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PROLOGO

a calidad del Sistema Nacional de Salud (SNS) espafiol es una referencia para muchos paises

de nuestro entorno, tanto por la complejidad de los servicios prestados como por la gratuidad
y permeabilidad poblacional de los mismos. A esta complejidad operativa se afiade el obligado
dinamismo en la incorporacién de la innovacion evolutiva o disruptiva, destiladas ambas de las
diferentes formas con las que la ciencia protege la salud de las personas.

La simultaneidad de ambos procesos tiene especial relevancia en la atencion a pacientes y fa-
milias con patologias que demandan una elevada coordinacion entre estructuras asistenciales y
sociales. Con frecuencia, observamos como la incorporacion de soluciones terapéuticas proce-
dentes de los desarrollos cientificos mas sofisticados ocupa espacios preferentes en medios de
comunicacion generalistas y especializados. Sin duda, todo ello configura parte del sentimiento
compartido de orgullo y pertenencia que tenemos sobre nuestro SNS, incluso cuando somos
conscientes de la necesaria correccion de sus debilidades. Pero esta admiracion por la tecno-
logia y la sofisticacion terapéutica, diagnostica o rehabilitadora no debe alejarnos de la realidad
clinica de las personas, asi como de la coherencia entre mundo sensible e inteligible en tanto que
el impacto final sobre las personas enfermas es la combinacion de ambos aspectos. En este con-
texto, nos planteamos el dolor como uno de los sintomas mas frecuentes de la mayoria de las
enfermedades, siempre transversal en su percepcion, alarmante cuando es subito y demoledor
cuando se alia con la cotidianeidad.

Es en la concepcion cronica del dolor donde encontramos una repercusion sobre la persona que
destruye progresivamente tanto la salud fisica como la mental, limita la actividad diaria y la auto-
nomia de la persona, convirtiéndose en el eje sobre el que pivota la vida de las personas afecta-
das. En definitiva, el sintoma descrito en los tratados de medicina se termina transformando en la
enfermedad en tanto que eje sobre el que pivota la realidad de la persona afectada. Esta paradoja,
en la que el sintoma es enfermedad, obliga a plantear respuestas transversales, ampliamente
dindmicas que van mas alla de las estructuras asistenciales clasicas: ese es el principal objetivo
del presente Libro Blanco que, tras el analisis de la situacion actual del abordaje del Dolor Crénico
en Espafia, proyecta propuestas y mecanismos de implementacion.

Uno de los grandes avances organizativos asociados al tratamiento del dolor en Espafa fue la
creacion y amplificacion de las Unidades del Dolor, hace ahora varias décadas. Hoy en dia, segun
recoge el libro, existen mas de 180 en todo el Estado, dependientes mayoritariamente de los ser-
vicios y departamentos de Anestesia de los grandes hospitales siendo dificil poner en contexto
este dato sin disponer de un numerador que nos permita identificar el tamafio poblacional sobre
el que deben actuar. Ademas, seria muy interesante explorar la potencial colaboracion entre es-
tas unidades hospitalarias y el pilar central del tratamiento del dolor crénico, que es la Atencion
Primaria. En este punto merece la pena destacar que un 13% de los pacientes, segun se indica en
el capitulo correspondiente, acude a estas unidades remitidos directamente desde su especialis-
ta de Medicina Familiar y Comunitaria. Ambos datos ofrecen un punto de partida para el analisis
que, estoy seguro, el lector agradecera.
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Otros datos que ayudaran a la reflexiéon estan vinculados a la propia transversalidad del sinto-
ma en tanto que construye multiples cruces de caminos en los que diferentes especialistas se
encontraran y coordinaran. Por ejemplo, el 74% de los pacientes con dolor crénico sufren ansie-
dad o depresion, 6 de cada 10 presentan problemas para caminar, el 70% tiene un rendimiento
laboral/académico menor de lo habitual y el 48% de las personas trabajadoras estan obligadas
a acogerse a incapacidades laborales temporales como consecuencia de las limitaciones que el
dolor crénico les provoca. A este impacto debemos afadir, el analisis econdmico, también reco-
gido en unos de los capitulos mas interesantes del documento, que estima un coste por paciente
y afio para el erario publico que oscila entre los 1.502€ y 13.000€ en funcion de la enfermedad
asociada y la perspectiva del analisis. En este andlisis se identifica adicionalmente que el coste
de los cuidados informales puede suponer hasta un 30% del coste total con las consecuencias
de todo tipo que este aspecto tiene, en tanto que las personas cuidadoras bajo ese modelo deben
restringir sus actividades laborales asociadas a un salario.

Finalmente, este libro incorpora la perspectiva de las personas enfermas en un ejercicio de co-
herencia intelectual por parte de los promotores del documento. Nada tendria sentido dentro de
este libro sin la participacion de las personas que son camino y destino de cualquier modifica-
cion, reflexion o incorporacion dentro del SNS, maxime cuando hablamos de dolor crénico. Esta
innovacion, por poco convencional, supone un elemento de progreso académico del mas alto
valor. En consecuencia, si no disponen de tiempo para la lectura sosegada de todo el libro les
recomiendo que repasen el capitulo redactado por D. Andoni Lorenzo. Alli encontraran muchas
de las claves que profesionales de la sanidad y de la ciencia necesitamos para reflexionar sobre
la realidad que pretendemos entender y modificar.

Dr. Cristébal Belda Iniesta
Director General del Instituto de Salud Carlos Il



PREFACIO

| concepto de “dolor” ha ido evolucionando a lo largo de la Ultima década, de forma que la cla-

sica visién biomédica del dolor, entendido como un mecanismo de alarma, se ha transforma-
do en un problema complejo y multidimensional. Asi, de considerar que la intensidad del dolor es
proporcional al dafio sufrido, pasamos a hablar de tres nuevas dimensiones del dolor: sensorial,
cognitiva y emocional. Todo ello implica nuevos retos para los sistemas de salud y también para
los profesionales sanitarios. Muestra de ello es la creacion de unidades monograficas de dolor.

Por otra parte, el dolor crénico es un problema de salud que implica una pérdida de calidad de
vida para los pacientes y sus familiares, ademas de tener un gran impacto en términos de costes
directos sanitarios, pérdidas de productividad laboral, cuidados informales e impacto social en
su amplio sentido. Se estima que, en Espafia, el 44% de la poblacién sufre dolor grave, con una
duracion media de 9 afios. Ademas, en el afio 2009, el coste directo sanitario anual del dolor cro-
nico superaba los 3.000 millones de euros en la poblacién adulta, siendo la partida mas costosa
la relacionada con el diagndstico y seguimiento, seguida por el tratamiento no farmacolégico,
tratamiento farmacoldgico y las hospitalizaciones. Sin embargo, debemos reconocer que existe
gran heterogeneidad de los datos disponibles en funcién de la fuente, y que resulta realmente
complicado conocer y superar los nuevos retos en el abordaje de este problema de salud tan
considerable, sin tener una buena base de partida.

En este contexto, desde Ferrer y en colaboracion con la Fundacion Weber, impulsamos el desa-
rrollo del presente Libro Blanco del Dolor Crénico en Espafia, con el fin de conocer la verdadera
dimension del dolor crénico, con especial énfasis en los pacientes oncolégicos, para asi poder
determinar, en base a la evidencia cientifica y con rigor metodolégico, donde estamos y hacia
donde vamos en el manejo de estos pacientes en nuestro pals.

Este Libro Blanco pretende ser un pilar fundamental para que, a partir de aqui, podamos seguir
construyendo soluciones adecuadas a los problemas relacionados con el abordaje del dolor cro-
nico, estableciendo una base conceptual sélida y avalada cientificamente que permita conocer
los elementos y dimensiones del dolor, estimar la carga socioeconémica que supone para nues-
tro SNS y las necesidades no cubiertas existentes actualmente en Espafia. Para poder cumplir
con su objetivo, el libro incluye una revision de las grandes cifras relacionadas con el dolor crénico
a nivel nacional, asi como las definiciones mas comunmente aceptadas por la comunidad cienti-
fica relacionadas con la casuistica de pacientes, subgrupos, grados de gravedad, etc. Asimismo,
se analiza la importancia del abordaje multidisciplinar, asi como sus beneficios y dificultades, y la
situacion actual a nivel asistencial en Espafia. Para relativizar el problema es fundamental cono-
cer el impacto clinico y econdémico, mediante el andlisis de los resultados en salud y los costes
directos e indirectos asociados al manejo del dolor, que se recogen en los capitulos 4, 5y 6 de
este documento.

Asimismo, el gran elemento diferencial de este trabajo es la incorporacion de la visién de los
pacientes, que nos permite estimar el impacto social del dolor. A través del capitulo 7 se hace
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posible entender la importancia de la dimension emocional en el abordaje del dolor crénico y los
grandes retos que tenemos en el ambito de humanizacion, el apoyo psicoldgico, etc. Segun los
datos del estudio Pain in Europe, Espafa es el pais que menos recursos dedica al tratamiento no
farmacoldgico del dolor, por lo que seria recomendable estudiar nuevas estrategias que permitan
avanzar en este campo.

Al final del documento hemos incluido un decalogo integral que recoge las conclusiones de ma-
yor relevancia para conseguir entre todos los actores involucrados mejorar el proceso asistencial
y la atencion a los pacientes con dolor crénico.

En definitiva, podemos concluir que trabajos como este son necesarios para poner en valor la im-
portancia de tratar, analizar y tomar decisiones optimas, relacionadas con un problema de salud
complejo, como es el dolor crénico, que va mas alla de los problemas fisicos, requiere de un abor-
daje multidisciplinar y que, con el envejecimiento poblacional, se hara cada vez mas prevalente.

El libro cuenta con un prélogo a cargo del Dr. Cristébal Belda, Director General del Instituto de
Salud Carlos IlI, que reflexiona sobre la idoneidad del documento. Asimismo, los capitulos del
libro han sido redactados por expertos de reconocido prestigio a nivel nacional en el ambito que
nos ocupa.

Por todo ello, queremos expresar nuestro agradecimiento a todos los autores y miembros de la
direccion y coordinacion, por su apoyo en la realizacion de este Libro Blanco. Para Ferrer, cuyo
propdsito No es otro que generar un impacto positivo en la sociedad, es un privilegio promover el
desarrollo de este tipo de trabajos de investigacion que permiten mejorar el conocimiento de las
enfermedades para avanzar juntos hacia la mejora de su abordaje y, en definitiva, contribuir a la
mejora de la calidad de vida de los pacientes con dolor cronico en Espafia.

Ricardo Castrillo Pelaz
Chief Commercial Officer
Ferrer Internacional
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Definicion, el dolor crénico como enfermedad y tipos de dolor crénico

La definicion del dolor ha sido revisada en el 2020 por la Asociacion Internacional para el Estudio
del Dolor, manteniendo respecto a definiciones previas el componente subjetivo, y enfatizando
los aspectos emocionales y cognitivos, asi como la posibilidad de experimentarlo en ausencia
de dafio tisular e incorporando la posibilidad de que la dificultad en la comunicacion del dolor no
excluya el hecho de padecerlo (Raja et al., 2020; Vidal Fuentes, 2020). Asi, el dolor se define como
“una experiencia sensorial y emocional desagradable asociada, o similar a la asociada, a una
lesion tisular real o potencial”.

La misma definicién se acompafa de unas notas aclaratorias:

1. El dolor es siempre una experiencia personal que esta influenciada en diversos grados
por factores bioldgicos, psicolégicos y sociales.

2. El dolor y la nocicepcién son fenémenos diferentes. El dolor no puede inferirse Unica-
mente de la actividad de las neuronas sensoriales.

3. Através de sus experiencias de vida, las personas aprenden el concepto de dolor.
4. Debe respetarse el relato de una persona sobre una experiencia vivida como dolor.

5. Aunque el dolor por lo general cumple una funcién adaptativa, puede tener efectos adver-
sos sobre la funcion y el bienestar social y psicolégico.

6. La descripcion verbal es solo una de varias formas de expresar dolor. La incapacidad para
comunicarse no niega la posibilidad de que un ser humano o un animal experimente dolor.

El dolor crénico se define como un dolor persistente o recurrente que dura mas de 3 meses. Tipi-
camente persiste mas alla del tiempo esperado para la cicatrizacion de los tejidos o la resolucion
de la enfermedad subyacente, por lo tanto, carece de la funcion de alerta aguda de la nocicepcion
fisioldgica asociada al dolor agudo. Sin embargo, con frecuencia, el dolor crénico secundario se
acompafa de las reagudizaciones, normalmente asociadas a un nuevo proceso agudo inflama-
torio, isquémico 0 mecanico y compresivo que aparece de forma recurrente y es interpretado
como un nuevo sintoma de alarma (e]. dolor incidental asociado a la progresion de un tumor o un
brote inflamatorio en un paciente con una artritis cronica) (Treede et al., 2015).

Existe un debate sobre si el dolor crénico debe considerarse un sintoma o una enfermedad, una
entidad patoldgica por derecho propio (Raffaeli y Arnaudo, 2017). La complejidad empieza por la
ausencia de una definicion oficial de enfermedad publicada por la OMS, aunque si la definicion de
salud como “estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de
afecciones o enfermedades” (Herrero Jaén, 2016; Scully, 2004). Si nos tenemos que referir a dic-
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cionarios médicos para conceptualizar la definicion de enfermedad, Raffaeli propone la definicion
gue aparece en el diccionario médico Merriam-Webster y que cita: “Enfermedad es una condicion
del cuerpo de un animal o planta - o de una de sus partes - que afecta el funcionamiento normal
y se manifiesta tipicamente por signos y sintomas distintivos”.

El esfuerzo nosoldgico se ve frustrado por la ausencia de una descripcién etioldgica que permita
agrupar diversas condiciones caracterizadas principalmente por la presencia de dolor persisten-
te. Esta situacion conlleva el hecho de que el dolor crénico como enfermedad es principalmente
una definicién clinica, un diagndstico a posteriori, realizado cuando el clinico reconoce la presen-
cia de un proceso patoldgico caracterizado principalmente por el dolor. La abundante evidencia
qgue demuestra una clara diferencia entre el dolor agudo y croénico, tanto desde la nocicepcion
como los aspectos sociales y psicoldgicos, parecen reforzar la idea que ciertos tipos de dolores
primarios y, en fases avanzadas los dolores secundarios a entidades nosoldgicas concretas, po-
drian considerarse una enfermedad en si misma (Raffaeli y Arnaudo, 2017).

Recientemente se han clasificado los diferentes tipos de dolor cronico en siete grupos bien de-
finidos e incluidos en la nueva clasificacién internacional de enfermedades ICD-11 (EI ICD-11 /

Figura 1. Tipos de dolor crénico.

DOLOR CRONICO

) DC relacionado con
DC difuso el cancer

DC postquirdrgico o

ostraumatico
SDRC P

v DC neuropético v

DOLOR CRONICO oi?gﬂii\? grg(r:!gcr)s
PRIMARIO

secundarios primarios Cefaleay dolor
orofacial crénicos
secundarios
DC visceral primario )
P DC visceral
secundario

DC musculoesquelético \ DC .
musculoesquelético

primario -
secundario

Fuente: modificado de Treede et al., 2019
Abreviaturas: DC (dolor crénico), SDRC (sindrome de dolor regional complejo).
Nota: las conexiones bidireccionales implican la necesidad de realizar un diagnéstico diferencial.
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CIE-11 fue aprobado el 25 de mayo del 2019 y entrd en vigor el 1 de enero del 2022). En los sin-
dromes de dolor croénico, el dolor puede ser la Unica o principal queja, y requiere un tratamiento y
cuidado especiales. En condiciones como la fibromialgia o el dolor lumbar inespecifico, el dolor
cronico puede concebirse como una enfermedad por derecho propio, son los dolores crénicos
primarios. En los otros seis subgrupos, el dolor se puede considerar “dolor secundario crénico” a
una enfermedad subyacente: dolor crénico relacionado con el cancer (Bennett et al., 2019), dolor
neuropatico croénico (Scholz et al., 2019), dolor visceral secundario crénico (Aziz et al., 2019),
dolor postraumatico y posquirurgico cronico (Schug et al., 2019), cefalea y dolor orofacial secun-
dario crénico (Benoliel et al., 2019) y dolor musculoesquelético secundario crénico (Perrot et al.,
2019). En estas Ultimas seis condiciones el dolor puede, al menos inicialmente, concebirse como
un sintoma (Treede et al,, 2019) (Figura 1).

Fases del dolor

La transicion de un episodio comun de dolor agudo a un estado de dolor intermitente o cronico
ha sido una preocupacién constante que solo en las Ultimas décadas empezamos a compren-
der. En este proceso, no solo existen procesos nociceptivos siendo ampliamente reconocidos
también los aspectos cognitivos, afectivos, conductuales y motivacionales. El dolor es una sefial
bioldgica de dafio corporal que compite con otras demandas en el entorno de la persona y puede
acabar deteriorando gravemente su calidad de vida, el sentido de uno mismo y las relaciones con
los demds. Las respuestas protectoras (ej: restriccion del movimiento, de la vida social o laboral,
sentimientos de culpa, catastrofismo, ...), se perpettian en la transicion de la fase aguda a cronica
incorporando aspectos cognitivos y maladaptativos que pueden entorpecer la recuperacion del
paciente (Vlaeyen et al., 2016).

El dolor cronico, si no es tratado con éxito, va a pasar por las siguientes fases (Figura 2):

1. Fase de Interrupcion: Impacto del dolor en la atencion y el comportamiento, momento a
momento. Estd relacionado con la sensacion.

2. Fase de Interferencia: Incapacidad para completar las tareas eficientemente. Las tareas
no son finalizadas o se hacen de una manera inaceptable para el paciente.

3. Fase de trastorno de la Identidad: Pérdida de la autoestima. El paciente piensa que se ha
convertido en una persona inttil e incluso molesta o una carga para la familia, compafie-
ros y amigos.

4. Fase socioeconomica: El paciente pierde el soporte social y econémico. Busca estra-
tegias de compensacion ante la posibilidad de no poderse valer por si mismo. Si estas
actuaciones (laborales, legales, ...) no cumplen sus expectativas, o se siente indefenso o
maltratado en el proceso, ocasiona una desmoralizacion que agrava el proceso y se hace
aun mas dificil su reversién.

14
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Figura 2. Fases del dolor crénico no tratado con éxito

INTERRUPCION
INTERFERENCIA

IDENTIDAD

M Impacto del dolor SOCIOECONOMICO
en la atencién y el
comportamiento, M Incapacidad para
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| ReIaC|o.n’ad0 conla . lad autoestima
sensacion o son finalizadas .
o se hacen de una M El paciente piensa B Pérdida del soporte
manera inaceptable que se ha convertido social y econémico
en una persona indtil W Estrategias de
e incluso molesta compensacion
para la familia,
compafieros y amigos | M Desmoralizacién por
el proceso laboral
o legal

Fuente: elaboracién propia

Es una funcion esencial de los profesionales y entorno del paciente, reconocer estas fases y los
sintomas de alarma, para poder ofrecer la ayuda posible adelantandose a las fases mas tardias
y con peor prondstico.

El modelo biopsicosocial (Figura 3) de valoracién y tratamiento del dolor tiene en cuenta esta
multidimensionalidad compleja, asi como la necesidad de ayuda multidisciplinar en los casos
gue sea necesario. La aplicacion de este modelo requiere un esfuerzo organizativo, docente, asis-
tencial y econémico ya desde atencién primaria, siempre contando con el paciente y su entorno.
Se trata de un proceso complejo, pero es el que mas garantias ofrece para recuperar al paciente
con dolor cronico y conseguir una calidad de vida mas digna.
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Figura 3. Valoracion y tratamiento multidisciplinar del dolor crénico con un enfoque biopsicosocial

M Féarmacos para la nocicepcion
FACTORES BIOLOGICOS M Reabilitacion funcional

M Técnicas neuromoduladoras

FACTORES SOCIALES

W Adaptacion laboral
M Soporte familiar y cuidadores
B s FACTORES PSICOLOGICOS
M Compensacién econémica
M Terapia cognitivo conductural
M Conducta de enfermedad
M Transtornos de la personalidad y psicopatologias

M Estrategias de afrontamiento

Fuente: elaboracion propia

Prevalencia

La alta prevalencia de dolor crénico, y enfermedades relacionadas con el dolor como la principal
causa de discapacidad y carga de enfermedad a nivel mundial, ha sido confirmada en diferentes
estudios, donde el 15-25% de la poblacion adulta sufre dolor crénico, llegando al 50% en mayores
de 65 afios. Los estudios poblacionales muestran que los pacientes que padecen dolor crénico
en Espafia son el 17 %, mientras que en Europa el dolor crénico lo refleja una media del 19%. La
lumbalgia y la cefalea son las condiciones lideres en los afios de vida perdidos con discapacidad
y su peso global se ha incrementado en diferentes encuestas mundiales desde el 1990 a la dltima
realizada en el 2017. Adicionalmente, la demanda de atencion del dolor muestra una tendencia
creciente debido al envejecimiento de la poblacion y una alta prevalencia de enfermedades cro-
nicas, especialmente en el sexo femenino. En un reciente estudio hecho en unidades de dolor
de Espafia, las mujeres tenian porcentajes mas altos de artrosis, cefalea y fibromialgia como
causa del dolor, mostrando una mayor duracion e intensidad de este (Mayoral Rojals et al., 2022;
Polo-Santos et al., 2021; Spencer L James et al.,, 2018; Torralba et al., 2014).
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En la Ultima encuesta nacional de salud del afio 2017 (MSCBS, ENS 2017), la prevalencia y grado
de dolor en las ultimas 4 semanas en la poblacion espafiola de 15 o mas afios fue del 44,9%
(Tabla 1), con una prevalencia claramente superior en el sexo femenino (52,49% vs 36,9%) y en
los grupos de edad mas avanzados. Cualquier tipo de dolor puede causar interferencias en las
actividades cotidianas sean familiares, sociales o laborales. En la misma encuesta de salud se
muestra que el 15,56% de la poblacion espafiola ha sufrido restricciones en su funcionalidad
por el dolor o sintomas en las ultimas 2 semanas, con una media de 7,23 dias afectados. Cier-
tamente, la definicién temporal del dolor utilizada en esta encuesta (4 semanas) no se ajusta a
la definicién de dolor crénico generalmente aceptada, pudiendo incluir cuadros de dolor agudo y
subagudo, pero nos da una idea de la alta prevalencia del dolor en la poblacion espafiola.

Tabla 1. Grado de dolor padecido en las ultimas cuatro semanas segiin sexo y grupo de edad. Poblacion

de 15 y mas aios (%).

