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RESUMEN

El dolor de los pacientes de cancer ha sido descrito como dolor total. Tanto en la litera-
tura cientifica, los libros de texto, asi como en informes y directrices de la Organizacion
Mundial de la Salud, el concepto de dolor total ha servido de trasfondo para promover
la atencidén multidisciplinaria de pacientes cuyo dolor involucra también aspectos psi-
colégicos, emocionales, espirituales y sociales. El objetivo de este articulo es proponer
una caracterizacion del concepto de dolor total de manera tal que continte jugando un
papel central en la promocion de la atencion multidisciplinaria propia de los cuidados
paliativos. Primero, se presenta un bosquejo del concepto y de los diferentes usos en
la literatura. Segundo, se hace un contraste con la definicién del dolor de la Asociacion
Internacional para el Estudio del Dolor (IASP) para establecer la naturaleza y referente
del concepto de dolor total. Tercero, se muestra como esta caracterizacion del con-
cepto disuelve algunas tensiones en la literatura respecto a su uso adecuado. Se plan-
tea que el concepto de dolor total hace referencia a aquellas relaciones causales entre
el dolor y los estados psicolégicos, emocionales, espirituales y sociales que han sido
identificadas como susceptibles de ser intervenidas por el modelo de atencion paliativa
multidisciplinar. Como conclusion, se recomienda no vincular el concepto de dolor total
con el padecimiento de una enfermedad en particular, ni con qué tan limitante para la
vida es la enfermedad; tampoco para referirse a la “experiencia global” del paciente, ni
como un punto muy alto de una escala.

Palabras Clave: Dolor; dolor en cancer; cuidados paliativos; medicina paliativa; manejo
del dolor (fuente: DeCS, BIREME).

ABSTRACT

The pain suffering in cancer patients has been described as “total pain”. The concept of
“total pain” plays a key role in the promotion of the multidisciplinary nature of palliative
care. In palliative attention, suffering is conceptualized as an addition of physical, psycho-
logical, emotional, spiritual and social aspects. In this paper, | offer a characterization of
the concept of “total pain”, one which preserves its key role in palliative care promotion.
First, | sketch the concept and some different usages found in the literature. Second, |
establish the nature and referent of the “total pain” concept by means of showing the
contrast between it and the pain definition provided by the International Association for
the Study of Pain (IASP). Third, | propose that the concept of “total pain” refers to the rele-
vant causal chains identified by the palliative care research as elements susceptible of
intervention for the purpose of alleviating patient’s suffering. These causal chains feature
and link physical, psychological, emotional, spiritual and social aspects of the patient’s
suffering. As conclusion, | add the recommendation to not associate the concept of “total
pain” with any particular diagnostic or disease or any particular prognosis, neither to the
global experience of the patient, nor treat it as a high point on a scale.

Key Words: Pain, cancer pain; palliative care; palliative medicine; pain management
(source: MeSH, NLM).
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a directriz Pain Cancer Relief (1) fue resultado
de una comisién de expertos convocados por la
oMs con el objetivo de formular sugerencias y
medidas para atender el dolor del cancer, un area de
oportunidad en la que puede hacerse intervencién sin
la necesidad de movilizar enormes recursos. En su for-
mulacién inicial de la problematica del dolor del cancer
sefalaron lo siguiente:
Muchos estudios han evaluado los factores psicologicos que
influencian la gravedad del dolor en los pacientes con can-
cer. En pacientes con enfermedad avanzada, estos factores
ejercen una influencia importante en determinar la severidad
del dolor. Un sentido de desesperanza y de temor frente a la
muerte que se acerca se afiade al sufrimiento total del pacien-
te y exacerba el dolor. La identificacion de los componentes
fisicos y no fisicos son esenciales para proveer un tratamien-
to apropiado. El concepto de ‘dolor total’ es util para agrupar
todos los aspectos relevantes. Este incluye el estimulo fisico
nocivo, y también factores psicoldgicos, espirituales, sociales
y financieros (1).

