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Resumen

El cancer avanzado trae consigo miiltiples
temores asociados a los sintomas fisicos pre-
sentes o potenciales, a los cambios emocio-
nales y afectivos, a inquietudes existenciales
y una variedad de preocupaciones que con-
tribuyen de manera conjunta y dinamica al
sufrimiento, entendido como la amenaza a la
integridad y al agotamiento de recursos para
hacerle frente. La evaluacion del sufrimiento
requiere de la vision integral y el estilo de tra-
bajo interdisciplinario propios de los Cuidados
Paliativos, para abordar la diversidad de expe-
riencias y preocupaciones del enfermo y su fa-
milia. El presente articulo tiene como objetivo
revisar el concepto de sufrimiento, asi como
los métodos para evaluar dicha experiencia
en el contexto de enfermos de cancer en es-
tadios avanzados de la enfermedad. Aunque
ha habido importantes avances respecto a las
estrategias y protocolos dirigidos a mejorar el
bienestar de pacientes con enfermedades que
amenazan la vitalidad, atn se requiere mayor
investigacion en torno a la valoracion del su-
frimiento, dada su complejidad.

Palabras clave: Sufrimiento, evaluacion,
cancer, cuidados paliativos, Instrumentos de
evaluacién en cuidados paliativos.

Abstract

Advanced cancer entails multiple fears
associated to actual or potential physical
symptoms as well as emotional and affective
changes, existential issues and a variety of
concerns, all contributing dynamically to
suffering, which implies a threat to integrity
and the exhaustion of resources to cope with it.
Suffering assessment requires a comprehensive
and interdisciplinary approach to manage the
diversity of experiences and concerns of the
patient and family, found mostly in Palliative
Care settings. The article reviews the concept
and assessment of suffering in advanced
cancer patients. Even though there have
been important advances in the development
of strategies and protocols to maintain and
improve patient’s well-being, there is still need
for research in suffering evaluation given the
complexity of the experience.

Key words: Suffering, assessment in pa-
[liative care, cancer, palliative care, measure-
ment tools in Palliative care.
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INTRODUCCION

A pesar de los importantes avances
que se han llevado a cabo en el diag-
néstico temprano y el tratamiento del
cancer, ain existe un grupo de pacien-
tes cuya enfermedad indefectiblemente
avanzard y causara la muerte, especial-
mente en paises en vias de desarrollo
donde la enfermedad, con mas frecuen-
cia de la debida, es identificada en esta-
dios tardios.

En Latinoamérica especificamente,
existen condiciones especiales en cuan-
to a la incidencia y prevalencia del can-
cer, presentandose ademds indices de
mortalidad desafortunadamente altos,
lo cual orienta a la necesidad de generar
estrategias especificas, no sélo respecto
a la prevencion y tratamiento 6ptimo en
esta poblacién, sino también al manejo
de las necesidades que se generan en
los pacientes y sus familias al llegar a la
etapa terminal™.

El cdncer avanzado trae consigo mul-
tiples temores asociados a los sintomas
fisicos presentes o potenciales, a los
cambios emocionales y afectivos, a in-
quietudes existenciales y una variedad
de preocupaciones por asuntos econo-
micos, familiares, sociales, entre otros®.
Adicionalmente, el contexto cultural
puede modular estos temores, ya sea
por las creencias sociales compartidas,
por el manejo que hagan de la enfer-
medad y la muerte, por el tipo de rela-
cién que se establezca con los servicios
sanitarios y por una variada gama de
influencias, especifica para cada pobla-
cion. Dichos temores y preocupaciones
pueden contribuir de maneras diversas
al sufrimiento.

Sufrimiento en cancer avanzado

El sufrimiento fue inicialmente defini-
do por Cassell® como un malestar gene-

rado porlaamenazainminente, percibida
o actual, a la integridad o la continuidad
existencial de la persona. El sufrimiento,
por tanto, seria una experiencia perso-
nal, en cuanto abarca la totalidad de los
aspectos que componen la existencia de
una persona, e individual teniendo en
cuenta que es una experiencia subjetiva
y que es sélo vivenciada por quien lo
padece. Mas adelante, y retomando los
conceptos basicos de Cassell, Chapman
y Gavrin®, aportan una definicion mas
operacional del sufrimiento, conside-
randolo “un complejo estado afectivo,
cognitivo y negativo que se caracteriza
por la sensacién de amenaza a la integri-
dad, un sentimiento de impotencia para
hacer frente a dicha amenaza y por el
agotamiento de los recursos personales
que permitan enfrentarla”.