NINGUNO MUY LEVE MODERADO SEVERO EXTREMO

AMBOS SEXO0S

TOTAL 100,00 55,10 7,64 14,05 14,43 7,16 1,61
DE 15 A 24 ANOS 100,00 70,79 6,93 11,97 7,22 2,41 0,68
DE 25 A 34 ANOS 100,00 68,43 6,91 11,53 8,95 3,57 0,61
DE 35 A 44 ANOS 100,00 62,75 7,14 13,02 10,82 5,26 1,01
DE 45 A 54 ANOS 100,00 54,85 6,95 15,27 14,10 7,32 1,50
DE 55 A 64 ANOS 100,00 48,23 7,31 16,18 742 8,58 2,28
DE 65 A 74 ANOS 100,00 43,60 10,19 14,46 19,57 9,76 2,42
DE 75 A 84 ANOS 100,00 31,19 9,07 15,61 26,17 14,48 3,49
DE 85 Y MAS ANOS 100,00 24,28 9,57 16,71 28,65 17,71 3,08
HOMBRES

TOTAL 100,00 63,10 7,52 12,80 10,88 4,61 1,08
DE 15 A 24 ANOS 100,00 75,51 599 11,59 5,16 0,98 0,77
DE 25 A 34 ANOS 100,00 74,06 7,16 9,47 6,40 2,37 0,54
DE 35 A 44 ANOS 100,00 68,28 6,64 11,69 9,04 3,74 0,61
DE 45 A 54 ANOS 100,00 61,76 6,57 13,63 11,29 5,62 1,14
DE 55 A 64 ANOS 100,00 55,68 7,76 15,07 13,37 6,41 1,72
DE 65 A 74 ANOS 100,00 56,48 10,38 12,91 13,98 5,03 1,22
DE 75 A 84 ANOS 100,00 42,82 10,98 15,90 20,26 8,28 1,75
DE 85 Y MAS ANOS 100,00 32,08 8,35 18,86 24,55 12,95 321
MUJERES

TOTAL 100,00 47,51 7,75 15,24 17,80 9,59 2,11
DE 15 A 24 ANOS 100,00 65,84 7,92 12,37 9,38 3,90 0,60
DE 25 A 34 ANOS 100,00 62,84 6,66 13,58 11,48 4,76 0,68
DE 35 A 44 ANOS 100,00 7,10 7,65 14,37 12,64 6,82 1,43
DE 45 A 54 ANOS 100,00 4792 7,34 16,92 16,93 9,03 1,86
DE 55 A 64 ANOS 100,00 41,11 6,88 17,24 21,29 10,67 2,82
DE 65 A 74 ANOS 100,00 31,96 10,02 15,87 24,62 14,02 3,51
DE 75 A 84 ANOS 100,00 22,72 7,68 15,39 30,47 18,99 4,75
DE 85 Y MAS ANOS 100,00 20,27 10,19 15,60 30,77 20,16 3,01

Fuente: encuesta nacional de salud en Espafia 2017
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1.1. ¢Cual seria un buen modelo asistencial de atencion para los pacientes con dolor cronico?

En 1968, Mary Margo McCaffery ya definié el dolor como cualquier experiencia que la persona
dice que es dolor, existiendo siempre que él o ella dice que lo es. Esta definiciéon ha sido actuali-
zada en 2020 por la IASP (International Association for the Study of Pain), afiadiendo conceptos
sobre la experiencia sensorial y emocional desagradable, asociada o similar a la asociada, a una
lesién tisular real o potencial (Vidal Fuentes, 2020). En este contexto, la OMS publica la nueva
clasificacion internacional de enfermedades CIE-11 en la que hay una mencion especial al dolor
cronico. La primera implicacion practica es que define de forma separada dos entidades: el dolor
crénico primario (caracterizado por alteracion funcional o estrés emocional no explicable por
otra causa) y se plantea como una enfermedad en si misma; y el dolor crénico secundario, que es
una entidad donde el dolor es un sintoma de una condicién clinica subyacente. En este sentido,
existen diferentes publicaciones que indican que el dolor crénico impacta a nivel familiar, laboral
(Duefias M., et al., 2015) y emocional. Asimismo, también es conocido que los profesionales
sanitarios estan mas sensibilizados en la actuacion clinica delante de un dolor agudo que frente
a un dolor cronico.

A menudo el dolor crénico puede convertirse en un proceso de dificil manejo, ya sea debido a la
multifactorialidad de sus causas, a la dificultad diagndstica, a la subjetividad de la evaluacion, y a
una no correcta organizacion de la atencion.

Es importante no olvidar que el dolor crénico no tiene edad, y que cualquier accion llevada a cabo
debe de contemplar la poblacion pediatrica, adulta y geriatrica, independientemente de la causa
que lo genere.

Estos elementos ponen de manifiesto que es necesario definir el abordaje del dolor desde un
punto de vista global y universal.

Un modelo que podria simplificar el abordaje del dolor crénico seria el definido por el psicologo
Carl Rogers, creador del modelo de atencién centrado en la persona (Rogers. C., 2004). Este
modelo contempla a la persona con o sin enfermedad asociada como el eje de atencion, a par-
tir de la cual se disefia y planifica la atencion del cuidado (Martinez T, et al. 2022). La base de
este modelo se ha intentado adaptar en diferentes ambitos al sanitario, como en el ambito de
la educacion. Por lo que se refiere al ambito sanitario, se dispone sobre todo de experiencias en
geriatria, conceptualmente relacionadas con el envejecimiento.

Este modelo, tiene en cuenta (Arias-Gallego, W. 2020):

B Promocién de la autonomia: apoyo para seguir tomando decisiones y tener control de la
vida cotidiana.

B Proteccion y seguridad.

22



Modelo Asistencial para la gestion de pacientes con dolor crénico

M Cuidados sanitarios.

M Cuidados personales.

B Fomento de la interdependencia.

B Trato respetuoso (intimidad, identidad personal, proyecto vital propio, creencias, edad adulta...).
M Oportunidades de contacto e integracion social.

B Estimulo a la realizacion personal.

M Participacion en actividades gratificantes.

B Estimulacion y ambiente agradable.

M Orientacién y acompafamiento a cuidadores familiares o del hogar.

Una vez identificada esta visién global de abordaje, la clave es identificar todas y cada una de las
variables que pueden modificar la experiencia dolorosa definida directa o indirectamente por la
propia persona con dolor. Estas variables deben de estar categorizadas en diferentes areas de
actuacion, ya sea desde la prevencion, el diagnostico, el tratamiento y la continuidad asistencial.

La complejidad de atencion del dolor crénico, a menudo, puede radicar mas en la organizacion de
la atencion que no en el propio proceso, debido a una falta de visién global del problema.

1.2. ;Como implementar dicho modelo?

La atencion al dolor cronico deberia considerarse como una atencion:

M Transversal: el dolor es una experiencia multifactorial que afecta a la persona en todas
sus esferas, no solo fisica, sino emocional, social, de creencias y valores.

B Accesible: cualquier profesional deberia de disponer de conocimientos bdsicos para
atender a la persona con dolor. Quizas inicialmente se deberia profundizar méas en la es-
trategia dirigida a la toma de decisiones que no exclusivamente a la terapéutica.

Bl No sectorizada: es necesario elaborar mapas de referencias sanitarias adecuadas a las
necesidades de la poblacién de cada territorio.

B Protocolizada: esta atencién implica el consenso de los profesionales para elaborar las
guias/rutas necesarias que puedan dar respuesta a la efectividad y eficiencia de cada una
de las indicaciones propuestas.
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B Empoderada: dada la incidencia y prevalencia del sintoma, las sociedades cientificas,
las asociaciones de pacientes y otras instituciones, deberian de disponer de planes de
actuacion especificos.

La atencion al dolor crénico precisa de:

B Un benchmarking de experiencias organizativas entre recursos, sean de atencién hospita-
laria de agudos o sociosanitaria, asi como, en atencidn primaria y comunitaria.

MW Una priorizacion de recursos realista.

W Una innovacién organizativa para dar respuesta a esta humanizacion y atencién centrada
en la persona.

Si se concibe el dolor crénico como una sola entidad, se podrian copiar, adaptar y utilizar mode-
los de atencion de otros ambitos y/o patologias. La vision global del dolor como entidad seria la
palanca de cambio para facilitar las actuaciones necesarias que permitan mejorar los resultados
de atencion.
Elementos que pueden actuar como palancas de cambio:

M Disponer de registros de informacion en base a una correcta codificacion:

Pensar en digitalizacién.

M Identificar procedimientos de atencién para cada uno de los procesos implicados, preven-
cion, diagnostico, tratamiento y seguimiento:

Pensar en una visién sanitaria y social del proceso, sin olvidar la participacion de la
experiencia del paciente/persona.

M Definir quién hace qué: roles y funciones de los profesionales de la atencion primaria y
comunitaria, de la atencién hospitalaria y sociosanitaria, asi como de otros ambitos:

Pensar en comités de valoracién conjuntos y en criterios de derivacion consensuados.
M Disponer de circuitos de atencion rapida, con criterios y variables definidas:

Pensar en el modelo céncer y circuito de diagndstico rapido como ejemplo.
M Disenar sistemas para evaluar resultados, indicadores:

Pensar en informacion disponible en programas de calidad.
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M Priorizar la formacion:
Definir 3 niveles de conocimientos: basico, intermedio y avanzado.
Definir dmbitos de formacién obligatoria.

Pensar en el rol de las sociedades cientificas desde el punto de vista de liderazgo y
acreditacion.

B Comunicar y transmitir el conocimiento, desde el ambito cientifico al dmbito social, a
través de campafias, consejos,...:

Pensar en difundir y sensibilizar.
Las palancas de cambio deberian dar respuesta a una serie de preguntas:
MW ;Por qué tengo dolor?
M ;Cuanto tiempo debo de tener dolor?
Bl ;De qué alternativas/opciones dispongo para tratar el dolor?
M ;Quién va a ser mi profesional de referencia del dolor?
Y las respuestas, si el sistema funcionara, deberian ser:
M ;Por qué tengo dolor?: averiguaré porqué, aunque a veces puede ser complejo
W ; Cuanto tiempo debo de tener dolor?: el minimo posible o el que pueda tolerar
B ;De qué alternativas/opciones dispongo?: el arsenal de opciones es amplio

M ;Quién va a ser mi referencia del dolor?: el/la referente sera “X”, que podra actuar en fun-
cion de las circunstancias también como interlocutor.

Para desarrollar el abordaje del dolor cronico, es necesario que el sistema sanitario promueva
tres lineas estratégicas:

LINEA ESTRATEGICA 1 LINEA ESTRATEGICA 2 @ LINEA ESTRATEGICA 3 @

Disponer de un plan funcional Promover alianzas entre centros y Consolidar recursos basicos y crear
especifico dentro de su politica recursos que puedan dar respuesta a centros de referencia territoriales
sanitaria basado en rutas necesidades basicas

asistenciales, recursos, presupuesto

y liderazgo
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Si revisamos lo descrito hasta este momento, se podria concluir que el dolor crénico precisa de
una vision global de atencidn, centrada en la persona y con recursos determinados.

La realidad en el dia a dia es complicada, listas de espera de visitas, demoras en pruebas comple-
mentarias, en tratamientos, y lo que es peor, un volumen de personas con dolor crénico sin saber
donde acudir ni cémo proceder.

No se dispone de una varita magica para resolver el problema de forma inmediata, pero se de-
berian poner en marcha acciones para modular y/o modificar la situacion. Se podria considerar
empezar por unas propuestas organizativas sencillas, con una intervencion en 3 areas especifi-
cas (Tabla 1).

Tabla 1. Propuestas de mejora organitzativa en el abordaje del dolor crénico.

AREA DE ACTUACION INDICADOR PROPUESTO

Area en la toma de decisiones:

Se considera el elemento clave de todo el proceso. Corresponde  Tiempo que trascurre desde que aparece el dolor, se realiza la

a aquel 0 aquellos profesionales que tienen la capacidad y la primera visita, hasta que se elabora una hoja de ruta a seguir que
responsabilidad de definir de forma individual o colectiva (comité  incluye plan terapéutico y seguimiento.

de dolor) la hoja de ruta a seguir, independientemente que no

sigan directamente el caso.

Area de evaluacién de resultados:

Es el elemento clave que va a permitir empoderar al paciente Porcentaje de mejora de la intensidad del dolor, ya sea a través
como agente de opinién, y al profesional, como agente de de una visita presencial, telefonica o por videoconferencia en un
conocimiento y aplicador de buena praxis. tiempo definido.

Area de seguimiento:
Es el elemento clave que va a generar seguridad y punto de Numero de intervenciones que el paciente ha realizado en el
referencia a la persona con dolor. sistema sanitario por el dolor.

Fuente: elaboracién propia

La experiencia demuestra que hay enfermedades huérfanas, debido a la no disponibilidad de
tratamientos identificados, en cuyo caso la investigacion debe de ser la fuerza motriz para el
desarrollo. Pero hay otro grupo de enfermedades, también “huérfanas”, que los son por motivos
de organizacién y priorizacion. En esta situacién, la fuerza motriz es identificar y planificar la
atencion de necesidades de la poblacion con dolor crénico, replantear como mejorar la eficiencia
de nuestro trabajo en el dia a dia, y, sobre todo, exigir a las administraciones acciones para no
infravalorar mas el impacto del dolor crénico en nuestra sociedad.

1.3. ¢Quién implementa dicho modelo?

Existen multiples factores que modulan e influyen para que el dolor crénico sea un sintoma mul-
tidimensional y complejo (Hui y Bruera, 2020), y que ende el modelo asistencial ideal para su
valoracion, seguimiento y tratamiento deberia estar basado en una valoracion sistematica y mul-
tidimensional realizada por un equipo interdisciplinar (o multifuncional) (Crawford GW., 2003)
experto (Hui y Bruera, 2020). Esta valoracién multidimensional nos aporta una vision holistica y
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completa no sélo del sintoma doloroso sino también de la persona que sufre dolor, asi como de
su entorno cuidador (Crawford GW., 2003), permitiendo la deteccion sistemética de sus necesi-
dades y por tanto intentar ofrecer un tratamiento personalizado del dolor (Hui y Bruera, 2020).

El objetivo de dicha interdisciplinariedad es que cada miembro del equipo aporte su experiencia,
competencias y habilidades, compartiendo la informacion detectada con el resto de los miem-
bros, con los cuales se relaciona, interactua y trabaja de forma interdependiente (Crawford GW.,
2003). De esta manera, si cada miembro aporta su parte de experiencia, la valoracion final inte-
grada si sera efectiva y holistica y no fragmentada. Es importante destacar, que estas sinergias
de trabajo y relacionales que se crean en estos equipos, son beneficiosas tanto para el paciente,
la familia como los propios miembros del equipo (Crawford GW., 2003), tanto en términos de
calidad asistencial como de satisfaccion.

A nivel estructural, la composicion del equipo puede cambiar, y esto sera modulado segun las
realidades de cada equipo (Clark D. et al., 2002) a nivel de recursos, region, necesidades, etc.
(Fernando y Hughes, 2019). Habitualmente se podria definir que el equipo interdisciplinar cons-
ta de dos partes definidas, el equipo ‘core’ y el equipo ‘extendido’, (Fernando y Hughes, 2019).
Asi mismo, al igual que la composicion, sus dindmicas también pueden variar dependiendo
de la disponibilidad de recursos, experiencia, etc. (Fernando y Hughes, 2019). Existen desde
equipos completos que incluyen todos los miembros de las diferentes disciplinas (enfermeria,
medicina, TCAl's, logopedia, fisioterapia, nutricidn, trabajo social, psicooncologia, counsellors,
etc.), hasta equipos con solo dos miembros y no a tiempo completo (Clark D., et al., 2002). Sin
embargo, en la literatura si se ha descrito que un numero mayor de integrantes en el equipo
(por ej. mas de 20) puede disminuir su eficacia de trabajo (Fernando y Hughes, 2019). Un hecho
a destacar es que parece que las diferentes personalidades dentro del equipo son percibidas
como una fortaleza, dado que pueden facilitar la conexién vincular con el paciente y la familia
(Fernando y Hughes, 2019).

Por otro lado, y respecto al liderazgo en los equipos, se ha descrito en la literatura, que el liderazgo
gue mejor funciona para los equipos interdisciplinares es el modelo integrativo, donde el valor
de cada profesional se pondera por igual, ya que el conjunto de sus experiencias individuales
permite ampliar el espectro de bienestar del paciente. Un liderazgo ausente o pobre, asi como
conflictos sobre el tema de la autoridad pueden causar dinamicas disfuncionales. Es importante
destacar que a pesar de la necesidad de un liderazgo para la coordinacion e integracion de todos
los miembros del equipo y sus diferentes funciones, no se debe dar énfasis a la jerarquia, ya que
todos los componentes del equipo tienen la misma importancia y peso, en la valoracion y en la
toma de decisiones (Fernando y Hughes, 2019).

Los equipos exitosos poseen combinaciones de habilidades que ninguno de los miembros

de forma individual dispone, generando diferentes formas creativas de resolver problemas
con la contribucién de cada miembro (Crawford GW., 2003). Entre los miembros del equipo
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se compensan las debilidades y se potencian sus fortalezas y competencias (Crawford GW.,,
2003), pero siempre con el objetivo y el sentimiento de responsabilidad hacia el bienestar del
paciente (Crawford GW.,, 2003). Para que el equipo funcione de forma eficaz deben tener un ob-
jetivo comun, entender el rol de cada miembro, tener habilidades de reunir recursos (Crawford
GW., 2003), asi como también de fomentar las oportunidades de formacion y educacion de los
miembros (Dyess SM. et al, 2020). Esta oportunidad de colaboracién interdisciplinar ofrece
grandes beneficios para el paciente y la familia, ya que la intervencion interdisciplinar puede
servir de guia, ofreciendo informacion y soporte para la toma de decisiones por parte del pa-
ciente (Crawford GW., 2003). Los miembros deben haber entendido los roles, normas y valores
del equipo, que las funciones del equipo son igualitarias, cooperativas e interdependientes, y
que los beneficios que la interdisciplinariedad ofrece son mayores que la intervencién indivi-
dual de los miembros (O’Connor M. et al., 2006).

Los modelos de equipos de trabajo que ofrecen roles compartidos ofrecen mas que la suma de
las competencias de los individuos de la forma individual (Crawford GW., 2003). Los equipos in-
terdisciplinares proporcionan mejor cuidado cuanti y cualitativamente que el hacerlo en solitario,
por la colaboracion, resolucion de conflictos y la toma de decisiones (Fernando y Hughes, 2019).
Los equipos interdisciplinares son flexibles, en términos de dar soporte al paciente y la familia,
y son esenciales y fundamentales en el manejo de situaciones complejas (Crawford GW., 2003),
como puede ser el dolor cronico. En dichas situaciones, los miembros del equipo juegan un rol
fundamental en la valoracién de dicha complejidad (Crawford GW., 2003). En este sentido, existe
evidencia publicada sobre la eficacia de las respuestas del equipo interdisciplinar en caso de
crisis, siendo mas répida que otros equipos con otro tipo de dindmicas (Clark D. et al., 2002). El
abordaje interdisciplinar hace que crezca la posibilidad de manejar de forma holistica al paciente,
a ‘mas ojos’ disminuye la posibilidad de infravalorar las necesidades, y eso incluye mayores opor-
tunidades de buen control sintomatico, de expresarse, de compartir preocupaciones, mejorar la
satisfaccion y por ende la calidad de vida (Fernando y Hughes, 2019).

Por todo ello, en otro capitulo especifico de este Libro Blanco se explicard con mas detalle el
funcionamiento en la practica y la importancia del caracter multidisciplinar del abordaje del dolor
cronico en Espana.

1.4. ¢;Para qué es necesario implementar un modelo de atenci6n centrado en el paciente con dolor crénico?

El objetivo principal y ultimo de este tipo de equipos es realizar una deteccion de las necesidades
del paciente y de su entorno mediante una valoracion multidimensional pronta e integral (Fernan-
doy Hughes, 2019), para poder ofrecer un tratamiento personalizado e individualizado centrado
en el paciente. Este plan terapéutico no solo lo realiza el equipo interdisciplinar, sino que también
colaboran de forma constructiva los pacientes, su entorno cuidador, otros miembros del equipo,
otras compafieras/os, asi como algunos otros miembros del resto de la organizacién (Fernando
y Hughes, 2019). Es importante destacar que el uso de un resumen y registro formal de dicha
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valoracién es muy valioso a la hora de determinar las necesidades del paciente y su familia, y por
tanto establecer unos objetivos de cuidado y seguimiento adecuados a los mismos (Crawford
GW,, 2003). Asi mismo, es importante establecer un continuo de cuidados con el resto de las
estructuras y recursos que intervienen en la valoracion y manejo del paciente (Crawford GW,,
2003) para mantener la continuidad asistencial con los recursos de la comunidad (Fernando y
Hughes, 2019).

El verdadero beneficio de estos modelos es que cada miembro del equipo puede dar soporte a
los objetivos terapéuticos del resto de disciplinas involucradas (Crawford GW.,, 2003), y ofrecer
resultados de calidad (Dyess SM. et al., 2020). El resultado es que el sistema de salud responde
de forma proactiva a las necesidades cambiantes de los usuarios (Crawford GW., 2003). Otros
beneficios descritos en la literatura (Opie A, 1997) son el desarrollo de un cuidado de calidad,
obtener la coordinacion y colaboracién de las diferentes disciplinas, desarrollo de iniciativas
conjuntas, logro de planes de cuidado holisticos y mejorados, mayor nivel de productividad,
aumento de la satisfaccion y estimulacion profesional, y por tanto un uso mas efectivo de los
recursos (Opie A, 1998, O’'Connor M. et. al,, 2006). A este respecto, también ha sido descrito
que la valoracion y seguimiento por parte de un equipo interdisciplinar puede disminuir los
ingresos hospitalarios, pudiendo hacer que los pacientes pasen mds tiempo en casa (Fernan-
do y Hughes, 2019). En este sentido, existe literatura que muestra que la intervencion de un
equipo interdisciplinar en los pacientes con cancer avanzado ofrece una mejoria del control
sintomatico respecto a aquellas intervenciones no multifuncionales (Higginson y Evans, 2010)
y no solo a nivel de mejoria clinica, sino también en términos organizacionales (Lemieux-Char-
les y McGuire, 2006). Si concretamos los beneficios y efectividad del abordaje interdisciplinar
en dolor crénico, en un estudio de Pietila et al. donde valoraban la intervencion interdisciplinar
en una muestra de 93 mujeres con dolor crénico de > 8 afios de evolucion, antes del inicio de
rehabilitacion y al final de las 4 semanas de tratamiento, ésta mostré su efectividad, al menos
en términos de rehabilitacion (Pietild E. et al., 2013).

Las diferencias estructurales y funcionales a nivel de la organizacion pueden promover forta-
lezas, pero también inducir debilidades (Fernando y Hughes, 2019). Los desafios a los que se
enfrenta el equipo para ofrecer un buen trabajo interdisciplinar son: los conflictos interperso-
nales, externos o internos, ambigliedad de roles, relaciones de poder, sobrecarga de un rol, co-
municacion inadecuada, problemas de liderazgo o de confianza en los otros (Watson M. et al.,
2020, O’Connor M. et. al.,, 2006, Fernando y Hughes, 2019), fases del desarrollo del equipo, op-
ciones terapéuticas multimodales, burn out o fatiga de compasién (Fernando y Hughes, 2019).
En este sentido, la comunicacion es un requerimiento imprescindible para establecer roles,
responsabilidades y una buena dinamica de funcionamiento del equipo (Crawford GW., 2003).
Una buena comunicacion interprofesional es un instrumento valioso en la toma de decisiones,
resolucion de conflictos, construir confianza, tareas administrativas, compartir conocimiento
y experiencias, y a nivel competencial (Fernando y Hughes, 2019). Por otro lado, cabe desta-
car la importancia de mantener un equipo sostenible y resiliente (Fernando y Hughes, 2019),
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manteniendo la estabilidad de los miembros, con realizacion de reuniones regulares, asi como
la realizacion de cuidados al propio equipo, en forma de soporte emocional, oportunidades
de crecimiento, formacion, etc. Finalmente, para el propio equipo, formar parte de él puede
ser beneficioso a los propios individuos de per se, mejorando las relaciones interpersonales,
oportunidades de evaluacion, asi como para compartir experiencias, responsabilidades y preo-
cupaciones (Fernando y Hughes, 2019).

1.5. Conclusiones

Finalmente, y a modo de sintesis, dado que el dolor crénico es un importante problema econd-
mico y social de salud -en la literatura se describe que hasta el 79% de los pacientes con dolor
crénico no estan satisfechos con el manejo del dolor (Geurts JW. et al., 2017). El desafio es ex-
plorar las expectativas y necesidades genuinas de los pacientes para poder satisfacerlas y/o dar
respuesta a las mismas, produciendo asi una mayor satisfaccion con la atencion (Geurts JW. et.
al., 2017). Dada la complejidad clinica, etioldgica y multidimensional de la experiencia dolorosa
y de todos los factores que influyen y modulan su desarrollo (Smith BH. et al.,, 2001), es de vital
importancia enfocar la valoracion de forma personalizada e integral (Huiy Bruera, 2020), realizan-
do una valoracion impecable que informe de su etiologia y mecanismo para asi guiar la eleccion
de un tratamiento personalizado adecuado (Hui y Bruera, 2020). Dicha valoracién deberia de
realizarse de forma multidimensional por el equipo interdisciplinar: fisiolégica, sensorial, afecti-
va, cognitiva, comportamental, y sociocultural, para poder realizar deteccion de las necesidades
dando lugar asi a intervenciones adaptadas y personalizadas (McGuire DB., 1992) y tratamiento
multidimensional enfocado a dar respuesta a las necesidades detectadas en la valoracién (Huiy
Bruera, 2020). En este sentido, en la literatura se ha descrito que una monitorizacion longitudinal
adaptada y personalizada siguiendo las necesidades de los pacientes mediante un equipo inter-
disciplinar, permite que haya mejoria en la adherencia al tratamiento, y por tanto optimizacion del
control del dolor a lo largo del tiempo (Hui y Bruera, 2020).
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2.1. Introduccion

El dolor es el sintoma mas constante que acompana a la enfermedad. Es tan viejo como la propia
humanidad, forma, y ha formado parte, de la misma de una manera indeleble.