El concepto de dolor total ha sido de utilidad para pro-
mover la atencién multidisciplinaria de pacientes con can-
cer. Es un término de herencia conceptual del movimiento
a favor de la atencién paliativa oportuna. Cicely Saunders,
quien planted los fundamentos del modelo de atencién
clinica, conocido ahora como cuidados paliativos, fue quien
acufié el concepto en el Reino Unido durante la década de
1960. Sin embargo, la delimitacién del concepto de dolor
total ha estado en permanente cambio, en buena medi-
da por el rapido avance y desarrollo en el campo de los
cuidados paliativos. Por tanto, a menudo la formulacién
del concepto de dolor total varia y no es dificil encontrar
discrepancias en la literatura.

En ocasiones se le caracteriza como un concepto que
se aplica con propiedad a los pacientes de enfermedades
oncoldgicas:

Cicely Saunders, que fue influyente en la aparicion del movi-

miento de hospice dentro de la arena médica en la década de

1970, acufio el término ‘dolor total’ para describir las capas de

sufrimiento fisico, emocional, social y espiritual (existencial)

que acompafia al diagnéstico de cancer avanzado (2).

En otras el concepto se usa como vinculado a la termi-
nalidad del paciente sin relacionarlo con alguna enferme-
dad particular:

... se revisa el proceso histoérico y epistemoldgico a partir del

cual surge el término dolor total, como categoria que apor-

ta herramientas tedricas y practicas que permiten orientar el
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diagndstico y el abordaje terapéutico del dolor y, con este, de
otras dimensiones del cuidado en las condiciones particulares
de la enfermedad terminal (3).

Incluso, hay usos en los que ambos criterios se unen
para caracterizar de manera ain mas estrecha el concepto:
“Otros han explorado la evaluacién del sufrimiento y de
la calidad de vida. ‘dolor total’ fue el término usado por
Saunders para describir los sufrimientos de personas que
mueren de cancer” (4).

Se ha pensado también en el concepto de dolor total
establece una relaciéon de causa y efecto entre el dolor y
los aspectos psicolégicos, emocionales, sociales, espiri-
tuales y econémicos al que hace referencia. Sin embargo,
hay discordancia acerca de la naturaleza de tal relacién.
En ocasiones, se usa para establecer unos efectos del do-
lor: “por ser el dolor una experiencia multidimensional,
se pueden distinguir los componentes neurofuncionales
que llevan a una mayor o menor repercusién psicoafec-
tiva, cultural, social, econémica y espiritual. La suma de
dichos componentes se ha denominado dolor total” (5).

En otras ocasiones, se usa para establecer unas cau-
sas del dolor: “el concepto de dolor total describe como
los factores sociales, espirituales, psicolégicos y fisicos
interactian para resultar en la experiencia de dolor: las
razones fisicas pueden ser solo uno de los factores que
contribuyen al dolor del paciente” (6).

En este articulo se revisa el concepto de dolor total y se
propone cierto uso conceptual ligado a la epistemologia
de los cuidados paliativos. El desarrollo de este articulo
refleja mi acercamiento. En la primera seccién se presenta
un breve bosquejo del concepto de dolor total. En la se-
gunda seccién se hace un contraste entre la definicién de
dolor de la 1asP (Asociacién Internacional para el Estudio
del Dolor) y el concepto de dolor total con el objetivo de es-
tablecer con claridad su naturaleza. En la tercera seccién
mostraré qué otras tensiones se resuelven en sus usos al
entender el concepto de dolor total de la manera que aqui
se presenta. En breve, se propone que el concepto de do-
lor total continude sirviendo al propésito original de ser
fundamento tedrico para la promocién de la atencién pa-
liativa de cardcter multidisciplinar. Por ello, el contenido
del concepto no debera relacionarse con una enfermedad
en particular, ni un prondstico de vida en particular. El
modelo de atencién multidisciplinar de los cuidados pa-
liativos puede beneficiar a un amplio namero de pacientes
y esta vocaciéon se debe reflejar en un concepto central
como lo es el de dolor total.
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Bosquejo del concepto
Cicely Saunders formulé el concepto de dolor total a par-
tir de su experiencia como enfermera, trabajadora social
y médica trabajando con pacientes terminales (7,8). En
sus escritos, articulos y cartas, Saunders relat los mas de
1100 casos de pacientes terminales que (en buena parte)
registrd en su trabajo en el hospicio de St. Cristopher en
Reino Unido, que ella misma fundé. En sus reportes se da
voz a pacientes que sufren un profundo sufrimiento fisico
acompaifiado de soledad, tristeza, abandono, preocupa-
cién y no pocas veces desencanto existencial. El siguiente
es uno de los fragmentos mas disientes al respecto:
Una persona me dio mas o menos la siguiente respuesta
cuando le hice una pregunta acerca de su dolor y en su res-
puesta trajo las cuatro necesidades principales que intenta-
mos cuidar en esta situacion. Ella dijo: “Bueno, doctora, el
dolor comenz6 en mi espalda, pero ahora parece que todo
lo mio esta mal”. Ella dio una descripcion de varios sintomas
y malestares, dijo: “mi esposo e hijo son maravillosos, pero
ellos tienen que estar en el trabajo y si ellos se retiran per-
deran dinero. Habria podido llorar por las pastillas y las in-
yecciones, aunque sabia que no debia. Todo parece estar en
contra mia y nadie parece entenderlo”, entonces pauso antes
de decir, “pero es maravilloso empezar a sentirme bien de
nuevo. Sin ninguna pregunta subsecuente ella habia hablado
de su malestar mental y fisico, de sus problemas sociales y de
su necesidad espiritual de seguridad” (9).