La enfermedad en general, y el can-
cer en particular (especialmente cuan-
do se encuentra en fases avanzadas),
podran afectar de diferentes modos a la
personay sus dimensiones, teniendo en
cuenta que usualmente laamenaza de la
integridad personal es global y cuando
se afecta una dimension del si mismo
comuinmente se afectan otras de ellas.
Adicionalmente, cada sintoma o proble-
ma experimentado por el paciente y/o
su familia (o cuidadores) serd percibido
de manera distinta, de acuerdo con la
forma en que sea interpretado, la expe-
riencia personal y el contexto en el que
aparezca, llevando a que constituya una
amenaza mas o menos intensa en cada
caso.

Como se menciond, el sufrimiento
puede ser causado por mdltiples facto-
res, entre ellos los fisicos, los psicologi-
cos, los socio-culturales y los espirituales
y/o existenciales. Los diferentes compo-
nentes del sufrimiento tienden a tener
un efecto aditivo, a pesar de que pue-
den ser independientes uno del otro.
Es comin encontrar que la persistencia
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de alguna de las causas del sufrimiento
genere o exacerbe otros aspectos del
sufrimiento total en el paciente y su fa-
milia®, por lo cual el equipo terapéutico
deberd hacer un ejercicio de evaluacién
y manejo integral.

Las causas mas frecuentes de su-
frimiento en los pacientes con cancer
avanzado son:

1. Sintomas fisicos: dolor, fatiga, dis-
nea, anorexia, astenia, insomnio,
estrefiimiento®®. Es importante
tener en cuenta que la aparicion
conjunta de estos sintomas es bas-
tante comun, lo cual generard ma-
yor malestar. La evidencia muestra
que los pacientes hospitalizados
pueden llegar a tener en prome-
dio 13,5 sintomas concomitantes,
mientras que los pacientes ambu-
latorios reportan un promedio de
9,7 sintomas®. Dichos sintomas
varian en severidad y frecuencia
afectando de modos diferentes el
bienestar y la calidad de vida del
paciente. Mas atn, el significado
atribuido a cada sintoma puede
llevar a diferentes niveles de ma-
lestar independientemente de la
magnitud del mismo™.

2. Sintomas psicolégicos: ansiedad y
el miedo, depresion, delirium, te-
mor a la muerte, alteraciones de
la auto-imagen, preocupacion por
asuntos como la pérdida de la fun-
cionalidad, el sentirse una carga
para sus cuidadores y preocupa-
cion por el futuro de sus familiares
una vez que el paciente haya muer-
to. Las personas que enfrentan la
posibilidad de una muerte cercana
le temen en primer lugar al dolor
(y otros sintomas potencialmente
incontrolables), en segundo lugar
a la posibilidad de ser abandona-
dos durante su proceso de muerte

y en tercer lugar a la pérdida de la
autonomia™. Los sintomas ansio-
sos pueden aparecer en el contex-
to de diversos trastornos: crisis de
angustia, trastornos adaptativos,
trastorno por estrés postraumati-
co, ansiedad generalizada, entre
otros. La depresién por su parte
suele presentarse entre el 15 y el
25% de los pacientes”, mientras
que el delirium puede aparecer
hasta en el 80% de los casos™.