La historia de la humanidad es, de alguna forma, la historia del dolor. Es conocido por todos los
seres humanos. Es, por tanto, una vivencia consustancial a la propia existencia del ser humano,
independientemente de cualquier otro atributo o condicion de la persona.

Ha cambiado la forma de abordar y entender al dolor, pero no su presencia junto al ser humano,
invariable a lo largo de la historia de la humanidad. Hablamos, por tanto, de un “viejo conocido’,
un compafero de viaje de la especie humana a lo largo de la historia.

El dolor es una realidad filoséficamente imperfecta, pues admitimos su presencia cuando somos
nosotros los que sufrimos o bien acreditamos lo que otros nos comunican. Desde un punto
de vista objetivo no tenemos aun medios que nos ayuden a confirmar el nivel del dolor que un
paciente nos refiere. Como mucho, podemos llegar a entender la realidad del dolor en aquellos
casos en los que una agresion o lesion tisular o hacen obvio.

Son innumerables las causas que pueden acabar influenciando tanto en la existencia como en la
intensidad de la sensibilizacion dolorosa en el transcurso del tiempo. Por lo tanto, el dolor es una
realidad de contornos indefinidos en constante transformacion dindmica.

Debemos, pues, considerar el dolor como un fendmeno complejo y especulativo en todas sus
vertientes: biofisioldgicas, bioquimicas, psicosociales, espirituales y comportamentales, las cua-
les deben ser correctamente entendidas. Qué duele y por qué duele son condiciones indispensa-
bles para poder conseguir una correcta caracterizacion clinica y plantear, al mismo tiempo, una
adecuada estrategia terapéutica.

A lo largo de la evolucion humana la conceptualizacion del dolor y, por tanto, su tratamiento se
ha centrado en una vision biomédica. El dolor se consideraba un mecanismo de defensa que
activaria una sefial de alarma que protege del dafio al organismo. Desde esta concepcion lineal
del fenédmeno del dolor, se consideraba que la intensidad seria directamente proporcional al dafio
sufrido. Es Descartes (Renatius Cartesius) en el s. XVII en su obra “El tratado del hombre”, el
primero que expone una original teoria unidimensional sobre el dolor, consideraba al dolor como
una sensacion lineal que iba desde el lugar donde se producia el dafio hasta la glandula pineal
(hipdfisis) (Figura 1) (Pizarro F, 2014).
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Figura 1. El modelo de Descartes de percepcion del dolor: unidimensional

"Asi, por ejemplo, si el fuego A se encuentra préximo al pie B, las pequefias particulas de este fuego que, como se sabe, se mueven
con gran rapidez, tienen fuerza para mover a la vez la parte de piel contra la que se estrellan; de ese modo, estirando el pequefio
filamento C que se encuentra unido al pie, abren en ese instante la entrada del poro D, en el que se inserta el pequefio filamento:
todo sucede de igual modo que cuando se provoca el sonido de una campana, cuyo badajo esta unido a una cuerda, pues se
produce en el mismo momento en el que se tira del otro extremo de la cuerda.”

Descartes R. El tratado del hombre. Madrid: Alianza Universidad, 1990 [traduccidn de Le traité de 'homme, 1662]
Fuente: elaboracion propia

Hoy el modelo del dolor es un modelo multidimensional, donde aparte del componente mera-
mente sensorial, confluye una serie de elementos contextuales y personales que hacen de esta
experiencia algo mas complejo que lo propuesto por las teorias unidimensionales.

Dificilmente se podria entender este nuevo modelo multidimensional sin hacer una referencia a
la teoria expuesta por Melzack y Wall en 1965, constituida como un modelo neurofisiélogo de
modulacion del dolor: Teoria de la puerta de entrada (Melzack y Wall, 1965). Proponian una nueva
hipdtesis para explicar los fendmenos de modulacion de la estimulacion nerviosa nociceptiva
(Goicoechea y Martin, 2016).

Ya, anteriormente, René Dubos (Dubos R., 1956) introduce, por primera vez, el factor dolor como
elemento indispensable de la salud y nos la define como “salud es un estado fisico y mental
razonablemente libre de incomodidad y dolor, que permite a la persona en cuestiéon funcionar
efectivamente por el mas largo tiempo posible en el ambiente donde por eleccién esta ubicado”.

La propia definicion de dolor de la Asociacién Internacional para el Estudio del Dolor (IASP,
1979) (Figura 2) apunta la existencia de dos componentes: nociceptivo o sensorial que no es
otra cosa que la sensacion dolorosa transmitida por los impulsos lesivos hasta el cortex cere-
bral y el componente afectivo o reactivo que da lugar al sufrimiento asociado al dolor. Segun la
causa, el momentoy la experiencia del enfermo pueden modificar sensiblemente la percepcion
dolorosa.
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Figura 2. Modelo actual del dolor: multidimensional

“Una experiencia “Una experiencia
sensorial y emocional sensorial y emocional
desagradable asociada desagradable asociada
o similar a la asociada a un dafio de los tejidos
con dafio tisular real o real o potencial” (IASP,
potencial”. (2020) 1979)

DIMENSION EMOTIVA /AFECTIVA DIMENSION COGNITIVA DIMENSION SENSORIAL

Fuente: elaboracién propia
Por lo que debemos valorar el dolor desde una triple vertiente:
W Dimension Sensorial: es discriminativa, localiza y percibe las caracteristicas del dolor.

H Dimensién Cognitiva, evaluativa: analiza, interpreta el origen y causas del dolor y prepara
una reaccion.

W Dimensién Emotiva, afectiva: estard relacionada con experiencias anteriores y compo-
nentes sociales, culturales y familiares. Y en virtud de esos de estos componentes mul-
tifactoriales, esta dimension vendra acompafada de depresion, ansiedad o sufrimiento,
que a veces, precedera al dolor o existira sin él.

El dolor es, finalmente, el resultado de un complejo sistema fisico, quimico, eléctrico y psiquico
compuesto por los siguientes procesos fisioldgicos (Romera E., et al., 2000):

M Activacioén y sensibilizacién de los nociceptores periféricos.

B Transmision de los estimulos nociceptivos a través de las aferencias primarias.

W Modulacién e integracion de la respuesta nociceptiva a nivel de la asta dorsal medular.
B Transmision por las vias ascendentes.

M Integracion de la respuesta en los centros superiores (estructuras encefélicas).

M Control inhibitorio descendente.

La Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor (IASP) realizd una nueva definicion de dolor
en 2020, matizando el dolor como una experiencia sensorial y emocional desagradable asociada
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o similar a la asociada con dafio tisular real o potencial (Raja SN., et al., 2020). Esta renovada
definicion comporta cambios importantes para el abordaje del dolor, abundando en su concepto
multidimensional:

M El dolor siempre vendra influenciado por factores biolégicos, psicolégicos y sociales.

M El dolor y la nocicepcién son fenémenos diferentes. El dolor no es solo la activacion de
las neuronas sensoriales.

M La persona que padece dolor es la que conoce las dimensiones y repercusiones de su
dolor, por lo que debe se respetar su informe sobre su experiencia.

W Aunque el dolor generalmente cumple una funcién adaptativa, puede tener efectos adver-
sos sobre la funcién y el bienestar social y psicolégico.

M El dolor puede ser expresado de multiples maneras siendo la mas frecuente la descrip-
cion verbal. No obstante, existen otras formas no verbalizadas de dolor, por lo que la
incapacidad para comunicarse no niega la posibilidad de experimentar dolor.

Con estos antecedentes podremos afirmar en frase freudiana: “la vivencia de un dolor siempre es
la vivencia del dolor de cada sujeto’. Recordemos, a su vez, abundando en el gran componente
subjetivo del dolor, lo que afirmaba el antropdlogo y socidlogo David Le Bretdn: “El dolor se expre-
sa de manera muy distinta en cada persona, por lo que su intensidad es imposible de medir. Para
comprobar la intensidad del dolor del otro seria necesario convertirse en ese otro” (Le Breton D,
2012).

El modelo biomédico asume que la enfermedad es causada por cualquier desviacién de las va-
riables mensurables bioldgicas/somaticas y cree que el Unico tratamiento eficaz para el dolor
es a través del enfoque médico. Este modelo es eficaz en las enfermedades agudas que tienen
resultados predecibles y por lo tanto es adecuado para los profesionales sanitarios que tienen
gue centrarse en una parte de la salud de un individuo. Sin embargo, a pesar del éxito en el tra-
tamiento de muchos procesos de la enfermedad, algunos problemas médicos dificiles e impor-
tantes han demostrado ser resistentes al modelo biomédico. Por ejemplo, el modelo biomédico
no explica por qué el dolor puede continuar cuando el dafio tisular ya no estd presente (dolor
crénico) o fendmenos clinicos como el dolor fantasma o las distintas percepciones en la intensi-
dad del dolor ante una misma injuria dependiendo de circunstancias sociales y/o laborales o la
existencia de un tipo de dolor sin causa organica que lo justifique (Borrell F, 2002).

Por su parte, el modelo biopsicosocial va mas alla de la atencién médica e incluye, en su ana-
lisis, lo bioldgico, psicoldgico, social, comorbilidades, estrategias de afrontamiento, temor, de-
presion, empleo y preocupaciones propias del paciente y nos puede proporcionar una com-
prension global del éxito o fracaso del tratamiento. Waddell llega incluso a la conclusion que
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“el dolor/discapacidad solo puede entenderse y manejarse segun un modelo biopsicosocial”
(Morales MA.,, 2016).

No obstante, todas estas definiciones mantienen un concepto restrictivo del dolor circunscribién-
dose a un concepto meramente biopsicosocial, careciendo de una cuarta vertiente, los aspectos
espirituales del dolor: proyecto de vida frustrado, miedo al mas alla, miedo a la muerte, sentimien-
to de culpa.

El dolor, por tanto, es algo mas complejo y multidimensional, es una experiencia compleja
fisica-nociceptiva, que incluye las dimensiones afectiva, cognitiva, conductual, sociocultural y
espiritual del paciente, lo que C. Saunders denominé Dolor Total (Figura 3) (Saunders y Baines,
1983).

Figura 3. Aspectos relacionados con el concepto de Dolor Total

ASPECTOS FiSICOS

Dolor

Sintomas de debilidad

Efectos colaterales de la terapia
Patologia no oncoldgica
Sintomas no controlados
Anorexia

ASPECTOS SOCIOECONOMICOS Debilidad ASPECTOS ESPIRITUALES

Pérdida de ingresos
Problemas laborales
Amigos que no visitan
Carga a la familia

Pérdida de posicién familiar

DOLOR TOTAL

ASPECTOS EMOCIONALES

Proyecto de vida frustrado
Miedo al mas alla

Miedo a la muerte
Sentimiento de culpa

Prestigio
Miedo al dolor

Miedo al hospital
Preocupacion por la familia
Ansiedad

Depresion

Fuente: elaboracion propia a partir de Sounders y Baines, 1983

Ya en la definicion de la IASP, se deja vislumbrar algun apunte de espiritualidad. Si nos atenemos
a la definicion de Frenkel, espiritual es aquello que surge de la materia, la materia es el cuerpo
humano y de él emergen sensaciones producto de su neurofisiologia (Adorno T, et al., 1950).

Pero ;qué entendemos por espiritualidad? La espiritualidad se define como el sentido de busque-
da personal del individuo para enfrentar y encontrar un significado y un propdésito en su vida a
través de la trascendencia o la conexién con un ser supremo (por ejemplo, Dios), o con elementos
del universo. La espiritualidad es una forma en que los individuos buscan y expresan significado
y proposito en sus vidas y la forma en que experimentan su conexién con el momento, consigo
mismo, con los demas y con lo sagrado (Delgado-Guay, M., et al., 2011).
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No debemos confundir espiritualidad con religiosidad. Podriamos decir que la espiritualidad es
un concepto mas amplio y genérico en el que se incrusta la religiosidad. La religiosidad se define
como un conjunto de creencias que representan la busqueda individual de trascender, general-
mente con la base en una deidad. La religiosidad incluye las practicas que las personas utilizan
para expresar su religiosidad/espiritualidad. Una tendencia entre los investigadores es la de pola-
rizar ambos constructos (espiritualidad/religiosidad). Sin embargo, existen elementos comunes
entre ellos gue mas bien los convierte en conceptos complementarios. La espiritualidad es una
dimension de la personalidad, mientras que la religiosidad es un constructo que involucra a la de-
cision humana que permite la conceptualizacién y expresion de la espiritualidad (Delgado-Guay,
M., et al, 2011; Taylor, L., et al., 2011).

Sulmasy, (Sulmasy D., 2002) pionero de la espiritualidad como vertiente indeleble del dolor, for-
muld esta nueva perspectiva del modelo biopsicosocial, superadora de esta constrefiida con-
cepcion, y aporta la idea de un modelo biopsicosocial-espiritual. A partir de éste, se consideraria
la dimension espiritual junto a la bioldgica, psicoldgica y social, que serian integradas holistica-
mente por cada persona. En funcién de este modelo, y desde una interpretacién amplia de es-
piritualidad, se sugiere que el paciente desembocaria en el ambito clinico portando una historia
espiritual, un estilo de afrontamiento asociado a su religiosidad, una situacion actual de bienestar
espiritual y unas especificas necesidades espirituales.

Esta nueva concepcion del dolor con este componente espiritual nos lleva a plantearnos una te-
rapia que englobe esta cuarta vertiente. La implementacién de intervenciones especificas basa-
das en el modelo biopsicosocial-espiritual dentro del ambito clinico no entraria en conflicto con el
actual pluralismo ideoldgico y religioso de nuestra sociedad, como tampoco seria contradictorio
con la necesaria idea de laicidad que configura nuestros estados aconfesionales.

Se ha determinado, a través de numeras publicaciones cientificas (Delgado-Guay, M., 2011;
Taylor, L., 2011; Vallurupalli et al., 2012; Koenig, H.G., 1997), que la espiritualidad estd asociada
con una mejor salud y calidad de vida, asimismo, con una menor propension al suicidio, incluso
en pacientes terminales y mejor afrontamiento del dolor. Esta descrito cémo puede tener un pro-
fundo efecto en los niveles de ansiedad y de depresion, y en la velocidad de recuperacion. De esta
manera, la espiritualidad puede convertirse en una poderosa fuente de fortaleza promoviendo la
calidad de vida y la adaptacion a la enfermedad.

Analizados los complejos, variados y multifactoriales componentes del dolor, debemos de tener
en cuenta otras variables que abundaran en la idea central del abordaje multidisciplinar del mis-
mo. Hay que tener en consideracion que el dolor es un sintoma que esta presente en numerosas
enfermedades vy, por ello, en diferentes estrategias del Servicio Nacional de Salud se incluyen
aspectos relacionados con el abordaje del dolor, como, por ejemplo, en la Estrategia en Cancer,
Cuidados Paliativos o Enfermedades Reumaticas y Musculoesqueléticas. En ellas se contem-
plan aspectos concretos de cada tipo de dolor. Asimismo, los aspectos relativos a la organiza-
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cion y gestion de las Unidades de Tratamiento del Dolor estan definidos en el documento sobre
Estandares y Recomendaciones de calidad y seguridad.

Por otra parte, hay que recordar que la OMS, en 2019, establece una nueva clasificacion del
dolor en la undécima Clasificacién Internacional de Enfermedades (CIE-11), contando con el
asesoramiento de la IASP, a través de la creacion de la Task Force for the Classification of
Chronic Pain, en la que participan expertos mundiales en dolor crénico. La nueva clasificacion
pretende ser operativa y transversal para que sea Util en cualquier ambito de la atencion sanita-
ria y abre importantes oportunidades para mejorar la atencion, el estudio y el seguimiento del
dolor, porque atiende a la etiologia, al mecanismo fisiopatoldgico y al drea anatémica (Margarit
C., 2020; OMS, 2019)

2.2. Abordaje Multidisciplinar: ¢Por qué? ;Para qué?

El dolor crénico tiene una significativa repercusion personal, afectando a la salud fisica y psico-
|6gica, a la actividad diaria y a la autonomia individual del paciente. Por otra parte, debido a su
naturaleza compleja, el éxito a largo plazo de su tratamiento es bastante mas arduo que el control
del dolor agudo.

En este tipo de pacientes, el dolor deja de ser un mero sintoma para convertirse en si en una en-
fermedad: "en su enfermedad”, constituyéndose en el eje central de la vida del paciente, reducien-
do su existencia a los circuitos casa-farmacia-consulta médica, con consecuencias tales como
aislamiento y sus repercusiones, familiares, sociales y afectivas. Estos pacientes comienzan a
estar mas expuestos a la accion de factores psicoldgicos (ansiedad, miedo al dolor, depresion) y
sociales (conflictos familiares, pérdida de roles, riesgo laboral). Dichos factores, aungue ajenos a
la enfermedad (la enfermedad del dolor) influyen negativamente en el curso de ésta. Se calcula
gue en Europa uno de cada cinco pacientes con dolor crénico ha perdido su trabajo debido a su
afeccién (Smith B. et al., 2001; Gonzalez y Conddn, 2000).

Quizas el signo dominante que acompanfa al dolor cronico es la depresion, entendida ésta como
una afectacién emocional caracterizada por animo negativo, desesperanza, anhedonia y tras-
torno del suefio. Se cree que un 52% de los pacientes con dolor crénico, presentan depresion.
Pero si grave es el deterioro que ocasiona en el individuo el dolor crénico, este dafio no queda cir-
cunscrito a su esfera personal, sino que se extiende mas alla del individuo, causando profundas
consecuencias en su red social que incluye familiares, amigos y compafieros de trabajo (Wilson
K., 2002).

La incapacidad que ocasiona el dolor al paciente y su tremenda dependencia puede provocar re-
acciones en sus familiares que se ven sobrepasados por la necesidad de desarrollar actividades
para las que en muchos casos no se sienten preparados, siendo incapaces de gestionarlas de
forma adecuada. Ello les provoca un deterioro tanto fisico como psicoldgico con sentimientos de
tristeza, exceso de carga, frustracion e impotencia.
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Todas estas circunstancias sociosanitarias, no solo van a ir disminuyendo con el paso del tiem-
PO, SiN0 que se iran haciendo mas patentes, prevalentes y ostensibles en nuestra sociedad. Si
tenemos en cuenta la esperanza de vida, que es uno de los indicadores de Desarrollo Sostenible
de la UE en el apartado de Salud Publica, en Espafia la esperanza de vida para los hombres ha
pasado desde 1994 a 2016 de 74,4 a 80,4 afos, mientras que para las mujeres ha variado de 81,6
a 859. Y segun estas proyecciones, la esperanza de vida al nacimiento alcanzaria los 83,2 afios
en hombres y los 87,7 en las mujeres para 2031, lo que supone una ganancia con respecto a los
valores actuales de 2,2 y de 1,8 afios respectivamente.

Con estas expectativas de longevidad, en 2050 Espafia tendra una poblacion envejecida, con
una tasa de habitantes del 38,3% mayores de 60 afios, frente a la actual que es casi la mitad, un
22,7%. (Gréafico 1).

Grafico 1. Esperanza de vida al nacimiento (afios)
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En 1998 solo 3.474 espaiioles traspasaban la frontera de los 100 afios.
En 2019 son 15.413 los espafioles centenarios.

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, 2016

Estos datos son relevantes pues si bien, como se ha apuntado anteriormente, la prevalencia del
dolor cronico esta en el 17%, en poblacion con edad superior a los 70 afios puede llegar, segun
algunos autores, entre el 50-80% de las personas mayores de 65 afios, con lo que la prevalencia
del dolor crénico en el conjunto de la nacion aumentara espectacularmente agravandose la di-
mensioén del problema (Lamberg L., 1998; Franco y Seoane de Luca, 2007).

La consideracion de la complejidad del dolor con sus distintos componentes biopsicoso-
cial y espiritual, del hecho que afecta multiples aspectos de la vida de una persona, y de
la diversidad de especialidades médicas que de una u otra forma ven pacientes con dolor,
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explica la gran necesidad de elaborar una estrategia base comun con la que se pretenda
establecer un marco para el abordaje del dolor de una manera transversal, es decir, multi-
disciplinar.

En las ultimas décadas han surgido numerosas propuestas de tratamiento mas especializado
y con un enfoque multidisciplinario, un nuevo concepto asistencial, consistente fundamental-
mente en integrar un grupo de distintas especialistas dedicado al estudio, diagndstico, manejo y
tratamiento del dolor crénico (de Andrés J., 2005).

El germen de esta corriente interdisciplinar surgié cuando el profesor John J. Bonica anestesio-
logo de la Universidad de Washington, cre6 en 1953 el concepto de Clinica del Dolor, y ya en sus
publicaciones hace una referencia explicita a la necesidad de multidisciplinariedad de dichas
clinicas, basandose en su experiencia con personal militar durante y después de la Il Guerra
Mundial ante los cuadros abigarrados y complejos que tuvo que abordar: sus implicaciones neu-
roanatémicas, neuroquimicas y psicolégicas; las dificultades que tuvo para encontrar bibliografia
sobre dolor, totalmente dispersa, y ante los resultados insatisfactorios que se le presentaban con
las interconsultas con sus colegas. Todos estos hechos nos impelen a pensar que no parece
posible que una sola persona o especialidad lo abarque en su integridad. El mismo Dr. Bonica se-
fiala que un tratamiento médico convencional, por ejemplo, con medicacion, cirugia y reposo, que
no considera los factores psicolégicos, puede ser muy efectivo para el dolor agudo, pero fracasa
o incluso puede ser contraproducente, al aplicarse a pacientes con dolor crénico (de Andrés J.,
2005; Bonica J., 1990).

Queda claro la necesidad de abordaje del dolor crénico de una manera multidisciplinar, es decir,
el por qué. Pero, verdaderamente, ¢la estrategia multidisciplinar ha demostrado eficacia frente a
otras formas de abordaje?

El manejo multidisciplinario debe abarcar las dimensiones fisicas, cognitivas, emocionales, con-
ductuales y sociales involucradas en la enfermedad del dolor.

Las misiones basicas de la evaluacion son el establecimiento de un diagnéstico exhaustivo de
la fuente de dolor y los mecanismos de produccién, valoracién fisica de la fuerza, flexibilidad,
resistencia y limitaciones existentes a nivel musculo-esquelético, determinacion de la presencia
de una enfermedad psicoldgica que pueda afectar la experiencia de dolor, la evaluacién del su-
frimiento asociado y su interaccién con variables presentes en el seno familiar o socio-laboral,
valoracién del uso de habilidades de afrontamiento, analisis del puesto de trabajo y actividades
del hogar, disfunciones ergonémicas, disrupciones vocacionales o laborales, oportunidades y
estrategias, entre otras. La evaluacién multidisciplinaria debe efectuarse en todos aquellos pa-
cientes que presenten dolor crénico no oncoldgico de mas de 6 meses de duracion en situacion
de baja laboral o con pérdida de mas del 50% de las actividades ocupacionales y que hayan sido
tratados de forma convencional sin una respuesta satisfactoria (Collado A, et al., 2004; Collado
y Ruiz-L6épez, 2003).
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La evidencia cientifica acerca del uso de una aproximacién multidisciplinaria en los pacientes
con dolor crénico es cada vez mayor. Muchos autores (Aronoff GM, et al., 1983; Turk y Rudy,
1987; Rossomoff HL, et al., 1981; Loeser y Egan, 1989; Ruiz-Lépez R., 1997; Ruiz-Lopez R., 1995;
Catchlove y Cohen, 1982 ) han contribuido a definir, desarrollar y mejorar los programas de tra-
tamiento multidisciplinario para el dolor cronico. Dos metaanalisis en los que se ha analizado la
influencia de los programas multidisciplinares en la reincorporacion laboral concluyen que, efec-
tivamente, éstos producen un cambio significativo (p = 0,005) en la situacién laboral y consiguen
una tasa de reincorporacion laboral del 42% en pacientes que no habian respondido previamente
al tratamiento convencional tras un seguimiento medio de mas de un afio (Flor H. et al., 1992;
Cutler RB. et al., 1994).