Los cuatro factores de los que habla Saunders son el
fisico, el psicolégico, el social y el espiritual. Es importante
tener en cuenta que muchas veces la distincién entre unos
y otros factores no es necesariamente clara. Ellos suelen
traslaparse y en la vida practica de los pacientes muchos
de estos factores corresponden a una misma realidad.
Esto es, la misma situacién del paciente puede afectar
sus dimensiones psicoldgicas, sociales y espirituales. Para
pensar un ejemplo, tomese a las experiencias de ruptura
amorosa o de abandono (como un ejemplo negativo) o el
tener una red de apoyo familiar (como un ejemplo positi-
vo): ambas incluyen aspectos fisicos, psicoldgicos, socia-
les y espirituales. La distincién analitica de estos factores
se hace con el objetivo de enriquecer nuestra compren-
sién de los fendmenos a partir de la indagacién de su na-
turaleza; pero también porque en ocasiones estos factores
pueden encontrarse de maneras mds aisladas, haciendo
que su identificacién e intervencién puedan facilitarse.

Los aspectos espirituales suelen confundirse en el
uso verndculo del término con los aspectos religiosos.
Sin embargo, aunque relacionados, estos conceptos no
son sinénimos. Los aspectos espirituales son aquellos
relacionados con el significado que el padecimiento tiene

369

para el paciente. Estos significados participan asi de las
representaciones que tiene el paciente sobre la vida, la
muerte, el tiempo por vivir, las metas personales, la na-
rrativa de su pasado. La dimensién espiritual en ocasiones
es satisfecha por la dimension religiosa, la participacién
de los ritos, compartir creencias, vivir la vida en comu-
nidad y demas e incluye también la movilizacién de unas
representaciones particulares acerca de lo que significa el
dolor, el sufrimiento y la muerte en la situacién de un
paciente con necesidades paliativas. De esta manera, la
consulta con un capellan, las oraciones o la presencia de
un guia espiritual son recursos usados legitimamente por
los equipos multidisciplinarios de cuidados paliativos. Sin
embargo, es importante tener en cuenta que la dimensién
espiritual no se agota en lo religioso y que la relacién en-
tre ambas dimensiones varia de paciente a paciente.

Dolor total y la definicién de dolor de la IASP

La referencia mas prominente al caracterizar la experien-
cia de dolor en términos generales es la definicién ofre-
cida por la Asociacién Internacional para el Estudio del
Dolor (1asp) que reza asi: “El dolor es una experiencia
sensorial y emocional desagradable asociada a un dafio
real o potencial en un tejido, o descrito en términos de di-
cho dafio” (10). Al confrontar esta caracterizacién amplia
del dolor con la caracterizacién del dolor total esbozada la
seccion anterior se destacan varios aspectos que las hacen
diferentes. En esta seccién se revisara la relacién entre
ambos conceptos y, a partir de este contraste, se estable-
cera la naturaleza y referente del concepto de dolor total.