3. Problemas existenciales y/o espi-
rituales: incluyen preocupaciones
relacionadas con la desesperanza,
la pérdida de sentido, la desilu-
sion, el remordimiento, la ansie-
dad ante la muerte y la disrupcion
de la identidad personal™™. Kis-
sane ha descrito la aparicion de
lo que él denomina “sindrome de
desmoralizacién” y que se carac-
teriza por la desesperanza, la pér-
dida de sentido de vida, actitudes
pesimistas, indefension, la sensa-
cion de entrampamiento, entre
otros™. Se ha encontrado que
algunos de los asuntos que con-
tribuyen al sufrimiento existencial
son: la pérdida de la autonomia, la
baja auto-estima y la desesperan-
za, asi como problemas referidos
a la dignidad y auto-imagen, el
aislamiento social, la falta de ac-
ceso a recursos y apoyo, la culpa,
la pobre salud espiritual y la falta
de sentido""9.

Todos estos aspectos deberan ser
tenidos en cuenta de manera conjunta,
tanto en el proceso de evaluacién como
de intervencion.

Valoracion del sufrimiento

Como se puede observar, las causas
de sufrimiento son multiples, variadas
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y, adicionalmente, se presentan de ma-
nera dinamica en cada paciente. Esto
Ileva a la necesidad de que su aborda-
je sea llevado a cabo, idealmente, por
un equipo interdisciplinario. Para ello
sera entonces necesario llevar a cabo
una adecuado proceso de evaluacion,
teniendo en cuenta la variabilidad del
estado del paciente, las circunstancias
particulares momento a momento, asi
como el estado de deterioro progresivo
en el que se halla el paciente y, por tan-
to, el agotamiento de sus recursos que
en muchas ocasiones limitara el tiempo
y la disposicién para hacer interrogato-
rios exhaustivos.

Como bien lo describe Bayés, la
evaluacioén del sufrimiento se convierte
en un reto para los profesionales, dado
que la estrategia o el instrumento que
elijan para dicha evaluacion debera te-
ner en cuenta un conjunto de caracte-
risticas y la sinergia que se establezca
entre ellas. En primer lugar, debera ser
adecuado para medir aspectos subjeti-
vos, en segundo lugar, debera ser facil-
mente comprensible para el paciente,
adicionalmente, es necesario que per-
mita evaluar un periodo concreto de
tiempo, que no sea invasivo ni sugiera
al enfermo nuevos problemas, que sea
sencillo, rapido y facil de administrar y
finalmente, que se pueda aplicar repe-
tidamente permitiendo en cada aplica-
cion tener una idea acertada del estado
del paciente.

La entrevista clinica es quizas la he-
rramienta por excelencia, ya que permite
evaluar de manera directa e individuali-
zada la experiencia del paciente, tenien-
do en cuenta aspectos de la comunica-
cion verbal y no verbal, de su historia
personal, de la percepcion que tiene
acerca de su enfermedad, sintomas vy
tratamiento, de sus relaciones interper-
sonales, entre muchos otros. Dado que
se requiere abordar miltiples y variados

sintomas, sera importante que el equipo
interdisciplinario organice estrategias
que permitan la optimizacién de la in-
formacion que dé el enfermo, de modo
que cada profesional pueda identificar
los sintomas y problemas desde su area
especifica del conocimiento a la vez que
se limite el tiempo de entrevista dado
el agotamiento que puede producir en
el paciente. En ocasiones una consulta
conjunta por el equipo interdisciplina-
rio podra contrarrestar esta situacion,
dado que de ese modo todos logran, de
manera simultanea, escuchar las quejas
del paciente, la problematica que relata
y su percepcién de la experiencia, asi
como la percepcién de la familia o cui-
dadores.

Existen una serie de instrumentos
o herramientas que pueden facilitar el
proceso de evaluacién o ayudar a la es-
pecificacion de los sintomas, para luego
complementar la informacién durante
la entrevista clinica. Sin embargo, dada
la complejidad del concepto de sufri-
miento, aln no existen instrumentos
que evalten de manera directa el cons-
tructo y el profesional debe remitirse a
instrumentos que evalGan un conjunto
de sintomas o aspectos que indirecta-
mente puedan indicar el nivel de sufri-
miento del paciente. A continuacion se
relatan los mas utilizados en la practica
en cuidados paliativos:

— La percepcién del paso del tiempo,
fue concebida por Bayés y cola-
boradores®” como una medida
indirecta del sufrimiento. Se con-
sidera que si el paciente refiere
que percibe el paso del tiempo
como “largo”, es indicativo de un
alto nivel de sufrimiento. Si, por
el contrario, percibe el paso del
tiempo como “normal” o “corto”
es indicativo de niveles de bienes-
tar o bajo sufrimiento. Consta de
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dos preguntas simples: a) “;Cémo
se le hizo el tiempo ayer (esta no-
che, esta manana, esta tarde): cor-
to, largo o usted qué diria? y b)
:Por quéz.