En un estudio reciente (Lépez-de-Uralde-Villanueva |, et al., 2020) se traté de determinar la efec-
tividad de una intervencién de educacion terapéutica del paciente basada en un enfoque bio-
conductual combinado con terapia manual para reducir el dolor cervical crénico inespecifico.
Un total de 47 pacientes con dolor cervical fueron asignados al azar en tres grupos: (1) terapia
manual (grupo de control); (2) terapia manual mas educacion terapéutica y (3) terapia manual,
educacion y ejercicio terapéuticos. Los resultados clinicos se registraron al inicio del estudio y
1y 4 meses después del inicio del tratamiento. Se encontraron diferencias estadisticamente
significativas en la intensidad del dolor cuando se compararon los grupos 2 y 3 con el grupo de
control a los 4 meses.

De Nunzio (De Nunzio AM,, et al., 2018) en su estudio obtuvo una reduccion del 32,1% de la inten-
sidad de dolor de miembro fantasma 6 semanas después del final del entrenamiento, con una re-
duccion inicial del 21,6% inmediatamente al final del entrenamiento. El entrenamiento multimodal
sensorial-motor en los movimientos del miembro fantasma con retroalimentacion visual y tactil
es un nuevo método para la reduccién de este tipo de dolor.

De la misma forma, las disfunciones temporomandibulares precisan de un abordaje multidisci-
plinar. La efectividad terapéutica esta directamente relacionada con la capacidad del profesional
de establecer un correcto diagndstico y proponer al paciente un plan de tratamiento multidis-
ciplinario, en el cual no solamente se contempla la enfermedad sino también los factores que
contribuyen a modificar y/o a empeorar estos trastornos (Herrero C., et al,, 2007).

También en el dolor de espalda ha demostrado eficacia el tratamiento multidisciplinar. En
este estudio (Eskander JP, et al,, 2019) un grupo de pacientes se incluyé en un programa
interdisciplinario de manejo del dolor de ocho semanas. Las puntuaciones de dolor se reduje-
ron significativamente un afio después de la finalizacién del programa. Los pacientes de este
estudio se beneficiaron de puntuaciones de dolor mds bajas y sostenidas en el tiempo, asi
como de una reduccion en las visitas a la sala de urgencia. En otro estudio con 41 pacientes
con dolor lumbar croénico, un tratamiento multidisciplinar, condujo a una mejora significativa
en la intensidad del dolor y la discapacidad. El efecto sobre la intensidad del dolor se mantu-
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vo estable durante tres meses después del alta y la discapacidad disminuyé aun mas (Maser
D, etal, 2027).

En otro estudio aleman (Kopf A, et al.,, 2015) se recogen las evidencias del tratamiento mul-
tidisciplinar, apuntando que la eficacia de estos programas de tratamiento, incluidas las in-
tervenciones fisicas y de rehabilitacidn y el tratamiento psicoldgico, se ha estudiado amplia-
mente en las Ultimas dos décadas. Se concluye que la evidencia de los ensayos controlados
aleatorizados es de baja calidad para la efectividad de la terapia con ejercicios sola. Hay algu-
na evidencia de la efectividad de la terapia conductual y hay evidencia, al menos moderada,
de la efectividad del tratamiento multidisciplinario y multimodal y otros tratamientos activos
que reducen dolor y aumentan la capacidad funcional a corto y medio plazo.

En esta revision sistematica se incluyeron diez estudios. Los resultados sugieren que la edu-
cacion en neurociencia del dolor es eficaz a corto, medio y largo plazo para aliviar el dolor en
el contexto de un tratamiento multidisciplinar (Cuenda-Gago y Espejo-Antunez, 2017). En otro
estudio se sostiene que la neurociencia, si bien, no condujo a una reduccion del dolor mas alla
de la terapia multidisciplinar habitual, si aumentd el conocimiento relacionado con el dolor y, por
lo tanto, podria ser Util para afrontar el dolor después del programa terapéutico habitual (Delank
KS., 2020).

Se han publicado numerosas guias para el tratamiento multidisciplinar de los pacientes con
dolor. No obstante, esta terapia debe administrarse de manera personalizada, orientada al me-
canismo y a los objetivos sobre la base de la concepcion de un caso individual. No existe un
instrumento practico para planificar el tratamiento, aunque hay consenso en que los protocolos
deben describir las medidas de tratamiento obligatorias en las principales disciplinas de manejo
del dolor multimodal: medicina del dolor, psicoterapia, terapia de ejercicios, incluida la fisioterapia
y profesiones médicas auxiliares e incluidas las enfermeras (Grolimund J., et al., 2019; Arnold B,
etal,2014).

Aungue hay autores que sostienen que todavia existe una falta de claridad y coherencia sobre
los componentes que debe contener el manejo multimodal del dolor y que encuentran impor-
tantes deficiencias en cuanto a la definicion de tratamiento multidisciplinario, no existiendo
aun consenso sobre los enfoques terapéuticos especificos, ni sobre la diferenciacion entre
respondedores y no respondedores, asi como sobre las herramientas necesarias y comunes
para la medicion del dolor (Arnold B., et al., 2014; Kaiser U,, et al., 2015) y otros que, recono-
ciendo que los programas interdisciplinarios estructurados son beneficiosos, pero costosos,
se necesitan mas investigaciones para validar muchos tratamientos combinados comunes
(Dale y Stacey, 2016).

Asi, la evidencia cientifica apunta claramente que con el abordaje multidisciplinar del dolor croni-
co se consigue un importante y mensurable beneficio en la disminucion de la intensidad del dolor
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en estos pacientes y en la mejoria de su calidad de vida. Con lo cual despejamos la incognita de
la segunda pregunta gue nos haciamos al inicio de este apartado: ;para qué? Para mejorar la
calidad asistencial de nuestros pacientes.

2.3. Abordaje multidisciplinar: retos y oportunidades

A pesar de la elevada prevalencia en la poblacion, y de los avances en su evaluacion y tratamien-
to, el dolor continta siendo un @mbito donde las dreas de mejora son importantes. A mantener
este hecho contribuyen una serie de factores, algunos ligados a la sociedad, como las creencias
erréneas sobre el dolor o la cultura del fatalismo, y otras relacionadas con la atencién sanitaria,
como la necesidad existente de la formacion de todos los profesionales implicados, el déficit de
recursos materiales o una organizacién que favorezca la atencién adecuada en términos de ac-
cesibilidad, equidad y calidad. Para paliar esta situacion, diferentes organismos internacionales,
como la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (OMS, 2019) han recomendado un abordaje
activo de este problema.

Por otro lado, desde el punto de vista normativo, diferentes normas de rango superior establecen
la importancia de abordar determinadas condiciones de salud y enfermedades en el marco de
planesy estrategias de salud. Entre ellos cabe destacar a nivel nacional, la Constitucion espafiola,
en su articulo 43, establece el derecho a la salud, y su desarrollo a través de la Ley General de
Salud. En ella se insta tanto al Sistema Nacional de Salud (SNS) como a los servicios sanitarios
de las diversas Comunidades Autdénomas a desarrollar y poner en practica Planes Integrales o
Planes Autondmicos de Salud.

Los Planes de atencion a las personas con dolor no son otra cosa que proporcionar un marco de
referencia para garantizar la calidad, equidad y eficiencia de la atencién a las personas con dolor
en el SNS, contribuyendo a la mejora de su calidad de vida. Se deben establecer objetivos y reco-
mendaciones orientadas a promover la valoracion del dolor y mejorar su prevencion y atencion
integral, asi como abarcar un periodo temporal determinado y en el ambito regional o nacional en
el que se circunscriba el plan.

Los planes deben ser:

M Centrado en la persona: proporcionando a la persona que sufre dolor, la informacién y las
herramientas necesarias facilitadoras de la adopcién de estilos de vida saludables, asi
como del control y autocuidado de su propia enfermedad, tanto en los aspectos fisicos
como psico-emocionales, sociales, espirituales y familiares, con el objetivo de mejorar su
calidad de vida y de las personas de su entorno.

M Participativo: creando escenarios que permitan la toma de decisiones compartida entre
las personas que sufren dolor y los profesionales, posibilitando el abordaje conjunto de
los objetivos y del plan terapéutico y de seguimiento.
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M Equitativo: de tal forma que en la planificacién de los servicios sanitarios se tenga en
cuenta la distinta distribucién del dolor en la poblacién en funcién de factores como la
edad, el sexo y condicionantes socioeconémicos como, entre otros, la ocupacién y el
lugar de residencia, con objeto de reducir las desigualdades en salud y mejorar la calidad
de vida de los grupos mas vulnerables.

M Integrado: configurando en el ambito sanitario, equipos multidisciplinares (compuestos
por profesionales sanitarios de distintas disciplinas) y creando sinergias entre Atencion
Primaria y Hospitalaria, con el objeto de asegurar la continuidad de la atencion sanitaria.
Asi mismo, impulsando la coordinacién con otros sectores (servicios sociales, centros
educativos, entornos de trabajo, asociaciones...) con objeto de superar las barreras exis-
tentes y prevenir la enfermedad y sus consecuencias.

M Orientado a los resultados: dirigiendo los esfuerzos a minimizar el riesgo de desarrollar
dolor en aquellos casos en los que sea evitable, y al mismo tiempo, reducir el nivel de do-
lor presente en la poblacién, maximizando su calidad de vida a través de la capacitacion
de los profesionales para dar, medir y evaluar los cuidados proporcionados (Plan Andaluz,
2019-2023).

También debe contemplarse una serie de actuaciones dirigidas a dar respuesta a las necesida-
des sanitarias en relacion con la atencion al dolor en la poblacién afectada. Para ello, es nece-
saria una reorientacion de los dispositivos, espacios y recursos asistenciales relacionados, al
tiempo que un mayor compromiso de los profesionales y de la ciudadania ante la enfermedad
y las personas enfermas, aspectos que se pretenden abordar a través de la consecucion de los
siguientes objetivos:

B Promover en el SNS, asi como en otros proveedores privados de salud, el abordaje integral
del dolor para lograr una sociedad libre de dolor.

M Incorporar la politica del dolor como estrategia transversal en el SNS, integrandola en los
valores y principios basicos del sistema y los profesionales que le componen.

B Mejorar la calidad de vida de las personas con dolor y de sus allegados; con especial
énfasis en grupos vulnerables, como los menores, las personas mayores, personas con

dificultades de comunicacion, con trastorno mental o personas institucionalizadas.

W Impulsar la participacion de la ciudadania como agente activo ante la prevencién o ma-
nejo de dolor.

B Potenciar la alianza de los profesionales ante el desarrollo de una politica integral de
abordaje del dolor en la poblacion.
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B Impulsar el desarrollo de procesos, estudios, vias clinicas, protocolos y/o guias para dis-
minuir la variabilidad e incrementar la calidad en su abordaje.

M Establecer una cultura basada en una atencidn sanitaria libre de dolor.

M Servir de espacio de recogida, debate y andlisis de problemas relacionados con la aten-
cion integral al dolor.

M Identificar, evaluar y priorizar areas de mejora en la atencién al dolor, proponiendo las
correspondientes actuaciones correctoras. (Plan Andaluz, 2010-2013; Gonzéalez-Escalada
JR, etal, 2014).

Uno de los pilares basicos en la estructura de un Plan del dolor es la creacion de Unidades del
Dolor en todo el territorio que se corresponda con la Administracion Autondmica Sanitaria, bajo
los criterios de calidad, rapidez, equidad, empatia y categorizacion de estas:

M Calidad en la asistencia a los pacientes con dolor crénico.

B Rapidez en el acceso de los pacientes a las unidades especializadas sin demoras innece-
sarias y sin despilfarro de recursos humanos y econémicos.

M Equidad en la igualdad de la cartera de servicios de las unidades del dolor distribuidas por
el territorio a administrar.

B Empatia en el trato con las personas con dolor. Empatia que va mas alla del actual con-
cepto biopsicosocial del dolor para incorporar una cuarta vertiente, tan necesaria y real
como las anteriores, la espiritualidad.

El Ministerio de Sanidad en 2011 publicé el documento “Unidad de tratamiento de dolor: estan-
dares y recomendaciones”. En él define ya a la Unidad de Tratamiento del Dolor como una orga-
nizacién de profesionales de la salud que ofrece asistencia multidisciplinar, que cumple con los
requisitos funcionales, estructurales y organizativos que garantizan condiciones de seguridad,
calidad y eficiencia adecuadas para atender al paciente con dolor crénico que requiera asistencia
especializada (Palanca-Sanchez I, et al,, 2011).

Dada la diversidad de Unidades del Dolor existentes en Espafia, tanto en sus componentes como
en sus carteras de servicios, el Ministerio en un intento de unificar posturas, y basandose en la
normativa de la IASP y la realidad de la practica asistencial en Espafia, establecio cuatro niveles
de acreditacién de estas unidades:

NIVEL IV: Unidad multidisciplinar para el estudio y tratamiento del dolor. Este es el nivel maximo
entre las categorias de Unidades del Dolor. Estara formada por médicos de diferentes especiali-
dades y otro personal sanitario no médico (psicélogos, enfermeras, fisioterapeutas, terapeutas
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ocupacionales, y trabajadores sociales) especializados en el diagndstico y tratamiento de pacien-
tes con dolor crénico.

NIVEL IlI: Unidad multidisciplinar para el tratamiento del dolor formada por médicos de diferen-
tes especialidades y otro personal sanitario no médico, especializados en el diagndstico y trata-
miento de pacientes con dolor crénico. Se diferencia de la anterior en que ésta no realiza labores
de investigacion y docencia de forma habitual.

NIVEL II: Unidad multidisciplinar para el tratamiento del dolor orientada al diagnostico y trata-
miento de pacientes con dolor crénico y puede estar especializada en diagnosticos especificos o
en dolor localizado en determinadas partes del cuerpo.

NIVEL I: Unidad de técnicas especificas de tratamiento del dolor. Se trata de una unidad que
ofrece un determinado tipo de técnica antidlgica (bloqueos nerviosos, neuroestimulacion trans-
cutdnea, acupuntura, etc.) y no ofrece un tratamiento multidisciplinar.

Aunque por sintetizar, y concretar mejor, las unidades del dolor se categorizan como tipo I: Uni-
dad monografica; tipo II: Unidad Unidisciplinar para el tratamiento del dolor; y tipo IlI: Unidad
Multidisciplinar para el tratamiento del dolor.

Logicamente, lo ideal seria que todas las unidades del dolor de Espafia se aproximaran al
modelo tipo Ill. No obstante, los datos de los que disponemos distan mucho de esta rea-
lidad. Estas unidades, en su mayoria, dependen (83% en Espafia) de los servicios de anes-
tesiologia, ubicacién comprensible hasta el momento por los origenes de estas unidades y
también la componen profesionales de esta especialidad en su mayoria. Cerca de un tercio
de las Unidades del Dolor (31 %) no cuentan con responsable o director de la Unidad (Tabla
1y 2). EI 55 % dispone de uno o mds anestesiélogos con una dedicacion de 30 horas o mas
a la semana. Otras especialidades con dedicacion completa son: psicélogos (13,5 %), reha-
bilitadores (9 %), médicos de familia (7 %), internistas (6 %), neurdlogos (3,5 %), psiquiatras
(3 %) y neurocirujanos (2 %). El 4 % de las Unidades declaran otras especialidades (Tabla 3)
(Gonzélez-Escalada JR., et al.,, 2014).

Tabla 1. ;En qué servicio o departamento esta encuadrada la Unidad de Dolor?

Anestesiologia 117 82,98
Gerencia o Direccion médica 22 15,60
Reumatologia 1 0,71
Autonomia 1 0,71
Total 141 100,00

Fuente: Gonzélez-Escalada JR., et al., 2014
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Tabla 2. ;Existe un director o coordinador de la Unidad de Dolor?

I O T

Si, con dedicacion exclusiva 28 19,86
Si, a tiempo completo 69 48,94
No 44 31,21
Total 141 100,00

Fuente: Gonzélez-Escalada JR., et al., 2014

Tabla 3. Personas a tiempo completo. % de Unidades con...

1 2 3 4 5 o mas Total
Anestesitlogo 30,5 16,3 2,8 28 2,1 54,6
Neurocirujanos 14 0,7 2,1
Rehabilitadores 9,2 9,2
Medicina interna 50 0,7 5,7
Neurélogos 815 315
Psiquiatras 2,8 2,8
Psicologos 12,1 14 13,5
Otras especialidades 2,8 14 43
Médicos de familia 2,8 2,1 14 0,7 71
Enfermeras 39,0 15,6 14 14 57,4
Auxiliares de enfermeria 26,2 315 29,8
Fisioterapeutas/terapeutas ocupacionales 2,8 14 14 5.7
Trabajadores sociales 0,7 0,7
Auxiliares administrativos 19,9 14 21,3
Celadores 8,5 8,5

Fuente: Gonzélez-Escalada JR., et al., 2014

Esta dependencia, casi monolitica, de las Unidades del Dolor de los Servicios de Anestesiologia
generan una serie de disfunciones preocupantes, tales como:

B Suspension e incluso cierres de consultas durante los meses estivales, para derivar a los
profesionales a los quiréfanos

Bl No tener presupuestos asignados, diferenciados de los Servicios de Anestesiologia para
poder adquirir material adecuado para realizar la cartera de servicios correspondiente

Bl No disponer de registro completo ni normalizado de la actividad realizada

Bl No existe una evaluacion de la actividad asistencial que se convierta en un instrumento
para conseguir la calidad y la excelencia clinica

Bl No existe actualmente un procedimiento agil de acreditacion de las Unidades

Creemos que uno de los retos que se nos plantea en un futuro inmediato es la creacion de las
Unidades Funcionales del Dolor, verdaderamente multidisciplinares, sin dependencia de los Ser-
vicios de Anestesiologia y Reanimacion y con vinculacién organica a la Direccion Médica. Y en
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relacion con la multidisciplinariedad, vemos que aln estamos muy lejos de extenderla a la ma-
yoria de las Unidades.

El “Estudio sobre las Unidades del Dolor en Espafia: actualizacion de sus recursos y actividades”
presentado por la Sociedad Espafiola del Dolor en los cursos de verano de El Escorial en 2019,
apunta en esta necesidad de extender a la mayoria de hospitales de la red sanitaria nacional las
Unidades del Dolor.

En Espafia hay 184 Unidades del Dolor frente a 800 hospitales. Seria preciso crear una unidad de
referencia por cada millén de habitantes que cuente con alta cualificacion, multidisciplinar y con
acceso a terapias complejas. El 55% de las Unidades son de tipo I, muchas de ellas integradas
por una unica persona. Solo el 18% de estas Unidades puede abordar todos los tipos de dolor y
ofrecer una valoracion psicoldgica y tan solo el 12,8% llegan directamente derivados del médico
de familia, lo que pone de manifiesto la brecha actual en la continuidad asistencial de muchos
pacientes y refleja la necesidad de establecer circuitos de derivacion desde Atencién Primaria a
las Unidades del Dolor.

La imposibilidad en muchos territorios sanitarios nacionales de derivar pacientes directamente
desde Atencidn Primaria a Unidades del Dolor genera, por un lado, una demora inadmisible en la
atencion al paciente, al que se le obliga a peregrinar por distintas especialidades antes de llegar
a las unidades referenciadas, ocasionando un deterioro de la calidad de vida del paciente y una
|6gica desafeccién con el sistema. Por otra parte, provoca un incremento importante de consu-
mo de recursos econémicos y humanos. Es un reto ambicioso pero real y factible que se pueda
derivar directamente desde Atencién Primaria a las Unidades del Dolor, con unos criterios bien
definidos de derivacion. Para ello, habria que definir e instaurar un nuevo modelo de organizacion
de la atencion sanitaria (Herrera J. et al,, 2012). En esencia, deberiamos proponer centrar la aten-
cion y seguimiento basicos de las personas con dolor en Atencion Primaria. Aquellas personas
gue no encuentren una mejoria de su situacion clinica, ya sea desde Atencion Primaria o de otras
especialidades hospitalarias se procedera a su derivacién a la Unidad de Tratamiento del Dolor
correspondiente, de acuerdo con los protocolos que se establezcan. Son premisas importantes
que a las Unidades de Tratamiento del Dolor Unicamente sean derivados aquellos pacientes con
dolor cronico complejo, independientemente de la causa que lo origina, una vez estudiados y
diagnosticados, y considerar el acceso a las mismas como una posibilidad mas en el abordaje
del dolor y no como el final del recorrido del paciente con dolor cronico por el sistema sanitario.

Otro de los retos que debemos afrontar es un proyecto de Humanizacion en el tratamiento de los
pacientes con dolor cronico. En el mes de mayo del 2021, se presentd por parte de la Fundacion
“Humans” el documento “Dimensiones de la Humanizacién en el abordaje del dolor crénico”. En él
se definen una serie de actuaciones con el objetivo de avanzar en la Humanizacion del abordaje
del dolor crénico, basadas en considerar las peculiaridades del dolor como patologia y su rela-
cién con la humanizacion (Zarco J. et al., 2021).
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Hablar de Humanizacion es hablar de humanismo y de una manera de aproximarse al paciente y
a todo su entorno, centrandose en sus necesidades y preferencias. Se trata de una forma de ver
y entender a la persona desde un punto de vista sistémico, integral y holistico. Humanizar podria
resumirse en el compromiso ético de considerar a la persona en su globalidad; acercarse a la
persona enferma desde una perspectiva integral de lo cientifico y lo humano.

Ademas, la percepcion por parte de los pacientes y de su entorno de un buen tratamiento del
dolor, se forma no solo por aspectos puramente clinicos, sino también por los aspectos huma-
nisticos que deben acompafarlos, tales como la comunicacién profesional sanitario-paciente
empatica, en la que se tenga en cuenta sus necesidades, sus preferencias y su valoracion. En
este proyecto se plantean diez dimensiones (Figura 4).

Aunque las diez dimensiones son muy relevantes para el mejor abordaje del dolor, estimamo que
es primordial desarrollar, inicialmente, las cuatro dimensiones que pudieran ser mas especificas
y estratégicas en el abordaje del dolor:

W Accesibilidad al servicio

Este apartado quedara cumplido con la derivacion directa desde Atencidn Primaria (AP) a las
Unidades de Dolor. Igualmente, y relacionado con el objetivo de la derivacion directa, se debe tra-
bajar en localizar, desarrollar o adaptar herramientas tecnoldgicas que permitan que el paciente
pueda aportar informacién al personal sanitario que lleve su caso. De esta forma descargaria a
los profesionales de tener que dedicarle tiempo a recoger esta informacion, liberandolos para
otras tareas.

W Atencion holistica a la persona con dolor

Se plantea trabajar en dos grandes lineas para proporcionar una atencién y valoracion integral de
la situacion de la persona, necesario para poder ofrecer una atencion adecuada al dolor crénico:

La primera linea de accién se centrara en promover la incorporacién de todas las fa-
cetas de la vida del paciente en su valoracion y en la atencion al dolor por parte de los
profesionales, especialmente de los especialistas en el abordaje del dolor.

La segunda, muy relacionada con la primera, se procurara desarrollar e incorporar a
la practica clinica la medida multidimensional de resultados en dolor. Entre otros, se
valorara la posibilidad de incluir en el proceso de valoracion al paciente. Para ello se in-
corporaran medidas de funcionalidad y calidad de vida, asi como escalas de ansiedad
y depresion, ambas muy habituales en el paciente con dolor crénico.