El contenido de ambos conceptos es distinto y, por
tanto, podrian tomarse como conceptos contradictorios
respecto a un mismo fendémeno, pero no es asi ya que
no hacen referencia a aspectos que choquen respecto a
su concepcién del dolor. La principal diferencia entre
ellos radica en la naturaleza de su propdsito concep-
tual. Mientras que la definicién de la 1AsP da elementos
para clasificar, el concepto de dolor total apunta a los as-
pectos psicoldgicos, emocionales, espirituales y sociales
identificados e intervenidos en la atencién paliativa. A
continuacion, se ofrece una elaboracién mas cuidadosa
respecto a este contraste.

El propésito de la definicién de la 1asP es el de ofre-
cer una definicién taxondmica (11). La definicién de la 1AsP
establece condiciones necesarias y suficientes bajo las
cuales se clasifican intuitiva y exclusivamente todos los
dolores. Ofrece una guia que permite agrupar todos los
casos y sélo esos de experiencias que son intuitivamen-
te conocidas como dolor. Esto quiere decir que, si una
experiencia es una experiencia de dolor, ella debera ser
capturada dentro de esa definicién; al mismo tiempo, esa
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definicién solo deberia capturar casos de experiencias del
dolor. En otras palabras, que ningtn caso sobre y que nin-
gun caso falte.

El concepto de dolor total no hace referencia a ninguna
propiedad esencial de la experiencia del dolor. No descri-
be cdmo es el dolor y tampoco ofrece criterios para dis-
tinguir el dolor de lo que no es dolor. En su lugar, hace
referencia a un conjunto de cadenas causales entre los fac-
tores psicolégicos, emocionales, sociales y espirituales del
paciente y su experiencia del dolor, que cumplen con dos
requisitos. El primero es que tales relaciones causales han
sido establecidas por la evidencia empirica, hecho que ga-
rantiza que el referente de dolor total no sea estatico, sino
que tendra el contenido apropiado de acuerdo con el es-
tado del arte de las disciplinas cientificas que informan
la debida atencién clinica paliativa. El segundo es que
esas relaciones causales sean del tipo que se intervienen
desde un modelo de atencidén clinica multidisciplinar. La
introduccién de este concepto en el disefio de modelos de
atencién y en el discurso de la salud puablica tiene como
objetivo sefialar los puntos de tales cadenas causales que
puedan intervenirse. Hay mds elementos importantes que
sefialar a partir de este contraste entre ambos conceptos.

De manera prominente, la definicién del dolor de la
1ASP no incluye ninguna mencién a los aspectos sociales,
psicolégicos, sociales o espirituales del dolor. Respecto
a los aspectos emocionales, la definiciéon de la 1AsP ha-
bla del dolor en términos de una emocién; sin embargo,
el concepto de dolor total no caracteriza el dolor como
emocional. En su lugar, parte del contenido del concep-
to de dolor total es que la atencién del dolor del paciente
debe involucrar sus estados emocionales. Atendiendo las
emociones, frecuentemente negativas, vinculadas a la ex-
periencia del dolor, la enfermedad y lo que conlleva, se
tendrd un trato mas humano y mayor éxito terapéutico y
paliativo. De esta manera, aunque lo “emocional” se en-
cuentre vinculado a ambos conceptos, hay una importan-
te diferencia. Mientras que en la definicién de la 1AsP se
afirma que todo dolor es una experiencia emocional, en el
concepto de dolor total se afirma que la experiencia del do-
lor se ve afectada por el contexto emocional del paciente y
que, por tanto, puede ser intervenido.