Posee la ventaja de no ser inva-
sivo para el enfermo y facilitar la
expresion emocional en el con-
texto de una interaccion mas in-
formal. Sin embargo, su utilidad y
validez no ha sido probada en po-
blaciones mas alla de la espafnola
y, en ocasiones, tiende a ser su-
mamente indirecta lo cual podria
llevar a pensar que genere ruido
innecesario en la evaluacion del
componente emocional. Sera ne-
cesaria su adaptacion y validacion
en otras poblaciones hispano-par-
lantes.

El termémetro emocional: Consti-
tuye una de las herramientas de
deteccion precoz de las reaccio-
nes emocionales que en la actua-
lidad goza de mayor aceptacién
por ser una medida valida, confia-
ble y practica®”. Se ha traducido
del inglés (distress thermometer)
de diversas maneras: termoémetro
del sufrimiento, termémetro de la
angustia, entre otros. Esto, dado
que la palabra distress no tiene
una traduccién exacta en el espa-
fol y puede ser interpretada de
diferentes maneras, dependiendo
del pais en el que se utilice. Por
lo tanto, no existe consenso que
evalte el constructo de sufrimien-
to como tal, sino quizds compo-
nentes emocionales del mismo. El
termometro es una escala de 0 a
10 donde se le solicita al paciente
que indique el nivel del angustia
o malestar emocional, donde “0”
equivale a “nada de angustia” y
“10” al “mayor nivel posible de
angustia”. Adicionalmente se le

solicita que marque las areas que
le son problematicas (aspectos
fisicos, emocionales, familiares,
vocacionales, econémicos y espi-
rituales). Esta herramienta permi-
te tener una informacion rapida
acerca de las reacciones emocio-
nales en los pacientes y los facto-
res que los precipitan, con el fin
de remitir al o los profesionales
adecuados a cada caso.

Escala de Evaluacion Edmonton
(ESAS): es un instrumento con-
cebido para evaluar 9 sintomas
comunes en cancer (dolor, fatiga,
nauseas, depresién, ansiedad,
mareo, apetito, nivel de bienestar
y disnea) a través de escalas vi-
suales analogas. Permite obtener
una medida global del malestar
asociado a los sintomas, aunque
no directamente la experien-
cia de sufrimiento como tal. Se
ha validado en muiiltiples pobla-
ciones y es de frecuente uso en
cuidados paliativos dado que su
aplicaciéon es rapida, facil y muy
practica®?. Recientemente ha
mostrado su utilidad como me-
dida de deteccién rapida para la
ansiedad y depresién en Cuida-
dos Paliativos®.

El Inventario Breve de Sintomas
(BSI): fue desarrollado por De-
rogatis®? y permite evaluar 9 di-
mensiones de sintomas, asi como
la severidad global del malestar
emocional, la intensidad de los
sintomas y la cantidad de sintomas
presente. Dentro de las dimensio-
nes de sintomas se encuentran la
ansiedad, la depresién vy la hostili-
dad. Es un instrumento que cuen-
ta con adecuada validez y confia-
bilidad y es ampliamente utilizado
en la literatura. Nuevamente, es
un instrumento de permite eva-
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luar un grupo de sintomas vy el
malestar generado por ellos, pero
no se dirige a la experiencia de
sufrimiento como tal de una for-
ma directa.

De manera similar, el MD Ander-
son Symptom Inventory®™ permite
evaluar un conjunto de sintomas
en pacientes con cancer y su im-
pacto en la funcionalidad en las
ultimas 24 horas, a través de esca-
las visuales analogas: dolor, fatiga,
nauseas, insomnio, sufrimiento
emocional, mareo, disnea, memo-
ria, apetito, somnolencia, seque-
dad bucal, tristeza, entre otros.
Ha sido validado psicométrica y
linglifsticamente en diversas po-
blaciones. Su confiabilidad adn
estd bajo estudio. Se encuentra
disponible en la pagina web del
MD Anderson Cancer Center y
se debe solicitar permiso para su
uso, tanto en investigacion como
comercial.