B Autonomia del paciente y toma de decisiones compartida
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La autonomia del paciente se refiere a la toma de decisiones compartida con informacién apro-
piada para dar el consentimiento a las actuaciones y todo lo relativo a las decisiones anticipadas
sobre sus tratamientos y el respeto a su capacidad para decidir.

Los pacientes deben entender el tratamiento que reciben, con sus riesgos y beneficios, facilitando
asi la toma de decision, asi como conocer las alternativas farmacolégicas y no farmacoldgicas dis-
ponibles para perder el miedo a su manejo, siendo conocedor de sus ventajas y efectos adversos.

Por su parte, el profesional sanitario debe informar al paciente de todas las opciones terapéu-
ticas (ventajas e inconvenientes, pronostico desde un punto de vista realista (expectativas) e
involucrar a los pacientes en la toma de decisiones sobre su tratamiento.

El respeto a la autonomia del paciente pasa, por tanto, por una correcta informacion, ademas de in-
cluir espacios de deliberacién conjunta que estimulen y faciliten la toma de decisiones compartida.
Las personas con dolor crénico son conscientes de su enfermedad y demandan poder consensuar
las decisiones que se toman a lo largo de su vida. Por lo que es fundamental incluir al paciente en la
toma de decisiones, para que sea responsable y protagonista de su proceso de salud.

M Coordinacién y continuidad de la atencion

Hay que crear un programa de formacién para expertos de AP en Dolor que, desde el primer mo-
mento, facilite la coordinacion entre APy su Unidad de Dolor de referencia. Se debe simplificar y
homogeneizar el proceso de derivacion desde AP a la Unidad de Dolor, estandarizando las medi-
das de seguimiento, y los criterios de derivacion para las patologias mas prevalentes. En caso de
no ser posible la derivacion, se facilitaran pautas de actuacion o recomendacion para continuar
la atencién a ese paciente, y proporcionando orientacion actualizada en caso de no ser posible la
derivacion a la unidad de dolor referente.

Igualmente, se debe incorporar a esta continuidad de la atencién a la Farmacia Comunitaria.
Para ello es preciso una formacion especifica para que los farmacéuticos puedan colaborar en el
seguimiento de los pacientes con dolor, pudiendo recomendar al usuario la visita a su médico si
se cumplen los criterios establecidos para ello.

Por ultimo, se debe desarrollar una formacion similar a que realizan los médicos de familia, pero
especifica para la enfermeria. De este modo se acreditaria su capacitacion para integrar los equi-
pos multidisciplinares responsables del dolor en cada centro.

2.4. Conclusiones

Los modelos multidisciplinares para el abordaje de pacientes con dolor crénico han demostrado
ser eficientes. Aun asi, se necesita seguir generando evidencia y profundizando en el analisis de
la creacion y funcionamiento de los mismos.
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En resumen, los retos pendientes se podrian concretar en:
M Extension a todos los centros hospitalarios del SNS de las Unidades del Dolor
W Mayor proporcién de Unidades del Dolor multidisciplinares
B Mayor conexién de Atencién Primaria con las Unidades del Dolor
B Profundizar en la Humanizacién de la atencién a las personas con dolor

M Valoracion del dolor crénico desde una perspectiva holistica, afiadiendo la espiritualidad
al modelo biopsicosocial

En definitiva, el tratamiento del dolor, actualmente, solo puede ser concebido desde una dptica
multidisciplinar. En este sentido, ya se ha creado una sociedad cientifica, la Sociedad Espafiola
Multidisciplinar del Dolor (SEMDOR) que, con esta concepcion integral y multidisciplinar del dolor,
congrega, no solo a los médicos interesados en este campo de la sanidad, sino a todos los profe-
sionales sanitarios implicados: médicos, farmacéuticos, psicélogos, enfermeria, fisioterapeutas,
asistentes sociales... para conseguir un mundo con menos dolor.

Figura 4. Dimensiones de la Humanizacion en el abordaje del Dolor Crénico

. Accesibikidad al servicio.

. Calidad del retrato, intimidad y respeto.

. Atencion holistica a la persona con dolor.

. Empoderamiento del paciente.

. Personalizacién del proceso de salud.

. Autonomia del paciente y toma de decisiones compartidas.
. Atencidn al entorno de la persona con dolor.

. Los profesionales sanitarios, agentes de humanizacion.

. Coordinacion y continuidad de la atencion.
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. La sociedad y el estigma del dolor crénico.

Fuente: Zarco J,, et al., 2021
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3.1. Introduccion

3.1.1 Abordaje holistico y multidisciplinar

El dolor crénico es un problema de salud publica comun que tiene un impacto perjudicial en la
salud del paciente, la calidad de vida y la funcién, y supone una carga socioeconémica considera-
ble. La evidencia apoya la redefinicion del dolor cronico como una entidad de enfermedad distin-
ta, y no simplemente como un sintoma de lesiéon o enfermedad (Treede RD. et al, 2019; Margarit
C.,2019). Los cuadros de dolor crénico se caracterizan por tres tipos de fisiopatologia: dolor
nociceptivo, neuropatico y centralizado/sensibilizacion central, influenciados por un conjunto de
factores psicosociales coexistentes. Factores negativos de riesgo/vulnerabilidad, por ejemplo,
trastornos del suefio, y los factores positivos de resiliencia/proteccion, como las relaciones so-
ciales/interpersonales y el afrontamiento activo, interactian con la neurobiologia del dolor para
determinar la experiencia de dolor Unica de los pacientes. Es imprescindible ver el dolor cronico
a través de una lente biopsicosocial, con evaluacién exhaustiva del paciente en su totalidad (no
solo del dolor), incluidas las comorbilidades, caracteristicas cognitivas, emocionales y de com-
portamiento, el entorno social, la calidad de vida y la funcionalidad (Clauw DJ. et al, 2019).

Debido a la naturaleza multidimensional del dolor, su tratamiento suele requerir un enfoque multi-
disciplinar, mediante la combinacién de intervenciones farmacoldgicas y no farmacoldgicas (por
ejemplo, ejercicio, terapia cognitivo-conductual, etc.). Los programas multidisciplinares de trata-
miento del dolor, combinando abordajes farmacoldgicos, no farmacoldgicos e intervencionistas,
han demostrado que reducen la intensidad del dolor, mejoran la autoeficacia, la funcionalidad y
aumentan la calidad de vida (Scascighini L. et al., 2008; Kress HG., et al., 2015).

A menudo, los servicios de tratamiento del dolor crénico son el final de la via de derivacion para
muchos pacientes. Las derivaciones a las Unidades de Dolor (UDO) suelen proceder de otras
especialidades de atencién terciaria, o que indica los niveles de dificultad que los pacientes ex-
perimentan antes de obtener diagndsticos, tratamientos y terapias satisfactorios (Purcell A, et
al., 2027). El acceso a estos abordajes es dificil y se ha informado de largos tiempos de espera en
las unidades de dolor (Fashler SR, et al., 2006).

Esto deberia hacernos reflexionar, ya que estd ampliamente aceptado que el retraso o la evitacion
de la atencion médica implica probablemente un aumento de la morbilidad y la mortalidad aso-
ciadas a enfermedades tratables y prevenibles (Prentice y Pizer, 2007). El dolor crénico se asocia
a un progresivo empeoramiento de la salud, interferencia con las actividades diarias y pérdida de
empleo (Clauw DJ. et al, 2019). Quiza lo mas inquietante sea el impacto en la mortalidad ya que
el dolor cronico severo se asocia a un mayor riesgo de mortalidad, independientemente de los
factores sociodemograficos (Torrance N, et al., 2010).

Por todo esto, su tratamiento eficaz es esencial para limitar su interferencia con el suefio, el traba-
jo, el funcionamiento fisico y emocional, reduciendo asi la carga humanistica, social y econémica.
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3.1.2 Barreras al abordaje del dolor

El tratamiento del dolor crénico sigue siendo suboptimo en la Atencién Primaria (AP), que es
la puerta de entrada de los pacientes en nuestro sistema sanitario. Esto se debe principal-
mente a que los servicios de Atencidon Primaria se basan a menudo en un “‘modelo biomé-
dico” y no en un “modelo biopsicosocial”. Las UDO multidisciplinares basadas en el modelo
biopsicosocial han demostrado ser eficaces y rentables. Sin embargo, los largos tiempos de
espera para las citas, la accesibilidad y asequibilidad siguen siendo un problema muy impor-
tante (Tabla 1) (Hadi MA,, et al., 2010).

Tabla 1. Problemas para el abordaje correcto del dolor crénico en los sistemas de salud

Falta de interés y empatia Tiempos de espera especializada
Falta de conocimientos Tiempos cortos de consulta en AP
Falta de comunicacion interprofesional Falta de enfoque multidisciplinar integrado

Fuente: Hadi MA., et al. 2010

3.2. Tipos de tratamiento

Como en el caso de otras enfermedades crénicas complejas, el plan de tratamiento del dolor
crénico puede desarrollarse en funcion del subtipo de dolor y del perfil psicosocial, incorporando
la farmacoterapia, tratamientos no farmacoldgicos, técnicas intervencionistas y modalidades de
autogestion.

El modelo biopsicosocial de salud y enfermedad, propuesto por primera vez en 1977 por el psi-
quiatra George Engel subraya la importancia de la conexién mente-cuerpo. Un enfoque global e
integrado del tratamiento del dolor crénico incluye el diagndstico, la evaluacion de los factores
contribuyentes/comaérbidos, y la recomendacion de una combinacion de modalidades de tra-
tamiento farmacoldgico y no farmacolégico, con el objetivo de reducir la intensidad del dolor
cuando sea posible y maximizar la calidad de vida y la funcion. Sin embargo, a pesar de que los
médicos reconocen cada vez mas que el dolor crénico es una afeccion que requiere considera-
cion desde diversas perspectivas, las practicas clinicas siguen variando, y a menudo no reflejan
el cambio de paradigma de un modelo totalmente biomédico a un modelo biopsicosocial mas
complejo (Clauw DJ. et al, 2019).

En el tratamiento del dolor cronico, la deteccion precoz es clave, ya que puede reducir los pensa-
mientos catastrofistas y la depresion y mejorar la capacidad de los pacientes para realizar activi-
dades de la vida diaria. Dadas las consecuencias psicolégicas y sociales del dolor, se necesitan
tratamientos mas complejos e integrales que no consistan Unicamente en la toma de farmacos.

Existe una necesidad de invertir en recursos para el manejo del dolor que incluyan estrategias
para un buen diagndstico diferencial y tratamientos farmacoldgicos combinados con tratamien-
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tos no farmacoldgicos. La atencion debe ser personalizada y debe tener en cuenta la situacion
personal de cada individuo. Paciente y profesional deben abordar conjuntamente los problemas
de salud desde una perspectiva tanto practica como emocional.

Deben desarrollarse programas terapéuticos combinados basados en un enfoque multidimen-
sional y multidisciplinar para mejorar la salud de la poblacion en general y tratar el dolor crénico.
Estas terapias irlan acompafiadas de iniciativas de prevencion, informacion, fisioterapia, guias
clinicas, asi como de tratamiento psicoterapéutico y farmacoldgico, intervencionista, rehabilita-
cién y psicoeducacion tanto para los pacientes como para las familias.

El autocuidado puede tener efectos muy positivos en los pacientes con dolor, por ello la impor-
tancia de la toma de decisiones y la informacion compartidas, que incrementan también la segu-
ridad de los medicamentos.

Las intervenciones mediante técnicas invasivas se realizan en el ambito hospitalario en las UDO
y se deberian realizar si tras un tratamiento y un seguimiento adecuado la intensidad del dolor
y/o la funcionalidad no han alcanzado los objetivos, bajo el concepto de dolor crénico de dificil
control. En nuestro sistema sanitario, se necesitan tanto recursos como protocolos que garan-
ticen la continuidad asistencial y la integracion clinica de estos equipos asistenciales, junto con
mejores sistemas de informacion.

En el cambio necesario para mejorar el abordaje del dolor en Espafia tanto los profesionales de
la salud como los pacientes y las instituciones sanitarias han de ser parte activa, incluyendo
en la hoja de ruta clinica la toma de decisiones compartida, el respeto, la humanizacion de los
cuidados y la personalizacion de los tratamientos que se adapten mejor a las necesidades del
paciente, con el fin de mejorar la calidad de vida y el autocontrol del dolor crénico (Tabla 2) (Mor-
cillo-Mufioz v, et al., 2021).

Tabla 2. Objetivos de los programas interdisciplinares de dolor

M Mejorar el control del dolor (si es posible, eliminar el dolor)

M |dentificar, tratar y resolver, en lo posible, cuestiones fisicas que hubieran pasado inadvertidas
B Mejorar el estado fisico (fortaleza, resistencia y flexibilidad muscular)

M Devolver al paciente a unos grados de productividad minimos satisfactorios

W Evitar nuevas lesiones y prevenir futuras recaidas

M Eliminar las conductas de dolor que interfieren con una vida normal y fomentar la actividad
B Mejorar el bienestar psicoldgico (depresidn, ansiedad, ira, etc.)

M Eliminar medicacion innecesaria y pautar la adecuada

W Evitar la dependencia y el abuso de la medicacion

B Ayudar a que el paciente se responsabilice de su salud

W Educar al paciente para hacer un uso responsable de los servicios de salud

M Educar a la familia para conseguir su colaboracién méxima en la recuperacion del paciente

Fuente: Vidal J., et al.,, 2008
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3.2.1 Tratamiento no farmacolégico:
M Dieta
M Ejercicio
W Abordaje psicolégico
W Autocuidados: empoderamiento del paciente

Existe una amplia variedad de tratamientos no farmacoldgicos para el manejo del dolor crénico
que abordan la naturaleza biopsicosocial de esta afeccion. Los tratamientos no farmacoldgicos
para el dolor crénico se caracterizan por una mejora a largo plazo del funcionamiento fisico en
comparacion con los pacientes que solo reciben atencién estandar, aunque la intensidad del
dolor no varie significativamente (Clauw DJ. et al, 2019).

El tratamiento no farmacoldgico debe ser un principio general en el tratamiento del dolor crénico
de cualquier persona. En todos los pacientes deberiamos incluir de manera personalizada segun
el paciente y la patologia objetivos de autocuidado incluyendo dieta y ejercicio. En muchos de
ellos, ademas, las técnicas psicoldgicas han demostrado ser capaces de mejorar la comorbilidad
del dolor y la percepcion de este. En cuanto al ejercicio puede incluir una amplia gama de acti-
vidades, por ejemplo, caminar, nadar, yoga y entrenamiento de resistencia, o que permite a los
pacientes adaptar un régimen a sus preferencias personales y su estilo de vida.

Entre los abordajes psicoldgicos los enfoques conductuales del dolor crénico consisten princi-
palmente en educar a los pacientes sobre su enfermedad y las técnicas de afrontamiento, lo que
puede disminuir el estrés y las respuestas emocionales al dolor y mejorar los sintomas del dolor
y los resultados relacionados. También se han asociado otras intervenciones psicoldgicas con
resultados beneficiosos.

A pesar de su perfil de riesgo-beneficio generalmente favorable, la mayoria de las intervenciones
no farmacoldgicas siguen estando infrautilizadas debido al desconocimiento de los médicos de
las pruebas que las respaldan, a la insuficiente formacion y reembolso, y a los problemas relacio-
nados con el acceso (Clauw DJ. et al, 2019).

3.2.2 Tratamiento farmacolégico

Se recomienda un abordaje farmacoldgico adaptado a la fisiopatologia del dolor y a la patologia
causante si es posible, incluyendo el perfil psicosocial del paciente. No existen guias generales
de tratamiento del dolor no oncoldgico, de tal forma que nos guiaremos por la escalera analgé-
sica de la OMS en el caso del dolor nociceptivo y las guias de dolor neuropatico publicadas en el
dolor neuropatico. Si existen guias actualizadas en patologias concretas, como la artrosis, que
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incluyen un abordaje holistico. En el caso del dolor oncoldgico hay guias multidisciplinares que
pueden ser seguidas (Vidal J., et al., 2008). Motivar a los pacientes con dolor créonico para que
cumplan o se comprometan con el tratamiento puede ser un reto, sobre todo si previamente han
experimentado un control inadecuado del dolor, por ello la importancia del empoderamiento del
paciente.

Si se introducen opioides para el dolor cronico no oncoldgico, deben utilizarse en combinacion
con otras modalidades no opioides/no farmacoldgicas, a la dosis efectiva mas baja, con obje-
tivos de tratamiento bien definidos y una evaluacion continua de la relacion riesgo/beneficio.
En este escenario, se recomiendan encarecidamente las estrategias de mitigacion del riesgo,
incluida la evaluacién del riesgo de sobredosis, adicciones previas, y de los trastornos de salud
mental, como la ansiedad, la depresion. No estaran indicados en pacientes con dolor psicogeno
ni en otras patologias como la fibromialgia, ya que se han observado aumentos paradojicos en
la sensibilizacion periférica y central, y en la amplificacion del dolor, en esta poblacién (Clauw DJ.
etal, 2019).

3.2.3. Tratamiento intervencionista

Las llamadas técnicas intervencionistas se emplean habitualmente en las Unidades de Dolor y
se conocen como el cuarto escaldn de la escalera analgésica de la OMS. Sin embargo, muchos
pacientes se benefician de ellas independientemente del escalén analgésico. Estan descritas
dentro del documento de estéandares de la Unidades de Dolor del Ministerio de Sanidad (Tabla 3)
(Palanca-Sanchez, I. et al,, 2011).

Tabla 3. Tipos de técnicas intervencionistas mas utilizadas en dolor cronico

BLOQUEOS Diagndsticos Terapéuticos Esteroides
Anestésicos locales
Neuroliticos
RADIOFRECUENCIA Térmica Pulsada Unipolar
Bipolar
ESTIMULACION Cerebral
Medular
Ganglio Dorsal
Periférica
INFUSION Epidural
Espinal

Fuente: Vidal J., et al., 2008

3.3. El papel de las Unidades de Dolor

Las UDO o clinicas del dolor son “unidades asistenciales médicas”, que ofrecen asistencia mul-
tidisciplinar en un espacio especifico. Este espacio debe cumplir unos requisitos funcionales,
estructurales y organizativos recogidos en el Documento de Estdndares del Ministerio (Palan-
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ca-Sanchez, I. et al, 2011). Nacen para la atencion a personas con dolor, fundamentalmente,
dolor oncoldgico y cronico no oncoldgico, aunque también abarca el cuidado integral del dolor
agudo.

Las UDO son heterogéneas en origen, organizacion, cartera de servicios y profesionales que se
integran en ellas. Deben ser multidisciplinares, puesto que soélo los programas integrales han
demostrado su eficacia y coste-efectividad. El médico especialista es responsable de aplicar
técnicas y métodos para eliminar o aliviar el dolor de cualquier etiologia (Palanca-Sanchez, I. et
al., 2011).

La Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor (IASP) ha elaborado recomendaciones para
las UDOQ, entre las que se incluye que deben incorporar a clinicos altamente cualificados de dife-
rentes disciplinas (por ejemplo, médicos, enfermeras, profesionales de la salud mental (es decir,
psicélogos o psiquiatras) y fisioterapeutas, contar con instalaciones adecuadas y garantizar que
los profesionales trabajen en el mismo espacio y se comuniguen de forma programada (Gatchel
RJ., et al, 2014). Hay pruebas sdlidas de que las unidades de gestién multidisciplinar ofrecen
la mejor atencién clinica y son las opciones de tratamiento mds rentables a largo plazo (Palan-
ca-Sanchez, I. et al, 2011).

3.3.1. Objetivos de las Unidades de Dolor

Los servicios y las normas del tratamiento multidisciplinar varian considerablemente, lo que llevo
a la Asociacion Internacional para el Estudio del Dolor (IASP) a publicar unas directrices sobre
la clasificacion y las normas ideales de los servicios para el dolor (IASP, 1990; IASP, 2009). Taly
como se ha recogido en el capitulo 2 de este libro, en Espafia definimos diferentes tipos de Uni-
dades, clasificados por Niveles, en funcion de su grado de multidisciplinariedad, siendo el Nivel
IV el tipo de Unidad mejor dotada y cien por cien multidisciplinar, y las unidades del Nivel | las
mas sencillas, que Unicamente pueden atender determinados tipos de dolor. La necesidad real
de disponer de una UDO tipo IV puede estar situada entre 1y 1,5-2 millones de habitantes. Los
objetivos que se persiguen con la creacion de estas unidades, ademas de las ventajas para los
pacientes, se recogen en las Tabla 4 y Tabla 5, respectivamente.

Tabla 4. Objetivos de la UDO

M Aliviar total o parcialmente el dolor (no es siempre posible)
M Incrementar la capacidad funcional

W Mejorar la calidad de vida

M Racionalizar la medicacion analgésica

M Reducir la utilizacién de los servicios sanitarios (consultas de atencion primaria y especializada; intervenciones quirdrgicas y otros
tratamientos)

M Trabajar en la continuidad del tratamiento
W Educar a familiares o allegados del paciente con dolor
B Favorecer el autocuidado del paciente con dolor
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B Atender a los aspectos sociales, familiares y ocupacionales

B Formar al personal médico, de enfermeria y personal auxiliar

M Evaluar el servicio y las necesidades del paciente (intensidad del dolor; eficacia de los tratamientos; calidad de vida; funcion fisica y
estado psicoldgico; controlar el consumo de medicamentos; uso de servicios sanitarios y la capacidad laboral)

| Promover la educacién biosanitaria de la poblacién en relacién con el manejo del dolor

W Investigar sobre la epidemiologfa, etiologfa, evaluacion y tratamiento de los pacientes con dolor crénico

W Elaborar, publicar y distribuir guias de abordaje del dolor de apoyo para atencion primaria

B Publicar los resultados asistenciales

Fuente: Vidal J., et al., 2008

Tabla 5. Documentos a disposicion del paciente

. Cartera de servicios

. Plan de acogida en caso de disponer de hospitalizacion

. Cddigo ético

. Guias, vias o protocolos de prdctica clinica y de cuidados
. Procedimientos escritos de ensayos clinicos

. Cumplimiento de la normativa sobre productos sanitarios
. La historia clinica

. Procedimiento sobre instrucciones previas

. Los informes de alta médica y de enfermeria

. Conjunto de consentimientos informados

. Libro de reclamaciones y sugerencias

. Garantizar el acceso a pruebas de imagen

13. Seguro de responsabilidad

Fuente: Vidal J., et al., 2008
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3.3.2. Criterios de derivacion

No existen establecidos criterios de derivacion excepto para algunas patologias (Thomson S, et
al., 2020). Esto favorece que la llegada de pacientes con dolor a una UDO, dependan de la idiosin-
crasia de cada médico/servicio que deriva.

Los criterios de derivacion mas comunes son:

B Pacientes con dolor crénico refractario a un plan terapéutico adecuado.
Bl Pacientes subsidiarios de técnicas intervencionistas.

B Dolor muy intenso que repercute en las actividades de la vida diaria, familiar, social y
laboral.

B Pacientes con opioides con tolerancia rapida, dosis elevadas o efectos secundarios into-
lerables.

B Dolor complejo (ej, el dolor neuropatico) o pacientes con dificultades de tratamiento (pa-
cientes con pluripatologia, polimedicados y fragiles).
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B Dolor oncoldgico refractario a tratamiento convencional o dificil por ser pacientes com-
plejos.

Los criterios de derivacion preferente son (Vidal J., et al., 2008):

W Pacientes con dolor oncoldgico

— Agotamiento de los escalones analgésicos 1, 2 y 3 de la OMS en los casos que proceda.
— Pacientes con alergias a gran cantidad de farmacos, incluidos multiples analgésicos.

— Pacientes con gran ingesta de analgésicos o polifarmacia.

— Sujetos donde no esté aconsejado el empleo de analgésicos, por las enfermedades conco-
mitantes del mismo, con el objetivo de valorar otras alternativas antialgicas.