Ahora des una carencia de la definicién de la 1asP el
que no haga referencia a los aspectos sociales, psicolé-
gicos y espirituales del dolor? Este asunto es de gran
relevancia, dado que la definicién de la IASP no ha es-
tado exenta de critica y revisiones (12-18). Una de las
sugerencias que se han formulado justamente apunta
a incluir en la definicién del dolor estos aspectos (18).
Sin embargo, desde la perspectiva segun la cual la 1asp
intenta proveer de criterios de clasificacién, la inclusién
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de relaciones causales entre el dolor y otros estados (es-
piritual, social o psicoldgico) es inadecuada. La identifi-
caciéon de esas cadenas causales es parte del objetivo de
la ciencia; sin embargo, una definicién taxonémica no es
una teoria cientifica. En este sentido, el filésofo Murat
Aydede (11) ha llamado la atencién sobre la necesidad
de pensar en la creciente evidencia empirica sobre la in-
fluencia causal de las condiciones climaticas en muchos
tipos de dolor (19-21):
Supdngase que la influencia causal de las condiciones clima-
ticas puede ser sistematicamente demostrada en términos
generales. ;Deberiamos quejarnos de que la definicion de la
IASP niegue el componente meteorolégico de las experien-
cias de dolor? Tal afirmacion esta al limite de lo inteligible:
entendemos bien qué significa que las condiciones ambien-
tales tengan influencia en las experiencias de dolor, pero no
entendemos qué significa que las condiciones meteoroldgicas
son constituyentes de una experiencia de dolor (11).

¢Esto significa que todo dolor es una instancia de dolor
total? Hay buena evidencia empirica de que las cadenas
causales que son enfatizadas por el concepto de dolor to-
tal también se presentan en formas de dolor agudo noci-
ceptivo, que son de una naturaleza fisioldgica distinta al
de aquellos pacientes que se benefician de un enfoque de
atencién en cuidados paliativos (por ejemplo, un joven
con una fractura). La evidencia empirica permite afirmar
que los estados psicoldgicos concomitantes al dolor, in-
cluyendo sencillas formas de dolor agudo, afectan su pro-
duccién. Esto tiene que ver con la naturaleza bioldgica y
evolutiva del dolor (22). Sin embargo, también tenemos
buenas razones para pensar que el modelo de atencién
del dolor que se brinda en los cuidados paliativos no va a
tener eficacia en los entornos de atencién oportuna para
casos sencillos de dolor agudo. Identificar el concepto de
dolor total en el centro de la epistemologia de los cuidados
paliativos permite aclarar este limite: el dolor total no se
refiere a todas las relaciones causales entre dolor y los
estados psicoldgicos, sociales, espirituales y emocionales;
solo se refiere a aquellas que puedan verse eficazmente
intervenidas mediante un enfoque de cuidados paliativos.
La individuacién de cada una de ellas es tarea de la inves-
tigacién en el area de cuidados paliativos. Por ello, su de-
sarrollo se enfatiza en las recomendaciones ofrecidas por
la Comisién Lancet para el Acceso Global a los Cuidados
Paliativos y Alivio del Dolor (23). Dicho de otra manera,
las relaciones causales no pueden establecerse a partir del
analisis conceptual; en su lugar, ellas se establecen como
producto de la investigacién y la experiencia clinica. Lo
que si puede ofrecerse en este punto es sefialar la forma
en la que el concepto debe adaptarse a la manera actual de
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entender los cuidados paliativos. Por ello, con el objetivo
de disolver otras tensiones conceptuales, en la siguiente
y ultima seccién profundizo en algunas consecuencias del
uso del concepto que tendria su vinculacién con la episte-
mologia de los cuidados paliativos.

Otras tensiones conceptuales

éDolor del cancer en particular?

El concepto de dolor total hace referencia a un fenémeno
que no es exclusivo de los pacientes de cancer. Los cuida-
dos paliativos se desarrollaron por mucho tiempo en rela-
cién con el tratamiento de pacientes con cancer, ya que es
una enfermedad crénica degenerativa comtiin en nuestra
época: la cantidad de pacientes oncoldgicos con necesida-
des paliativas es muy grande. Aunque el concepto de dolor
total tendria un correcto uso respecto al dolor de pacientes
con cancer, no se restringe solo a ellos. Segun la Organi-
zacién Mundial de la Salud, “los pacientes que se verian
beneficiados por el enfoque de los cuidados paliativos
sufren mayoritariamente de enfermedades cardiovascula-
res (38,5%), cancer (34%), enfermedades crénicas respi-
ratorias (10,3%), SIDA (5,7%) y diabetes (4,6%)” (24).
Afaden que muchas otras condiciones pueden necesitar
de cuidado paliativo: “fallas en los rifiones, enfermedades
crénicas del higado, esclerosis multiple, enfermedad de
Parkinson, artritis reumatoide, enfermedad neurolégica,
demencia, anomalias congénitas y tuberculosis resistente
a fAirmacos” (24).

