos

Asesoria 15/11/2018 | Elaboracion analisis y
conclusiones para trabajo final

Asesoria 30/11/2018 | Entrega de trabajo final

11.2 Presupuesto
Descripcion Cantidad Costo en pesos Observaciones

Acceso a base de datos | 1

0

Acceso a través de

biblioteca de |Ia

Universidad del
Rosario
Investigadores 4 horas semanales: | 8.400.000 Asumido por

168 horas totales

investigadores

Papeleria - fotocopias | -

200.000

Asumido por

investigadores




Acceso a internet - 300.000 Asumido por

investigadores

Total 8.900.000 Asumido por

investigadores

Los costos de este estudio serdn asumidos por los investigadores y adicionalmente cuenta

con el apoyo de la universidad del rosario para el acceso a bases de datos ya disponibles por
convenios de la biblioteca.
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