M Pacientes con dolor neuropatico intenso

— Pacientes con antecedentes de toxicomania y que padezcan un dolor intenso.

— Poblacién anciana fragil y poblacion infantil.
3.3.3 Listas de espera:

Los pacientes que se enfrentan a un acceso deficiente al tratamiento del dolor pueden experi-
mentar un deterioro de la salud, una menor calidad de vida y una menor capacidad para participar
plenamente en el trabajo, la escuela y las actividades de ocio. El retraso en la asistencia puede
aumentar la ideacion suicida (Liddy C., et al.,, 2017). Por ello, para gestionar eficazmente el dolor
cronico, los pacientes necesitan un acceso rapido a la asistencia.

En cuanto a los tiempos de espera en nuestro pals, observamos que son mas largos que
los recomendados a nivel nacional e internacional. Asi, por ejemplo, la IASP establece unos
tiempos maximos de espera de 1 semana para la mayoria de las afecciones urgentes, in-
cluido el dolor relacionado con el cancer, T mes para el dolor urgente o semiurgente con
riesgo de aumento del deterioro funcional y 2 meses para las citas no urgentes (IASP, 2009;
Polo-Santos M, et al., 2021; IASP, 2011). Esta problematica es similar a otros paises en el
entorno europeo y canadiense. Dado que estos datos son anteriores a las cancelaciones
relacionadas con el COVID-19, es muy probable que esta situacion se haya deteriorado (Fas-
hler SR., et al., 2016).

3.3.4. Necesidad de profesionales por habitante

Las recomendaciones internacionales sobre personal para el tratamiento del dolor crénico sugie-
ren un minimo de 1 consultor por cada 100.000 habitantes (IASP, 2009), y de 1 Unidad Multidisci-
plinar (tipo Ill o IV) por cada 1-1,5 millones de habitantes (Polo-Santos M, et al., 2021).
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3.3.5. UDO y Dolor Oncoldgico

A pesar del creciente interés y de los esfuerzos por mejorar su tratamiento, el dolor sigue estando
mal controlado en casi la mitad de los pacientes con cancer, con pocos cambios en los ultimos
afios. La formacion limitada en la evaluacion y el tratamiento del dolor, la sobreestimacion de
las habilidades de los profesionales para tratar el dolor, y el hecho de no remitir a los pacientes
a los especialistas en dolor, puede dar lugar a un tratamiento del dolor subdptimo con efectos
devastadores en la calidad de vida, el funcionamiento fisico y la salud de los pacientes (Smith
TJ., etal, 2015).

El control del dolor se ha asociado a resultados globales positivos, como un aumento de la super-
vivencia en el cancer de préstata o un impacto positivo en determinados tumores sélidos (Weiss
SC., et al,, 20071; Meuser T, et al,, 2001). El tratamiento del dolor podria mejorarse simplemente
asegurando que en cada consulta se incluya la calificacion del dolor del paciente, que el médico
preste atencion a esta calificacion y que se acuerde un plan para aumentar la analgesia cuando
sea inadecuada.

Al igual que en el paciente sin cancer el dolor puede estar causado por multiples mecanismos
diferentes y la terapia debe reflejar esos mecanismos subyacentes, en lugar de basarse simple-
mente en la intensidad del dolor, siendo necesario un enfoque multidisciplinar que combine el
tratamiento farmacoldgico y no farmacoldgico junto con técnicas intervencionistas en determi-
nados pacientes (Garcia-Mata J, et al., 2018).

De manera general, como directrices debemos establecer la necesidad de valorar cada momento
de la enfermedad, siendo diferente el abordaje de un largo superviviente al de un paciente con
enfermedad avanzada. En los primeros el abordaje debe ser similar al paciente con dolor no on-
colégico y en los segundos la piedra angular del tratamiento seran los opioides (Pérez C., et al,
2022; Miller-Schwefe G, et al., 2014).

Hasta el 73% del dolor relacionado con el cancer puede reducirse cuando se aplican correcta-
mente las directrices de la OMS (Bennett M., 2008). Sin embargo, en la practica, sélo se consigue
un control suficiente del dolor en el 50% de los pacientes (Neufeld NJ., et al., 2008). La cuestion
de por qué ocurre esto parece ser una aplicacion incompleta de las directrices de la OMS por
parte de los médicos no especialistas en dolor. Como se muestra en la literatura, hasta el 31%
de los médicos tienden a retrasar el uso de opioides potentes hasta que el paciente esté en fase
terminal o sufra un dolor intolerable (Kwon JH., 2014).

Un enfoque interdisciplinario para evaluar y gestionar dolor por cancer proporciona un alivio efi-
caz del dolor y de otros sintomas relacionados con el cancer, asociado a una reduccién del fun-
cional y una mejora de la carga sintomatica. Este enfoque combina terapias analgésicas farma-
colégicas y no farmacoldgicas junto con la atencion centrada en el paciente para proporcionar
un tratamiento personalizado para cada caso (Perez J. et al., 2016).

68



Abordaje terapéutico del dolor crénico

Cabe sefialar que la progresion escalonada de la escala de dolor de la OMS puede eludirse para apli-
car una estrategia antidlgica 6ptima, y dentro de esta vision, deben considerarse ciertas estrategias
de intervencion incluso antes de que se alcance el tercer peldafo de la escala del dolor, por ejemplo,
en el momento en que se inicia el dolor neuropatico. La eleccidn de la terapia intervencionista es
sinérgica con el tratamiento del cancer, por tanto, se basa en la combinacion de ambos para obte-
ner el resultado 6ptimo para el cancer y el dolor. Las actuales estrategias de alivio del dolor también
se basan en estos procedimientos intervencionistas, que deberian proponerse en cuanto estén a
disposicién de los pacientes, y no sélo en situaciones paliativas (Allano G, et al., 2019).

Cuando los pacientes se vuelven refractarios a los tratamientos, es necesario recurrir a terapias de
intervencion, y en la actualidad se dispone de un panel de intervenciones para dar la respuesta adecua-
da. Sin embargo, estos procedimientos alternativos requieren formacién especifica, equipos sanitarios
cualificados, apoyo técnico y una organizacion adecuada, que a veces faltan (Allano G., et al., 2019).

En Espafia los oncologos, a pesar de tener un buen conocimiento sobre el dolor en sus pacientes,
habitualmente se centran en las decisiones terapéuticas en relacion con el tratamiento del can-
cer y esto podria repercutir en la correcta derivacion a otras especialidades y de comunicar co-
rrectamente al paciente en temas de dolor. Ademas, la gestion multidisciplinar y la colaboracion
con otros especialistas siguen siendo poco frecuentes (Garcia-Mata J., et al., 2018).

Los protocolos de dolor estructurados permiten una derivacion temprana de los pacientes a la
UDO en el curso de su enfermedad y no soélo cuando el dolor se vuelve intratable o insoportable.
(Chatterjee A, et al,, 2019; Sayed, D., 2013; O'Brien, y Kane, 2014). Las UDO y los servicios de
oncologia deben estar claramente identificados en estas estructuras, relacionados y ser de facil
acceso, incluso en caso de emergencia (Lemaire A., 2020).

3.4. Retos y oportunidades del abordaje del Dolor en Espana

En términos generales, los principales retos en el abordaje del Dolor se recogen en la Tabla 6.

Tabla 6. Retos del abordaje del dolor en Espaia

M Desarrollar un proceso integrado del abordaje del dolor crénico

W Implementar procesos y planes territoriales, y dotar de recursos adecuados a la poblacién y casos concretos
W Crear un drea de capacitacion en dolor

B Coordinacion eficaz entre distintos estamentos

B Abordaje biopsicosocial, implementar educacién y autonomia del paciente

Fuente: modificado de Torralba, A., et al., 2014

Los recientes esfuerzos por mejorar el tratamiento del dolor en el Sistema Nacional espafiol, des-
critos en los Estandares y Recomendaciones Nacionales de Calidad y Seguridad en las Unidades
del Dolor (Palanca-Sanchez, 1., et. al., 2011), o el Documento Marco para la mejora del tratamiento
del dolor en el Sistema Nacional de Salud Espafiol (MSSSI, 2014) al igual que las estrategias de
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dolor de las diferentes comunidades auténomas, demuestran la preocupacion por el dolor en
nuestro pais. Sin embargo, no se han traducido en mejoras suficientes. Las principales barreras
para el control del dolor estan asociadas a la falta de tiempo para la atencién del paciente, la es-
casa coordinacion entre las unidades implicadas en el manejo de estos pacientes, la mala comu-
nicacion entre los profesionales sanitarios y la escasa disponibilidad de servicios especializados
(Ortega-Jiménez P, et al., 2020).

Entre los retos y oportunidades mas inminentes y necesarios podriamos enumerar:
3.4.1. Formacion de los profesionales

La necesidad de formacion entre los profesionales es un hecho en nuestro pais, y es percibida
por los pacientes (Kress HG,, et al,, 2015; Morcillo-Mufioz Y., et al,, 2021). En Espafa la profun-
didad y la amplitud de los contenidos sobre el dolor que se imparten no son suficientes, sobre
todo en el ambito del tratamiento del dolor y en relacion con las poblaciones mas vulnerables; la
inversion en educacion en términos de recursos y tiempo durante la formacion de pregrado es
limitada; y el modelo educativo mas utilizado es el uniprofesional, que es obsoleto. Es por ello
necesario cambiar los planes de estudio para poder abordar los problemas que todos los intere-
sados tienen con la atencién al dolor (Miré J., et al., 2019).

La medicina del dolor deberia convertirse en una asignatura basica obligatoria del plan de estu-
dios de medicina para aumentar la concienciacion y la comprensién del dolor crénico, mejorar
las habilidades diagndsticas y terapéuticas, reducir la carga de sufrimiento y mejorar la atencion
al paciente (Kress HG,, et al,, 2015).

Es necesario que todos los miembros del equipo multidisciplinar de tratamiento del dolor (es
decir, médicos, enfermeros, fisioterapeutas, psicélogos, farmacéuticos) reciban una formacién
estandarizada y estructurada tanto a nivel de pregrado como de postgrado (Clauw DJ., et al,,
2019; Kress HG,, et al,, 2015).

Con respecto al dolor oncoldgico, destaca la necesidad de formacion en dolor oncolégico como
una de las barreras mas importantes a solucionar, tanto en el pregrado como en el postgrado
(Meuser T, et al,, 2001; Kasasbeh MAM,, et al., 2017; Makhlouf SM., et al. 2020).

Para responder a las diferentes necesidades de los pacientes, los clinicos deben dejar de trabajar
en silos y pasar a una gestion interdisciplinar dindamica. Los equipos interdisciplinarios tienen los
conocimientos necesarios para abarcar el dolor con una vision integral, y para aplicar adecuada-
mente las terapias intervencionistas alternativas cuando sea necesario.

La formacion debe ser establecida en dolor en todas las especialidades médicas. Programas de for-
macion de calidad y masteres, como el ofrecido por la Sociedad Espariola del Dolor (www.sedolor.es),
son un pilar fundamental, pero no suficiente ya que no abarca a todos los profesionales sanitarios.
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3.4.2. Formacion/informacién de los pacientes

Una mejora de la informacion y formacion de los pacientes es otro pilar fundamental en el avance
del abordaje del dolor, que puede facilitar la espera hasta ser vistos en UDQ, ayudar a priorizar
listas de espera y mejorar la adherencia al tratamiento (Ortega-Jiménez P, et al,, 2020; Rand L., et
al., 2019; Deslauriers S., et al., 2020).

La formacién a las personas con dolor permite tener la oportunidad de participar en las deci-
siones sobre su tratamiento (Kress HG,, et al, 2015; Morcillo-Mufioz Y., et al,, 2021; Valenzue-
la-Pascual F, et al., 2021). Es por ello necesario desarrollar, implantar y difundir las escuelas de
pacientes y los programas de paciente experto.

3.4.3. El dolor croénico como entidad propia

El dolor crénico sigue considerandose en general un sintoma, en lugar de una enfermedad por de-
recho propio, siendo frecuente que no aparezca en las estadisticas sanitarias, ni en los informes
destinados a los responsables de las compafiias de seguros, las autoridades sanitarias y orga-
nismos politicos (Kress HG,, et al.,, 2015). La nueva clasificacion del CIE-11 es una oportunidad de
mejora en la clasificacién y en el abordaje del dolor.

El uso de una codificacién correcta y un diagndstico adecuado permitird conocer las prevalencias
y tratamientos del dolor y esto repercutira en el establecimiento de politicas sanitarias mas efica-
ces (Treede RD. et al, 2019; Margarit C., 2019).

3.4.4. Diagnosticos estandarizados y vias de tratamiento

Es imprescindible valorar el dolor no soélo en la intensidad sino en su repercusion en la funcio-
nalidad y en la calidad de vida de los pacientes. Ademas, se requieren sistemas de diagnodstico
estandarizados y vias de tratamiento definidas que permitan diagnosticar y tratar correctamente
el dolor, tomar decisiones de tratamiento adecuadas y econémicas, y asi simplificar las barreras
administrativas, reducir el coste para los sistemas sanitarios y mejorar los niveles de calidad
(Kress HG,, et al., 2015).

3.4.5. Criterios de derivacion y vias de continuidad asistencial

Solo el 50% de las Unidades de Dolor en la actualidad cuentan con protocolos de coor-
dinacion con la atencion primaria, a pesar de que las normas nacionales instan a las
unidades a establecer una fuerte coordinacion con los médicos comunitarios. Promover
la continuidad entre las unidades especializadas en dolor y la atencion primaria mejora
la calidad de la atencion y disminuye las hospitalizaciones, lo que podria tener un impac-
to significativo en la mejora de los resultados de los pacientes (Polo-Santos M, et al,,
2021).

71




Libro blanco del DOLOR CRONICO en Espafia

3.4.6. Acceso

La dificultad de acceso al abordaje correcto del dolor y en los casos necesarios a las UDO, se han
intensificado después de la COVID-19, siendo un reto en la actualidad, pero también una oportu-
nidad de avances en telemedicina y acceso remoto con los pacientes o las consultas telematicas
entre profesionales (Deslauriers S, et al., 2021; Hogg MN., et. al.,, 2021).

3.4.7. Valoracion por género

Los hombres y las mujeres presentan diferencias fundamentales en las respuestas inmunitarias
innatas y adaptativas, algunas de las cuales estan presentes durante toda la vida, mientras que
otras se manifiestan con la maduracion reproductiva. En general, la incidencia de las afecciones
de dolor cronico, en particular las que tienen probables covariantes autoinmunes, es significa-
tivamente mayor en las mujeres (Gregus AM.,, et al, 2021). Existen diferencias sdlidas en los
mecanismos genéticos, moleculares, celulares y sistémicos del procesamiento del dolor agudo
y crénico en roedores y seres humanos de ambos sexos (Mogil JS., 2020; Manson JE., 2010).

La concienciacion sobre las normas de género es importante, tanto en la investigacion como
en la practica clinica, para contrarrestar los prejuicios de género en la atencion sanitaria y
ayudar a los profesionales de la salud a proporcionar una atencion mas equitativa y capaz de
satisfacer las necesidades de todos los pacientes, hombres y mujeres (Palanca-Sénchez, |, et
al., 20117; Samulowitz A, et al., 2018). Esto es crucial también en el dolor por cancer (Chou PL.,
etal, 2018).

3.5. Necesidades no Cubiertas en UDO

Existen numerosos puntos de mejora en la implantacion de un abordaje del dolor crénico intenso
y complejo que afectan a las UDO. Los podriamos enumerar en:

3.5.1. Area de capacitacién

En la mayoria de los paises europeos, la medicina del dolor no existe como especialidad o, al
menos, como subespecialidad, por lo que las cualificaciones y la definicion de un especialista en
dolor siguen siendo arbitrarias y oscuras. La falta de planes de estudios generalmente aceptados
para la formacién en medicina del dolor obliga a aceptar esta situacion. El tratamiento del dolor
es inadecuado, en gran medida porque no tiene prioridad dentro de los sistemas sanitarios, se
destinan muy pocos recursos a la prevencion y al tratamiento. Ademas, el diagnostico y la inter-
vencion tempranos son cruciales, pero la falta de formacion de los no especialistas hace que el
dolor agudo a menudo no se trate de forma 6ptima y evolucione hacia un dolor crénico que, a su
vez, también se diagnostica y trata de forma inadecuada (Kress HG,, et al,, 2015). El documento
sobre estandares de UDO del Ministerio propone valorar la creacion de un area de capacitacion,
gue en la actualidad no se ha producido (Palanca-Sanchez, |, et al., 2011).
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3.5.2. Falta de especialistas

La situacion se ve agravada por la escasez generalizada de especialistas en dolor y psicélogos,
asi como por la falta de directrices practicas basadas en la evidencia para para el tratamiento de
los distintos tipos de dolor crénico no oncoldgico (Kress HG,, et al., 2015).

Ademas, en Espafia, todos los estudios demuestran una alta dependencia de las Unidades de
Dolor de los servicios de anestesiologia, una falta de recursos dedicados y una dedicacion a tiem-
po parcial de la mayoria de los facultativos que prestan servicio en estas unidades (Polo-Santos
M., t al., 2021; Zapata, M.M,, et al., 2005; Barutell, C., 2009). Todo ello asociado a la falta de
otros profesionales como psicélogos clinicos, fisioterapeutas, trabajadores sociales o terapeutas
ocupacionales (Polo-Santos M., et al., 2021). Por ello, es necesario dotar a las UDO de modelos
de gestion independientes que permita formar equipos multidisciplinares y tener recursos que
eviten la falta de continuidad y equidad, como se recoge en el documento de estandares del SNS
(Palanca-Sanchez, |, et al,, 2011).

3.5.3. Falta de Unidades de Dolor

Un reciente estudio en Espafia revela que sélo un 19% de las UDQO fueron clasificadas como centros
multidisciplinarios del dolor. La mayoria de ellas (95,7%) estaban en hospitales, el 82,6% eran del sec-
tor publicoy sélo el 46,4% tenian protocolos de coordinacion con atencion primaria. Un 67% carecen
de personal suficiente, y no disponen de profesionales de la salud mental, fisioterapeutas o trabaja-
dores sociales en el 49,3%, 87,0% y 97,1% de las unidades, respectivamente. Sélo un 34,7% contaban
con un hospital de dia y el 44,9% ofrecia intervenciones psicoldgicas. Sélo el 49,3% disponia de una
historia clinica informatizada especifica para el tratamiento del dolor crénico. Un 77 % de las unida-
des no encuestan a los pacientes sobre su percepcion de la calidad de la asistencia sanitaria. Los
resultados sugieren que solamente una pequefia proporcion de las Unidades de Dolor espafiolas
cumplen los estandares nacionales para las unidades de dolor multidisciplinares propuestas por
el Ministerio de Sanidad y Consumo (Polo-Santos M., et al., 2021; Palanca-Sanchez, ., et al., 2011).

Este estudio no pone en evidencia que a dia de hoy siguen existiendo muchisimos hospitales
donde las UDO no existen o no tienen los medios suficientes para desarrollar sus funcionesy nila
falta de indicadores de calidad establecidos en dolor crénico, con lo que el problema de las UDO
es todavia mayor que lo reflejado (Sedolor, 2022).

Por todo ello, es fundamental que en Espafia la atencidon se centre ahora en los recursos huma-
nos, la educacion y la formacién del personal y de las demaés disciplinas implicadas, asi como un
enfoque multidisciplinar y multiprofesional para prestar servicios de alta calidad. Esta inversion
es clave para apoyar a los pacientes con dolor complejo y puede reducir potencialmente la ele-
vada prevalencia del dolor persistente y sus efectos sobre la menor calidad de vida y el elevado
uso de recursos, lo que representa no soélo una importante carga directa sino también una carga
indirecta para nuestras sociedades (Polo-Santos M., et al., 2021).
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Por otro lado, necesitamos una inclusion mas activa del dolor en otras estrategias como la de
cancer, donde el abordaje esta pensado desde una situacion avanzada y deja al descubierto un
abordaje no sélo mas integral, sino también a un gran porcentaje de pacientes largos supervivien-
tes que se beneficiarian de un abordaje conjunto en las UDO.

3.5.4. Mapas de referencia y cartera de servicios

Aligual que en otros paises existe una alta demanda asistencial, recursos escasos y cartera de ser-
vicios dispar (Palanca-Sanchez, |, et al, 2011). Faltan itinerarios definidos para los pacientes y algo-
ritmos de transferencia desde diferentes servicios a UDO (Kress HG.,, et al,, 2015). Las limitaciones
en el acceso se deben probablemente a cierta fragilidad en la red de referencia de pacientes, por
ejemplo, los médicos de atencion primaria no suelen o no pueden remitir a los pacientes con dolor
crénico a las UDO a pesar de que algunos de estos pacientes podrian beneficiarse de esta atencion
especializada (Langley P et al,, 2011; Duefias M., et al,, 2016; Hogg MN., et al,, 2021).

No existen carteras de servicios estandares, que deben ser establecidas especificando qué pato-
logias y qué procedimientos estan disponibles en cada Unidad y deben ser publicas y conocidas
especialmente entre los hospitales de cada comunidad autonoma. Tan importante como dispo-
ner de una cartera de servicios es informar de ella al resto de profesionales intra y extrahospita-
larios para poder atender adecuadamente todas las derivaciones que lleguen (Palanca-Sénchez,
I, etal,2011). También es imprescindible crear protocolos de coordinacion y derivacion con los
servicios de atencién primaria estableciendo circuitos especificos para identificar los casos mas
prioritarios evitando derivaciones innecesarias (Polo-Santos M., et al., 2021).

3.5.5. Acreditaciones

El desarrollo de un conjunto estandar de indicadores de calidad (Tabla 7) podria reducir las dife-
rencias entre los equipos multidisciplinares de tratamiento del dolor y conducir a un mayor nivel
general de atencion (Pergolizzi J., et al., 2013).

Tabla 7. Requisitos de indicadores de calidad del abordaje del dolor crénico

1. Resultados en salud del paciente

2. Cumplimiento de las directrices y las préacticas basadas en la evidencia

3. Uso de instrumentos de evaluacién estandarizados

4. Filosofia y estrategia organizativa orientadas hacia la mejora continua

5. Calidad y frecuencia de la comunicacion dentro del equipo

6. Supervision del rendimiento del equipo y la disponibilidad de una formacién continuada

Fuente: Pergolizzi J., et al,, 2013; Dansie y Turk, 2013; Amtmann D, et al., 2010

En Espafa no existen estandares de calidad o normas de calidad de tratamiento del dolor croni-
co no oncoldgico a diferencia del dolor oncolégico, donde la Norma Acdon permite acreditar un
abordaje de calidad. Por ello, es necesario instaurar normas de calidad también en el dolor no
oncologico (Pérez C., et al,, 2021).
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3.6. Conclusiones

El abordaje del dolor debe ser holistico, personalizado y llevado a cabo por equipos multidiscipli-
nares en pacientes con dolor intenso y complejos.

Es necesario hacer un tratamiento que incluya terapias farmacoldgicas, no farmacolégicas e
intervencionistas, incluyendo una perspectiva de género.

Las UDO son un pilar imprescindible en el abordaje del dolor complejo oncoldgico o no. Deben
existir carteras de servicio publicas y estandarizadas, asi como criterios de derivacion universa-
les que permitan garantizar un adecuado abordaje del dolor crénico, evitar inequidades y reducir
las listas de espera.

La formacion pregrado y postgrado es el pilar basico del avance en el abordaje correcto del do-
lor. Los pacientes precisan también formacién, siendo necesario empoderar a las personas con
dolory a su entorno.