El Memorial Symptom Assessment
Scale (MSAS) es también un ins-
trumento desarrollado para eva-
luar sintomas en pacientes con
cancer, disponible en su formato
original®*” y en formato corto®.
Tiene la ventaja de que permite
evaluar la presencia del sintoma,
su frecuencia, severidad y males-
tar que produce. No requiere per-
miso para su uso y se encuentra
disponible en idioma inglés.
Carol Ryff desarroll6 la Escala
de Bienestar Psicolégico (Scales
of Psychological Well- Being), la
cual evalta 6 constructos teéricos
del bienestar: autonomia - inde-
pendencia y auto-determinacion,
control del entorno, crecimien-
to personal, relaciones positivas
con los otros, sentido de vida y
auto-aceptacion®?”. Ha mostrado

tener adecuada validez en varias
poblaciones y una correlacién
negativa con problemas de salud
mental®?? y existe una version
validada en espanol®. Su aplica-
cion permite evaluar el grado de
bienestar de una persona y pun-
tuaciones bajas podrian ser indi-
cativos indirectos de sufrimiento.
Sin embargo, no es posible con-
cluir acerca de la experiencia de
sufrimiento a través de la aplica-
cion de esta escala.

Existen ademds una serie de escalas
e instrumentos que permiten evaluar
la experiencia emocional del paciente,
aunque no son necesariamente indica-
tivos de sufrimiento en el mismo: La Es-
cala de Ansiedad y Depresién Hospita-
laria (HADS), el Inventario de Depresion
de Beck, El Inventario de Depresion de
Hamilton, El Perfil de Estado de Animo
(POMS), entre otros. Para una revision
mas detallada de los instrumentos dis-
ponibles, se recomienda al lector la re-
vision llevada a cabo por Agra y colabo-
radores®?.

En cualquier caso, sera necesario te-
ner en cuenta que, aunque los instru-
mentos de evaluacion son medidas que
pueden facilitar el proceso de evalua-
cion y ampliar la informacién acerca de
la situacion del paciente y/o su familia,
nunca sustituyen la entrevista clinica. En
gran medida, aliviar el sufrimiento del
paciente tiene que ver con la conside-
racion de sus necesidades, el contacto
humano y la compasién, en un contexto
donde la esperanza y el sentido de vida
se ven amenazados y la soledad muchas
veces invade al enfermo, por lo cual es
esencial mantener una cercania afectuo-
sa 'y empatica que genere seguridad vy el
mayor grado de bienestar posible a los
afectados por la enfermedad.
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CONCLUSION

El sufrimiento es una experiencia que
aparece por la conjunciéon de un sin-
nimero de sintomas y problemas que
amenazan la integridad del paciente y
su familia o cuidadores. Los Cuidados
Paliativos son los que tradicionalmente
se ha encargado del manejo del sufri-
miento en los pacientes con enferme-
dades avanzadas y/o progresivas, dado
que acogen un modelo bio-psico-social
y espiritual, permitiendo la integralidad
y la interdisciplinariedad en el proceso
de evaluacién e intervencion. Aunque
es un area que ha avanzado mucho en
los dltimos tiempos, proponiendo estra-
tegias novedosas de abordaje y proto-
colos dirigidos a mantener y mejorar el
bienestar de pacientes con enfermeda-
des que amenazan la vitalidad, adn que-
da terreno por recorrer especialmente
en lo concerniente a la valoracion del
sufrimiento y la complejidad que esta
experiencia encarna. Se requeriran
nuevas investigaciones que hagan par-
ticular énfasis en facilitar su evaluacion
momento a momento y el desarrollo de
instrumentos practicos y de facil aplica-
cion para pacientes en condiciones de
deterioro fisico, dado que los instru-
mentos existentes ain miden de forma
indirecta la experiencia.
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