¢Dolor para pacientes con vida limitada?

El concepto de dolor total hace referencia a un fenémeno
que no es exclusivo de pacientes terminales. Ni siquie-
ra es exclusivo de pacientes con enfermedades graves o
avanzadas. En un sentido importante, todo dolor es un
dolor total. Esto es, todo dolor es susceptible de ser cau-
salmente afectado por las variables psicolégicas, emocio-
nales, sociales y espirituales del paciente que lo experi-
menta. Sin embargo, el campo de los cuidados paliativos
ha encontrado ttil etiquetar este aspecto del dolor para
hacer énfasis en la necesidad de la atencién multidiscipli-
naria, la promocién de politicas publicas, la motivacién
de formar equipos multidisciplinarios, etc. La atencién
paliativa ha mostrado ser de utilidad para pacientes que
no tienen comprometido su tiempo de vida. Ha mostrado
beneficios tanto para el bienestar del paciente, como be-
neficios econémicos para el sistema. El uso del concepto
de dolor total puede beneficiar entonces a una poblacién
de pacientes que van mads alld de aquellos pacientes con
vida limitada.
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¢Hace referencia a la experiencia global del paciente?

El concepto de dolor total no hace referencia a la “totali-
dad” de la experiencia del paciente. El dolor es una expe-
riencia sensorial y emocional que, por lo tanto, usualmen-
te se toma como una experiencia que ocupa parte del flujo
de la conciencia (stream of consciousness). Qué tanto espacio
ocupa una experiencia en este campo de la conciencia va a
depender de diversas propiedades del estado consciente.
Algunos han pensado que la propiedad en cuestién es la
intensidad; asi, entre mas intenso un dolor, mas “espacio”
ocupa. En cualquier caso, cuando se habla de dolor total no
se habla de qué tanto del flujo de la conciencia es ocupado
por el dolor. A pesar de que comtunmente los pacientes
cuya situacién es cominmente descrita en términos de
dolor total si sufren de dolores intensos, fuertes, perma-
nentes (que no pocas veces estin acompafiados de pensa-
mientos recurrentes catastréoficos), no es respecto a esos
aspectos que hace referencia el concepto.

¢Es el punto mdximo de una escala?
El adjetivo total del concepto de dolor total en ocasiones
puede hacer creer hace referencia a un punto maximo en
una escala. Si bien hay intentos en la literatura de medir
el dolor total mediante instrumentos que permiten una
evaluacién de los elementos psicoldgicos, sociales y es-
pirituales que pueden ser intervenidos para el beneficio
del paciente, no hace referencia a ningn punto de esas
escalas. El concepto refiere a ciertas relaciones causales
involucradas con el dolor que pueden ser intervenidas por
la atencién multidisciplinar; la medicién de esas relacio-
nes causales dependerd de los instrumentos disefiados,
usados y validados por las disciplinas involucradas en el
equipo multidisciplinar.

A partir de un contraste entre el concepto de dolor total
y el concepto de dolor de la 1AsP, se propuso una delimi-
tacion el primer concepto. Esta perspectiva parte de un
desideratum: que el concepto de dolor total sea parte de
la fundamentacion tedrica del modelo de atencién mul-
tidisciplinar de los cuidados paliativos. Para ello, se pro-
pone que su uso no esté vinculado a ninguna enfermedad
en particular (especialmente al cancer, ya que el uso de
este concepto se usa con cierta frecuencia en la literatura
oncoldgica), ni tampoco con la limitacién en la vida del
paciente. El concepto de dolor total puede contribuir a la
epistemologia de los cuidados paliativos si se le caracte-
riza como un concepto amplio basado en la evidencia que
refiera a las relaciones causales que aspira a intervenir.
Una caracterizacién amplia de las relaciones causales en-
tre el dolor, el sufrimiento y la vida psicoldgica, social y
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espiritual de los pacientes contribuird a cumplir la meta
global de aliviar el dolor y el sufrimiento (25) ¢
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