Como retos imprescindibles en los proximos afios estan el desarrollo y la implantacion de un
area de capacitacion en dolor, la creacion de las Unidades de Dolor necesarias en toda la geogra-
fia y la acreditacion de la calidad del tratamiento tanto en dolor oncoldégico como no oncolégico.
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4.1. Introduccion

El progresivo aumento de la esperanza de vida en la poblacion y el incremento de la prevalencia
de patologias cronicas han provocado que el esfuerzo terapéutico pase de centrarse en prolon-
gar la vida a enfocarse también en aliviar los sintomas, mantener el funcionamiento vital y lograr
una mejoria en la sensacion de bienestar y satisfaccion percibidas por el paciente. Ademas, la
naturaleza limitada de los recursos y la gran variabilidad de la practica clinica profesional generan
una necesidad de determinar aquellas intervenciones sanitarias que producen los mejores resul-
tados en la salud de los pacientes. La investigacion de resultados en salud es una disciplina que
explora el impacto de la enfermedad y la efectividad de las intervenciones sanitarias con el fin
de aportar evidencia cientifica para la toma de decisiones sanitarias (Garcia Alcaraz et al., 2009).

Los resultados en salud engloban distintos tipos de resultados: 1) resultados clinicos, que se pue-
den expresar en forma de eficacia y efectividad en funcién de si la intervencion sanitaria se lleva
a cabo en condiciones ideales o en condiciones habituales, respectivamente; 2) resultados eco-
némicos y de actividad asistencial expresados en forma de beneficio para mostrar los resultados
de las intervenciones sanitarias en unidades monetarias; y 3) resultados centrados en el paciente
o humanisticos, que se expresan en forma de utilidad y miden los resultados que realmente in-
teresan a los pacientes como la calidad de vida y su duracién (Garcia Alcaraz et al., 2009). Este
capitulo se centra especialmente en este Ultimo tipo de resultados en salud.

El dolor es una experiencia subjetiva, dificilmente valorable con métodos objetivos y exploraciones fi-
sicas o técnicas complementarias, por lo tanto, medir su severidad y manifestaciones, establecer su
origen y realizar su manejo son tareas complejas. En consecuencia, el diagndstico e identificacion
de la mejor opcidn terapéutica puede ser un proceso lento y tedioso. En Espafia se ha reportado que
mas de un tercio de los pacientes (39%) tardaron mas de un afio en ser diagnosticados de dolor cro-
nico, con un tiempo medio de demora de 2,2 afios para alcanzarlo, mientras que el 13% no logré un
diagndstico. Ademas, el abordaje actual del dolor crénico muestra claros puntos de mejora, ya que el
29% de los espafioles consideran que no reciben el tratamiento adecuado para su dolor. Por tanto, se
hace evidente que un diagndstico y tratamiento certero y precoz repercutirian en una mejor calidad
de vida del paciente y en un ahorro en la carga econémica de la enfermedad (Torralba et al., 2014).

En aras de mejorar la calidad asistencial y en base a la dificultad para evaluar el dolor, se ha impulsado
el uso de instrumentos estandarizados y validados. Estos instrumentos buscan obtener informacion
directa de los pacientes en cuanto a la manera en la que perciben y experimentan el dolor, incluyendo
aspectos como la intensidad, el tiempo sin dolor y su impacto en las actividades de la vida cotidiana,
el suefio/descanso y el estado de dnimo, entre otros (Tristancho et al., 2022). La informacion recogida
a partir de estos instrumentos, junto con la informacién de la historia clinica, es utilizada por los pro-
fesionales sanitarios para valorar el dolor en la practica clinica habitual (Vicente Herrero et al., 2018).

En este capitulo se presentan algunos de los instrumentos de valoracion del dolor crénico mas
utilizados en Espafia. Posteriormente, se exponen los resultados en salud de los pacientes con
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dolor crénico dentro del sistema sanitario espafiol, incluyendo el impacto en su vida y en la de
su entorno, su vivencia del dolor y su satisfaccion con respecto a la atencion sanitaria recibida.

4.2. Instrumentos para la valoracion del dolor cronico

Debido a la subjetividad intrinseca de la valoracion del dolor, se han desarrollado varios métodos
para ayudar a los profesionales sanitarios e investigadores a medir la intensidad y las experien-
cias asociadas al dolor (José Cid et al., 2014). En este sentido, el uso de escalas y cuestionarios
es especialmente (til. Se emplean de forma rutinaria en la evaluacién de la evolucion de la sin-
tomatologia y la informacion que recogen puede guiar las decisiones terapéuticas, teniendo en
cuenta las preferencias del paciente e implicandolo en el proceso. En cualquier caso, antes de
aplicar estos instrumentos de valoracion es necesario asegurarse de que el paciente entienda el
significado y los contenidos del cuestionario o de la escala, asi como que el profesional sanitario
en cuestion no interfiera ni juzgue las puntuaciones de los pacientes (Vicente Herrero et al., 2018).

Por un lado, las escalas unidimensionales evaltian una Unica dimension del dolor (la intensidad) y
destacan por su simplicidad y facil manejo (Garcia Romero et al., 2002). Dentro de estas escalas
se encuentran la escala verbal simple (EVS) y la escala numérica (EN), utilizadas habitualmente
para evaluar y monitorear la intensidad del dolor en pacientes con dolor crénico por ser sencillas
e intuitivas, seguidas de la escala visual analdgica (EVA) por su alta reproducibilidad entre los
observadores. Ademas, para la poblacion pediatrica se recomienda el uso de la escala de expre-
siones faciales para abordar limitaciones en el lenguaje. Estas escalas se describen en la Tabla 1.

Tabla 1. Escalas unidimensionales para valorar el dolor

Tipo de escala Caracteristicas generales e interpretacion

Escala verbal simple  Escala cualitativa con cinco categorias que van del “No dolor” al “Mdximo dolor”. El paciente elige la palabra
(EVS) que mejor describa la intensidad de su dolor. Cada palabra esta asociada a un valor numérico que permite su
cuantificacion y registro.

I l
No dolor Leve Moderado Intenso Méximo dolor

Escala numérica Escala numérica que va del 0 al 10, donde 0 es la ausencia de dolor y 10 es la mayor intensidad de dolor. El
(EN) paciente selecciona el nimero que mejor evalte la intensidad.

| | | | | | | | | | |

f T T T T T T T T T 1

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Escala visual Consiste en una linea horizontal de 10 cm, en cuyos extremos se encuentran las expresiones extremas de un
analdgica (EVA) sintoma (en este caso, el dolor): ausencia de dolor y maximo dolor imaginable. El paciente marca en la linea el

punto que indique la intensidad de su dolor, para posteriormente medirse con una regla milimetrada.

T l
Ausencia del dolor Méximo dolor imaginable

Escala de Se utiliza sobre todo en poblacién pedidtrica y muestra la representacion de una serie de caras con diferentes
expresiones faciales expresiones que van desde la alegrfa al llanto, a cada una de las cuales se le asigna un valor de menos a méas dolor.

=
Sin dolor 2 4 6 8  Elpeordolor

Fuente: elaboracién propia. Adaptado de Vicente Herrero et al., 2018; Wong y Baker, 2001
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Por otro lado, los cuestionarios multidimensionales evaltian diferentes aspectos o dimensiones
del dolor y pueden ser genéricos o especificos. Los cuestionarios genéricos se utilizan indepen-
dientemente del diagndstico y pueden ser aplicables a cualquier tipo de poblacién ya que per-
miten comparar el impacto de diferentes patologias sobre la calidad de vida relacionada con
la salud (CVRS), mientras que los cuestionarios especificos estan centrados en aspectos de la
calidad de vida propios de una enfermedad o sindrome concreto y estan validados en pobla-
ciones concretas, por lo que se espera que muestren una mayor sensibilidad al cambio que los
genéricos (Garcia Alcaraz et al., 2009).

Entre los cuestionarios genéricos para valorar la CVRS hay que destacar el SF-36 (Alonso et
al., 1995) por ser uno de los mas utilizados en investigacién pues proporciona una perspec-
tiva general del estado de salud del paciente (Vilagut et al., 2005). Asimismo, el cuestionario
genérico EuroQol-5D (EuroQol Group, 1990) ha logrado una gran reputacion por su sencillez,
validez y fiabilidad, siendo en la actualidad uno de los instrumentos de CVRS mas utilizados
como medida de salud (Cabasés, 2015). Las dimensiones analizadas en cada uno de ellos se
resumen en la Tabla 2.

Tabla 2. Cuestionarios genéricos multidimensionales para valorar la calidad de vida relacionada con la

salud

Cuestionario Dimensiones analizadas

- Funcion fisica (10 items)
* Rol fisico (4 items)
- Dolor corporal (2 items)
- Salud general (5 items)

Cuestionario de Salud SF-36 - Vitalidad (4 items)
« Funcién social (2 items)
+ Rol emocional (3 items)
+ Salud mental (5 items)
+ Evolucion declarada de la salud (1 item)
- Movilidad
+ Autocuidado

Cuestionario EuroQol-5D - Actividades habituales
+ Dolor/ malestar
+ Ansiedad/depresion

Fuente: elaboracién propia

Por otro lado, existe una serie de cuestionarios especificos para valorar el dolor tanto en la prac-
tica clinica habitual como en investigacion. Entre ellos se encuentra el Cuestionario de Dolor de
McGill (MPQ) (Melzack, 1975; Lazaro et al., 1994), el Cuestionario Breve del Dolor (CBD) (Daut
et al,, 1983; Badia et al., 2003), el Cuestionario de Afrontamiento ante el Dolor crénico (CAD)
(Soriano, 2002), el Chronic Pain Acceptance Questionnaire (McCracken et al., 2004; Rodero et al.,
2010), el EORTC QLQ-30 (Aaronson et al., 1993), el EORTC QLQ-C15 PAL (Groenvold et al., 2006),
el Test de Lattinen (Gonzalez-Escalada et al., 2012), la Escala de Dolor LANSS (Bennett, 2001;
Lopez-de-Uralde-Villanueva et al., 2018), el PAIN_Integral Scale (Caceres-Matos et al,, 2021) y el
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Cuestionario DN4 (Bouhassira et al., 2005; Perez et al., 2007). En la Tabla 3 se presenta una breve
descripcion de cada uno de estos cuestionarios, asi como las dimensiones analizadas en cada

uno de ellos.

Tabla 3. Cuestio
la salud

ios especificos mul

les para valorar la calidad de

a relacionada con

Cuestionario Desc Dimensiones analizadas

Cuestionario de Dolor
de McGill

Cuestionario Breve de
Dolor

Cuestionario de
Afrontamiento ante el
Dolor Crénico (CAD)

Chronic Pain Acceptance

Questionnaire (CPAQ)

Cuestionario EORTC
QLQ-30

Cuestionario EORTC
QLQ-C15 PAL

Test de Lattinen

Escala de dolor LANSS

- Proporciona una descripcion de la calidad y
la intensidad del dolor, explorando las esferas
sensorial, afectiva y evaluativa. Contiene una
lista de adjetivos agrupados en 20 secciones.
Los pacientes marcan las palabras que mejor
describen su dolor.

+ Desarrollado inicialmente para el dolor en
pacientes con cdncer y otras enfermedades.
Explora la intensidad del dolor, asf como su
impacto en actividades de la vida cotidiana.

+ Evalla el afrontamiento del dolor crénico y esta
dirigido a la poblacién general con dolor crénico.

- Explora los niveles de aceptacion (y evitacion)

frente al dolor, esto es, hasta qué punto el paciente

sigue sus actividades de manera habitual a pesar
del dolor.

+ Evalta la calidad de vida del paciente oncoldgico
con dolor crénico.

« EvalUa la calidad de vida del paciente oncoldgico
paliativo con dolor cronico.

- Cuestionario corto y de fécil uso, proporciona una
idea general del estado del paciente. Se utiliza
habitualmente en las Unidades de Dolor.

- Desarrollada para la evaluacion de sintomas de
dolor neuropatico.
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« Esfera sensorial (10 secciones)
- Esfera afectiva (5 secciones)

- Esfera evaluativa (1 seccion)
Miscelénea (4 secciones)

« Intensidad del dolor (4 items)
Interferencia en las actividades (7 items)

- Otros (efectos del tratamiento, localizacién del
dolor, causas del dolor) (15 items)

« Religion (5 items)
Catarsis — busqueda de apoyo social emocional
(5 items)

« Distraccion (6 items)
+ Autocontrol mental (5 items)
+ Autoafirmacion (5 items)

« Busqueda de Informacién - Busqueda de Apoyo
Social Instrumental (5 items)

« Involucramiento con actividades (11 items)
Disposicion al dolor (9 items)

« 5 escalas funcionales (funcionamiento fisico,
actividades cotidianas, funcionamiento emocional,
funcionamiento cognitivo y funcionamiento social)

+ 3 escalas de sintomas (fatiga, dolor y nauseas,
vomito)
« 1 escala de estado global de salud

6 items independientes (disnea, insomnio,
anorexia, estrefiimiento, diarrea e impacto
econémico)

2 escalas funcionales (funcionamiento fisico,
funcionamiento emocional)

- 6 items independientes (fatiga, nduseas y
vomito, disnea, insomnio, pérdida de apetito,
estrefiimiento, calidad de vida global)

- Intensidad de dolor (1 item)

- Frecuencia de dolor (1 ftem)

+ Consumo de analgésicos (1 item)

+ Incapacidad (1 item)

« Horas de suefio (1 item)

« Sintomas neuropéticos (5 items)
« Examen clinico (2 ftems)
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Cuestionario Descripcion Dimensiones analizadas

« Autocuidado (3 ftems)

+ Movilidad (3 items)

+ Suefio (3 items)

« Cumplimiento del tratamiento (5 items)
+ Proactividad (3 items)

+ Resiliencia (5 items)

« Red de apoyo (8 items)

+ Desesperanza por el dolor (3 items)

+ Dolor catastrofizante (3 items)

- Explora el impacto del dolor crénico no oncolégico

PAIN_Integral Scale en la vida diaria de los pacientes.

+ Desarrollado como herramienta diagnéstica para

o e + Sintomas de dolor (7 items)
Cuestionario DN4 evaluar el dolor neuropético.

« Exploracion clinica (3 items)
Fuente: elaboracién propia

Los cuestionarios multidimensionales recogidos en este capitulo se clasifican comunmente
como Resultados Reportados por el Paciente (o PROMs, del inglés Patient-Reported Outcome
Measures). Como se ha visto, los PROMs son cuestionarios estandarizados y validados que mi-
den las percepciones de los pacientes sobre su estado de salud, nivel de deterioro percibido,
discapacidad y CVRS, y pueden ser tanto genéricos o como especificos de una enfermedad.
De forma complementaria, existe otro tipo de cuestionarios clasificados como Experiencias Re-
portadas por el Paciente (o PREMs, del inglés Patient-Reported Experiences), que miden las per-
cepciones de los pacientes sobre su experiencia mientras reciben la atencion sanitaria (p.ej. la
comunicacion, la puntualidad de la atencién, etc.), por lo que son un indicador de la calidad de la
atencién brindada al paciente (Kingsley and Patel, 2017).

4.3. Resultados en salud del paciente con dolor crénico

4.3.1. Impacto en la CVRS de los pacientes y sus familiares

Como ya se ha sefialado, el dolor crénico tiene un impacto significativo en la calidad de vida de
los pacientes. En un estudio reciente realizado por la Plataforma de Organizaciones de Pacientes
y la Sociedad Espafiola de Dolor (2018), se encontré que el 74% de los pacientes espafioles con
dolor crénico sufre ansiedad o depresion, 6 de cada 10 presentan problemas para caminar, 4 de
cada 10 tienen dificultad para asearse y/o vestirse, el 70% tiene un rendimiento laboral/académi-
co menor de lo habitual y el 48% de los trabajadores cuenta con bajas laborales. El nivel medio de
dolor de estos pacientes fue de 7 sobre 10 (POP y SED, 2018).

El dolor crénico ejerce un impacto mas alla del propio paciente, alcanzando asimismo a las per-
sonas allegadas y el entorno familiar. En un estudio transversal en una muestra de adultos espa-
fioles con dolor crénico, sus cuidadores y familiares, Ojeda y otros (2014) realizaron entrevistas
telefénicas estructuradas, con el objetivo de investigar el impacto del dolor en la familia. El 35%
de los pacientes con dolor crénico reportaron que su dolor afectaba considerablemente a su
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entorno familiar, con consecuencias para sus familiares tales como alteraciones de suefio, pér-
dida/abandono del trabajo, modificaciones en las actividades de ocio y sentimientos de tristeza
0 nerviosismo. Ademas, algunos de ellos indicaron que el dolor crénico habia traido problemas
econdémicos a la familia. Por su parte, un 51% de los familiares y un 67% de los cuidadores re-
portaron que el dolor crénico afectaba considerablemente el dmbito familiar (Ojeda et al., 2014).

De forma similar, Duefias y otros (2016) llevaron a cabo una encuesta sobre una muestra de
pacientes con dolor crénico en Espafia y encontraron que el 48,9% declaraban tener un dolor
intenso/insoportable y cerca del 30% se sentia triste/muy triste 0 ansioso/muy ansioso. Ademas,
respecto al entorno del paciente, un 47,2% consideraba que su dolor afectaba a su familia 'y, en
cuanto al impacto en el ambito laboral, el 24,4% habia estado de baja por enfermedad y el 12%
habia dejado/perdido su trabajo (Duefias et al., 2016).

Adicionalmente, Pérez y otros (2017) investigaron la relacién entre la fisiopatologia del dolor (mix-
to, neuropatico o nociceptivo) y su impacto en la CVRS. Los resultados indicaron que todos los
pacientes presentaron una baja CVRS, sin diferencias significativas entre los tres grupos. A pesar
de que la CVRS no se vio explicada por el tipo de dolor, si'lo estuvo con relacion a la intensidad del
dolor, la calidad del suefio y la experiencia de ansiedad (Pérez et al., 2017).

Por ultimo, se ha observado que el grado de discapacidad relacionado con el dolor crénico pue-
de influir en la CVRS. En el estudio observacional de Cabrera-Leon y Cantero-Braojos (2018) se
analizo el impacto del dolor crénico discapacitante y del no discapacitante en distintas esferas
de la vida de los pacientes. En comparacién con la poblacion sin dolor crénico, aquellos con dolor
cronico discapacitante revelaron una mayor afectacion en la calidad de vida mental y fisica, asi
como un mayor absentismo laboral. Sin embargo, aquellos pacientes cuyo dolor crénico no era
discapacitante no mostraron diferencias significativas en comparacién con la poblacién sin dolor
crénico (Cabrera-Leon y Cantero-Braojos, 2018).

4.3.2. Impacto del tratamiento para el dolor en la calidad de vida de los pacientes

La evidencia indica que la CVRS de los pacientes con dolor crénico mejora al recibir tratamiento.
El estudio prospectivo observacional en pacientes con dolor crénico no oncolégico, desarrollado
por Veldzquez Rivera y otros (2015) en 133 Unidades de Dolor de Espafia, explord el impacto de
tres meses de tratamiento habitual en la calidad de vida y la severidad e interferencia del dolor.
Los resultados sugieren mejoras en la calidad de vida de toda la muestra de pacientes, siendo
mayores en aquellos con un mayor dolor al inicio del estudio. En todas las dimensiones del EQ-5D
se observo una reduccion considerable en la proporcion de pacientes que reportaban problemas
moderados a severos, especialmente, en las dimensiones depresion/ansiedad, dolor/malestar y
actividades habituales. Adicionalmente, se encontraron mejoras significativas en la severidad e
interferencia del dolor media de la muestra, siendo mayores en aquellos pacientes con un dolor
basal mas severo (Veldzquez Rivera et al., 2015).
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Sumando a esta evidencia, el estudio de Muriel Villoria y otros (2008) explord el impacto de un
tratamiento con un opioide semisintético (buprenorfina) en pacientes oncoldgicos y no oncolé-
gicos con dolor cronico. Entre otros indicadores, se evalud la calidad de vida de estos pacientes
empleando una EVA. Los resultados mostraron un aumento significativo de la calidad de vida de
los pacientes debido principalmente a la mejoria del dolor, mostrandose menor entre los oncolo-
gicos (122 mm en promedio) que entre los no oncoldgicos (17°1 mm) (Muriel Villoria et al., 2008).

En otro estudio realizado en 21 Unidades de Dolor, Rodriguez y otros (2018) evaluaron la calidad de
la atencion proporcionada a pacientes mayores (>70 afios) que recibieron tratamiento farmacolégi-
co para el dolor crénico. Un 32,7% de estos pacientes reportaron no estar satisfechos con el trata-
miento recibido debido principalmente a la falta de eficacia (81,8%) y, en menor medida, a las dificul-
tades con la dosificacion (9,1%) o la aparicién de efectos adversos (9,1%) (Rodriguez et al,, 2018).

Los resultados para Espafia de una encuesta europea sobre la satisfaccion de los pacientes
con el tratamiento recibido indican que el 55% de los encuestados estaban insatisfechos con su
tratamiento. Ademas, la proporcién de insatisfaccion aumentaba de acuerdo con la intensidad
del dolor: un 14% con dolor leve, un 45% con dolor moderado, un 70% con dolor intenso y un 84%
dolor extremo. Las razones mas frecuentes para dicha insatisfaccion fueron un alivio insuficiente
del dolor (74%) y efectos secundarios de la medicacién (30%) (Pérez et al., 2013).

4.3.3. Percepcion de la calidad asistencial recibida por los pacientes

Algunos estudios han investigado la satisfaccion de los pacientes con respecto a la atencién
asistencial del dolor crénico proporcionada en Espafia. Garcia Garcia y otros (2016) llevaron a
cabo un estudio longitudinal en 146 centros de tratamiento del dolor, en el que exploraron la
satisfaccion de los pacientes con dolor cronico en cuanto a la atencion recibida. Al cabo de tres
meses de tratamiento, el 90% de los pacientes reportaron estar satisfechos, principalmente con
respecto a los profesionales médicos, el personal sanitario, el equipamiento y la tecnologia dis-
ponible en el centro. Ademas, el 79% indico que sus expectativas en cuanto al control del dolor se
habian visto cumplidas o superadas. Del lado contrario, la satisfaccion fue menor en lo que res-
pecta a los tiempos de espera para las pruebas diagnosticas y las citas médicas. La intensidad
media de dolor reportada disminuyé en toda la muestra y la calidad de vida reportada aumenté
significativamente (Garcia Garcia et al., 2016). En la misma linea, Duefias y otros (2016) indican,
entre otras cuestiones, que un 67,3% y un 63,8% estaban satisfechos/muy satisfechos con la
atencion y la informacion sanitaria recibida, respectivamente (Duefias et al.,, 2016).

Sin embargo, en el estudio de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes y la Sociedad Espa-
fiola de Dolor (2018), se encontré que el 62% de los pacientes con dolor crénico no han sido de-
rivados nunca a una unidad del dolor. Ademas, entre quienes consiguieron ser derivados, el 38%
esperaron entre uno y cinco afios y el 31% esperaron mas de cinco afios desde que comenzaron
a sentir dolor hasta la derivacion (POP y SED, 2018).
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Adicionalmente, algunos estudios han explorado el impacto de intervenciones no farmacoldgicas
para el manejo del dolor. Ruiz-Romero y otros (2021) analizaron las percepciones de pacientes
con dolor crénico no oncoldgico tras su asistencia a un taller de control del dolor (4 sesiones de 4
horas cada una). Los participantes reportaron numerosos beneficios personales tras el taller en-
tre los que destacaron un mejor manejo del dolor y del suefio, disminucion de la fatiga, reduccion
del consumo de medicamentos y mejoras en el estado emocional (Ruiz-Romero et al., 2021). Mo-
rales-Fernandez y otros (2021) evaluaron el efecto de un programa integral dirigido por enferme-
ras sobre estilos de vida saludables, conciencia del dolor, comunicacion y técnicas de relajacion
para pacientes con dolor créonico no oncoldgico en Espafia. Emplearon el cuestionario genérico
SF-36 para valorar el impacto de la intervencion en la CVRS de estos pacientes en comparacion
con un grupo de control que recibid la atencion habitual. Los pacientes reportaron un alto nivel de
satisfaccion con la intervencion posiblemente explicado por las mejoras en la CVRS, traducidas
en disminucién de la ansiedad, depresién e intensidad del dolor (Morales-Ferndndez et al., 2021).

4.3.4. La vision de los profesionales sanitarios

La perspectiva de los profesionales sanitarios en cuanto al manejo del dolor crénico es también
de vital importancia de cara a la continua mejora de la calidad asistencial.

Una encuesta a médicos de atencion primaria en 13 paises europeos, incluido Espafia, explord
los desafios en el manejo del dolor crénico no maligno en atencién primaria. Los resultados
indican que solo el 48% de los médicos de atencion primaria utilizan instrumentos para la valora-
cion del dolor, el 81% considera que apenas se valora el dolor crénico y su impacto en la calidad
de vida desde atencion primaria y el 84% opina que el dolor crénico, a pesar de ser una de las
condiciones mas desafiantes de tratar, se le da baja prioridad dentro de los sistemas sanitarios.
Ademas, el 84% califica como insuficiente la formacion recibida para su abordaje (Johnson et al.,
2013).

Adicionalmente, se ha sefialado que en Espafa existe una carencia de indicadores para la evalua-
cion de los resultados en salud en los pacientes con dolor crénico no oncoldgico. El estudio de
Tristancho y otros (2022) reunié un grupo multidisciplinar de expertos con el fin de consensuar la
manera de evaluar los resultados en salud del dolor crénico no oncoldgico en Espafia. Este grupo
sugirié que, ademas de la intensidad del dolor, se deben valorar otros aspectos de importancia
para el paciente como el tiempo sin dolor, la mejora del descanso/suefio, la mejora del estado de
animo, la recuperacion de las actividades cotidianas y la adherencia al tratamiento (Tristancho
etal, 2022).

4.4, Conclusiones

Los resultados en salud hacen referencia a la evaluacion del impacto de la enfermedad y de las
intervenciones sanitarias en los pacientes, sus familiares y la sociedad en general. En este capi-
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tulo, se ha presentado una vision general de los resultados en salud de los pacientes con dolor
cronico en Espafa.

La evidencia de varios estudios pone de manifiesto las consecuencias fisicas, emocionales, so-
ciales y econémicas del dolor, tanto para el paciente como para su familia, pudiendo generar
alteraciones de suefio, ansiedad o depresién, modificaciones en las actividades de vida diaria e
incluso impacto laboral como pérdida o abandono del trabajo.

A pesar de que el dolor crénico es una experiencia subjetiva y, por tanto, resulta dificil medirlo con
precision, existe una amplia variedad de escalas y cuestionarios estandarizados que permiten
evaluar la manera en la que los pacientes lo perciben y experimentan. Haciendo uso de estos
instrumentos es posible medir la intensidad del dolor y su impacto en la calidad de vida de los
pacientes.

Aun asi, se ha reflejado una falta de atencién a este problema de salud desde la atencién prima-
ria, donde apenas se valora, se le da baja prioridad y los profesionales sienten que no cuentan
con la suficiente formacién para abordarlo. Paralelamente, existe la necesidad de consensuar
indicadores para evaluar los resultados en salud de los pacientes con dolor crénico en Espanfia.
No es suficiente medir la intensidad del dolor, sino realizar una evaluacion completa del mismo,
explorando el estado de salud relacionado con el dolor (p.ej. desarrollo de las actividades cotidia-
nas, calidad del suefio o estado de animo).

Por ultimo, existe evidencia mixta sobre la satisfaccién de los pacientes que reciben tratamiento
para el dolor crénico en Espafia. Aungue una gran parte se muestra satisfecha con la calidad asis-
tencial recibida, aquellos con dolor mas severo reportan una falta de efectividad del tratamiento
recibido y, lo que es mas preocupante, muchos de los pacientes no son derivados para recibir
tratamiento a las Unidades de Dolor, que cuentan ademas con largos tiempos de espera. Estos
pacientes se encuentran claramente insatisfechos con el abordaje del dolor crénico en Espafia,
dejando en evidencia una brecha en la calidad asistencial de esta enfermedad en nuestro pais.

90



Resultados en salud de los pacientes con dolor crénico

Referencias bibliograficas

Aaronson, N. K. et al. (1993) The European Organization for Research and Treatment of Cancer QLQ-C30: a qua-
lity-of-life instrument for use in international clinical trials in oncology. Journal of the National Cancer Institute.
[Online] 85 (5), 365—376.

Alonso, J. et al. (1995) [The Spanish version of the SF-36 Health Survey (the SF-36 health questionnaire): an instru-
ment for measuring clinical results]. Medicina Clinica. 104 (20), 771-776.

de Andrés Ares, J. et al. (2015) Validation of the Short Form of the Brief Pain Inventory (BPI-SF) in Spanish Patients
with Non-Cancer-Related Pain. Pain Practice: The Official Journal of World Institute of Pain. [Online] 15 (7), 643-653.

Badia, X. et al. (2003) [Validation of the Spanish version of the Brief Pain Inventory in patients with oncological pain].
Medicina Clinica. [Online] 120 (2), 52-59.

Bennett, M. (2001) The LANSS Pain Scale: the Leeds assessment of neuropathic symptoms and signs. Pain. [Onli-
ne] 92 (1), 147-157.

Bouhassira, D. et al. (2005) Comparison of pain syndromes associated with nervous or somatic lesions and develo-
pment of a new neuropathic pain diagnostic questionnaire (DN4). Pain. [Online] 114 (1-2), 29-36.

Cabasés, J. M. (2015) El EQ-5D como medida de resultados en salud. Gaceta Sanitaria. [Online] 29 (6), 401-403.

Cabrera-Leon, A. & Cantero-Braojos, M. A. (2018) Impacto del dolor crénico discapacitante: resultados de un estudio
poblacional transversal con entrevista cara a cara. Atencion Primaria. [Online] 50 (9), 527-538.

Céceres-Matos, R. et al. (2021) Design and preliminarily validation of a tool to assess the impact of chronic non-can-
cer pain on people’s daily life in Spanish-language: PAIN_Integral Scale®. Journal of Advanced Nursing. [Online] 77
(8), 3553-3570.

Daut, R. L. et al. (1983) Development of the Wisconsin Brief Pain Questionnaire to assess pain in cancer and other
diseases. Pain. [Online] 17 (2), 197-210.

Duefias, M. et al. (2016) Use and satisfaction with the Healthcare System of the chronic pain patients in Spain:
results from a nationwide study. Current Medical Research and Opinion. [Online] 32 (11), 1813-1820.

EuroQol Group (1990) EuroQol - a new facility for the measurement of health-related quality of life. Health Policy
(Amsterdam, Netherlands). 16 (3), 199-208.

Garcia Alcaraz, F. et al. (2009) Evaluacion de Resultados de Salud: Panorama sobre el uso de medidas de Resulta-
dos de Salud basadas en el paciente en la practica clinica. Revista Clinica de Medicina de Familia. 2 (6), 286-293.

Garcia Garcia, J. A. et al. (2016) Patient Satisfaction with Spanish Pain Centers: Observational Study with More than
3,000 Patients. Pain Research and Treatment. [Online] 20167829585.

Garcia Romero, J. et al. (2002) La medicién del dolor: una puesta al dia. Medicina Integral. 39 (7), 317-320.

Gonzalez-Escalada, J. R. et al. (2012) Validacién del indice de Lattinen para la evaluacion del paciente con dolor
cronico. Revista de la Sociedad Espafiola del Dolor. 19 (4), 181-188.

Groenvold, M. et al. (2006) The development of the EORTC QLQ-C15-PAL: A shortened questionnaire for cancer
patients in palliative care. European Journal of Cancer. [Online] 42 (1)55-64.

Johnson, M. et al. (2013) The challenges of pain management in primary care: a pan-European survey. Journal of
Pain Research. [Online] 6393-401.

José Cid, C. et al. (2014) ;Qué y como evaluar al paciente con dolor crénico? evaluacion del paciente con dolor
cronico. Revista Médica Clinica Las Condes. [Online] 25 (4), 687-697.

Kingsley, C. & Patel, S. (2017) Patient-reported outcome measures and patient-reported experience measures. BJA
Education. [Online] 17 (4), 137-144.

Lazaro, C. et al. (1994) The development of a Spanish questionnaire for assessing pain: Preliminary data concerning
reliability and validity. European Journal of Psychological Assessment. 10145-151.

91




Libro blanco del DOLOR CRONICO en Espafia

Lépez-de-Uralde-Villanueva, I. et al. (2018) Validacion y fiabilidad de la version espafiola de la escala autoadminis-
trada de Evaluacion de Signos y Sintomas Neuropéticos de Leeds (S-LANSS). Neurologia. [Online] 33 (8), 505-514.

McCracken, L. M. et al. (2004) Acceptance of chronic pain: component analysis and a revised assessment method.
Pain. [Online] 107 (1-2), 159-166.

Melzack, R. (1975) The McGill Pain Questionnaire: major properties and scoring methods. Pain. [Online] 1 (3), 277-
299.

Morales-Fernéndez, A. et al. (2021) Impact of a nurse-led intervention on quality of life in patients with chronic
non-malignant pain: An open randomized controlled trial. Journal of Advanced Nursing. [Online] 77 (1), 255-265.

Muriel Villoria, C. et al. (2008) Evaluacion del tratamiento del dolor crénico en pacientes oncolégicos con buprenor-
fina transdérmica. Revista de la Sociedad Espafiola del Dolor. 15 (5), 291-301.

Ojeda, B. et al. (2014) The impact of chronic pain: the perspective of patients, relatives, and caregivers. Families,
Systems & Health: The Journal of Collaborative Family Healthcare. [Online] 32 (4), 399-407.

Pérez, C. et al. (2017) Chronic Pain Features Relate to Quality of Life More than Physiopathology: A Cross-Sectional
Evaluation in Pain Clinics. Pain Practice: The Official Journal of World Institute of Pain. [Online] 17 (7), 866-878.

Pérez, C. et al. (2013) Survey of European patients assessing their own noncancer chronic pain: results from Spain.
Current Medical Research and Opinion. [Online] 29 (6), 643-651.

Perez, C. et al. (2007) Validity and reliability of the Spanish version of the DN4 (Douleur Neuropathique 4 questions)
questionnaire for differential diagnosis of pain syndromes associated to a neuropathic or somatic component.
Health and Quality of Life Outcomes. [Online] 5 (1), 66.

Plataforma de Organizaciones de Pacientes & Sociedad Espafiola de Dolor (2018) El dolor en la enfermedad crénica
desde la perspectiva del paciente. [online]. Available from: https://www.plataformadepacientes.org/sites/default/
files/informe_dolor_web.pdf.

Rodero, B. et al. (2010) Validation of the Spanish version of the Chronic Pain Acceptance Questionnaire (CPAQ) for
the assessment of acceptance in fibromyalgia. Health and Quality of Life Outcomes. [Online] 837.

Rodriguez, M. J. et al. (2018) Evaluation of the quality of care of elderly patients with chronic and breakthrough pain
treated with opioids: SAND study. Current Medical Research and Opinion. [Online] 34 (4), 701-709.

Ruiz-Romero, M. V. et al. (2021) [Non-drug treatments for chronic non-malignant pain: patients’ perceptions]. Anales
Del Sistema Sanitario De Navarra. [Online] 44 (1), 61-69.

Soriano, J. (2002) CAD: Cuestionario de Afrontamiento ante el Dolor Crénico. Revista de la Sociedad Espafiola del
Dolor. 9:13-22.

Torralba, A. et al. (2014) Situacion actual del dolor crénico en Espafia: iniciativa ‘Pain Proposal’. Revista de la Socie-
dad Espafiola del Dolor. [Online] 21 (1), 16-22.

Tristancho, R. et al. (2022) ;Como evaluar los resultados en salud en el dolor crénico no oncoldgico? Investiga-
cion cualitativa. Journal of Healthcare Quality Research. [Online] [online]. Available from: https://www.sciencedirect.
com/science/article/pii/S2603647922000513 (Accessed 8 September 2022).

Veldzquez Rivera, I. et al. (2015) Changes in Quality of Life after 3 months of Usual Care in a Large Sample of Pa-
tients with Noncancer Pain: The ‘QOOL: Quality of Life and Pain’ Study. Pain Practice: The Official Journal of World
Institute of Pain. [Online] 15 (7), 633-642.

Vicente Herrero, M. T. et al. (2018) Valoracién del dolor. Revision Comparativa de Escalas y Cuestionarios. Revista
de la Sociedad Espafiola del Dolor. [Online] [online]. Available from: http://gestoreditorial.resed.es/DOI/PDF/Articu-
loDOI_3632.pdf (Accessed 7 September 2022).

Vilagut, G. et al. (2005) El Cuestionario de Salud SF-36 espafiol: una década de experiencia y nuevos desarrollos.
Gaceta Sanitaria. 19 (2), 135-150.

Wong, D. L. & Baker, C. M. (2001) Smiling faces as anchor for pain intensity scales. Pain. [Online] 89 (2-3), 295-300.

92



La relevancia y
el impacto del
cuidado informal
en la atencion

a personas con
dolor cronico

Juan Oliva Moreno

Catedrético de Universidad. Departamento de Analisis Economico y Finanzas y
Grupo de investigacion en economia de la salud y gestion sanitaria. UCLM

Luz Maria Pefia Longobardo

Profesora titular. Departamento de Analisis Econdmico y Finanzas y Grupo de
investigacion en economia de la salud y gestion sanitaria. UCLM



Libro blanco del DOLOR CRONICO en Espafia

5.1. Introduccion

Como se ha mencionado en otros capitulos de esta obra, el dolor crénico es uno de los proble-
mas de salud que mayor carga ocasiona en la sociedad (Groenewald y Palermo, 2015). Aunque
los datos de prevalencia varian extraordinariamente en la literatura (Harstall y Ospina, 2003), los
resultados de una macroencuesta realizada en 15 paises europeos mas Israel en el afio 2003
(Breivik et al., 2006), sefialan una prevalencia del dolor cronico de intensidad de moderada a se-
vera del 19% de la poblacién adulta en Europa. La duracién media del dolor era de 7 afios, si bien
un 21% de las personas que respondieron a la encuesta padecian dolor cronico desde hacia mas
de 20 aflos. Un dato importante sefialado en dicho estudio es que una tercera parte de las per-
sonas que padecian estos problemas no recibian tratamiento alguno y que un 40% consideraba
inadecuado el manejo de estos problemas.

La pérdida de calidad de vida y la discapacidad ocasionada por el dolor tiene una traslacion muy
clara en los recursos sanitarios que necesitan movilizarse para atender las necesidades de estas
personas. No obstante, el desempefio de la realizacién de actividades diarias de las personas
gue sufren dolor supone otros impactos econémicos importantes que se trasladan al medio
laboral 0 a la necesidad de recibir cuidados personales.

Si bien las pérdidas laborales que ocasiona el dolor crénico si estan bien identificadas en la li-
teratura sobre el impacto econdmico que provoca este problema, los estudios que abordan la
cuestion no suelen incluir el valor social del tiempo de cuidado personal, el cual se presta prin-
cipalmente a través de las familias (NICE, 2004; Gardiner et al., 2020). De hecho, muchos estu-
dios que han tratado de estimar el coste del dolor cronico desde una perspectiva social, o bien
han reconocido como limitacién del trabajo la no inclusion del valor de los cuidados informales
(Gaskin y Richard, 2012), o bien ni siquiera han considerado pertinente mencionar el hecho de
su no inclusion en las estimaciones (Azevedo et al., 2016). Sin embargo, en la literatura hay un
reconocimiento expreso de la importancia de este recurso social y de lo relevante que es consi-
derar su inclusion en los estudios de coste de la enfermedad y en las evaluaciones econdémicas
de intervenciones sanitarias (Gardiner et al., 2020; McCaffrey et al., 2015; Bickel y Ozanne, 2017).

El objetivo de este capitulo es profundizar en el conocimiento del valor econdémico de los cuidados
informales en los procesos de dolor cronico. Para ello, definiremos qué entendemos por cuidado
informal y estableceremos su alcance, aportaremos informacion sobre el perfil de las personas cuida-
doras, para después analizar el impacto econémico del cuidado informal en el dolor crénico y la carga
gue supone para las personas cuidadoras. El capitulo se cierra con una seccién de conclusiones.

5.2. Cuidado informal y valoracion del tiempo de cuidados

Los cuidados de larga duracién se prestan en un “territorio fragmentado” entre la familia y ser-
vicios profesionales, financiados publica o privadamente. Aunque la tendencia de las Ultimas
décadas ha reconfigurado este tipo de cuidados en muchos paises y, concretamente, en Europa,
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buscando compartir las responsabilidades de los cuidados entre las familias y el Estado, la lite-
ratura existente sobre el tema reconoce la extraordinaria relevancia del cuidado que recae sobre
las familias, denominado informal, no profesional o familiar (Trianflou et al, 2010). La estructura
social y econdmica, el marco sociocultural, el contexto institucional y las politicas previamente
desarrolladas en los paises en materia de cuidados modulan el peso y la importancia de este tipo
de cuidados (Kikuzawa y Olafsdottir, 2008; Leitner, 2014).

5.2.1. Definicion y alcance del cuidado informal

La definicion oficial del concepto de dependencia podemos buscarla en el Consejo de Europa,
quien la define como “la necesidad de ayuda o asistencia importante para las actividades de la
vida cotidiana” y como “un estado en el que se encuentran las personas que, por razones ligadas
a la falta o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia
y/0 ayudas importantes a fin de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particu-
lar, los referidos al cuidado personal” (Comision Europea, 1998). Dentro del marco legal espafiol,
la Ley 39/2006, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion
de dependencia, define en su articulo 2 la dependencia como “el estado de caracter permanente
en que se encuentran las personas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la dis-
capacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial,
precisan de la atencion de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar actividades
basicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad
mental, de otros apoyos para su autonomia personal”.

Pues bien, cuando estos cuidados son provistos, parcial o completamente, por el entorno afecti-
vo de la persona, se considera el cuidado como informal, no profesional o familiar. La definicion
de cuidado informal no es sencilla ni obvia dado que, generalmente, los cuidados prestados son
de naturaleza heterogénea, no tiene un mercado definido y son prestados por uno o mas miem-
bros del entorno de la persona con limitaciones en su autonomia.

Conviene sefialar claramente las diferencias entre el cuidado informal y el cuidado profesional.
En el caso del cuidado informal no existe un horario a cumplir previamente establecido, ni en
cuanto a dedicacion diaria, ni semanal, ni mensual, ... Asimismo, tampoco hay tiempos de des-
canso preestablecidos, vacaciones, un salario u otros derechos laborales. En principio, la percep-
cion de una compensacion econémica por la prestacion de cuidado no excluye directamente la
posibilidad de considerar a una persona cuidadora como informal. La clave esta en la vinculacion
familiar o social con la persona con limitaciones en su autonomia como hecho determinante
para que la persona cuidadora acepte realizar esa tarea y en la presencia o ausencia de otros
derechos y obligaciones que pertenecen al ambito laboral.

En el marco descrito, cuando la persona cuidadora acepta cuidar a un desconocido, incluso gra-
tis, no estamos ante un cuidado informal, sino ante un cuidado voluntario. Si percibe una remu-
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neracion de la que vive y esta sujeta a otros derechos y obligaciones por la prestacion de dichos
cuidados, estariamos ante una situacion de cuidado profesional.

5.2.2. Cuidados prestados

Entre los servicios o cuidados prestados podemos distinguir dos grandes blogues de actividades
de apoyo: aquellas dirigidas a ayudar a la persona en sus actividades basicas de la vida diaria
(ABVD) y aquellas dirigidas a ayudar a realizar actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD).
Las ABVD son el conjunto de actividades primarias de la persona, encaminadas a su autocuidado
y movilidad, que le dotan de autonomia e independencia elementales y le permiten vivir sin precisar
ayuda continua de otros. Entre otras actividades incluiria: comer, vestirse, bafarse/ducharse, con-
trolar los esfinteres, usar el retrete a tiempo, trasladarse, etc. Las AIVD son aquellas que permiten a
la persona adaptarse a su entorno y mantener una independencia en la comunidad. Incluirian acti-
vidades tales como: cocinar, cuidar la casa, realizar llamadas telefonicas, hacer la comprar, utilizar
medios de transporte, controlar la medicacion, realizar gestiones econdmicas, etc.

Como puede comprobarse, el conjunto de tareas que realiza la persona cuidadora puede ser muy
diverso en su composicion, asi como en su intensidad y en la duracion en el tiempo. En sentido
estricto, algunas de las tareas sefialadas no son cuidados personales propiamente dichos, sino
tareas del hogar. La decision de incluir o no dichas tareas como parte de los cuidados puede
depender de si las mismas eran ya realizadas o no en las mismas condiciones de duracion e
intensidad por parte de la persona cuidadora antes de que se presentara el problema de salud.
Por ejemplo, si la persona cuidadora tiene que hacer la comida a la persona con limitaciones en
su autonomia o realizar ciertas tareas domésticas, la definicion de esta actividad como cuidado
informal dependeria de si la misma era realizada con habitualidad o no antes de que la persona
cuidada padeciera la situacion de dependencia. En el caso de otras actividades (ayuda para mo-
verse, asearse, utilizar el bafio, ...), no existird tal disyuntiva.

5.2.3. Nimero y perfil de las personas cuidadoras

Un reciente estudio (Pefia-Longobardo y Oliva, 2021), apoyandose en los datos de la European
Quality of Life Survey, estima que cerca del 13% de poblacion europea cuida a un familiar o ami-
go. Ello supondria que el nimero de personas cuidadoras informales en Europa superaria los
76 millones. La mayoria de estas personas son mujeres (61,4%), siendo su edad media de 52
afios. Aproximadamente un 25% ha cursado estudios superiores, mientras un 39% ha tenido
estudios secundarios y el 36% restante educacion primaria o inferior. Un 50% combina un trabajo
remunerado con la prestacion de cuidados, casi el 8% esta desempleada, un 2% declara no poder
trabajar, un 23,6% esta jubilada, el 11,3% son amas/os de casa a tiempo completo, el 3,4% son
estudiantes y el 0,4% se encuentra en otras situaciones.

El perfil de un cuidador no profesional en Europa difiere significativamente segun el pais. Asi,
Francia, Bélgica, Finlandia y Serbia son los paises donde las proporciones de cuidadores infor-
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males en relacion a su poblacion son las mas elevadas (23%, 22%, 19% y 17% respectivamente),
mientras que en paises como Alemania o Austria este porcentaje alcanza el 6% y el 7% respecti-
vamente. En cuanto a la edad, en la mayoria de los paises los cuidadores no profesionales tienen
entre 48 y 53 afios. Otras diferencias relevantes encontradas se relacionan con su nivel de edu-
cacion (mayor en el norte y centro Europa y menor en paises del este) y con su situacion laboral
(mayor porcentaje de personas empleadas en centro Europa y menores en Albania y Grecia).

En el caso concreto de Espafia, el nimero estimado de personas cuidadoras informales supe-
raria los 6 millones, donde dos de cada tres son mujeres. La edad media se acercaria a los 50
afios. Un 19% habria cursado estudios superiores, un 41% estudios secundarios y un 40% estu-
dios primarios o no habria finalizado sus estudios. Un 39% de estas personas tendria un trabajo
remunerado, un 15% estarian desempleadas, un 3% declaré no poder trabajar, un 15% estarian
retiradas, un 10% se declararon amas de casay un 7% estudiantes.

Una cuestion muy relevante es el tiempo de dedicacion a los cuidados. En este sentido también
se observan grandes diferencias en Europa. La dedicacién semanal media se estima que alcanza
las 18,25 horas. Ello supone que, a nivel europeo, el nimero de horas de cuidado informal se esti-
ma en 72.300 millones de horas anuales. Las personas cuidadoras de paises nérdicos presentan
una dedicacion media semanal por debajo de 10 horas de cuidados, mientras que los paises del
este de Europa presentan cifras por encima. En el caso de Espafia, se estima una dedicacion
semanal media de 21 horas, para un montante total estimado en 6.686 millones de horas de
cuidado informal al afio.

5.2.4. El impacto econdmico y la carga del cuidado informal en el dolor crénico
5.2.4.1. El impacto econémico del cuidado informal en el dolor crénico

En la valoracion de los cuidados informales se debe distinguir entre el valor del tiempo de las
personas cuidadoras y otros costes derivados del cuidado, como la adaptacion de una vivienda
o la adquisicion de materiales sociosanitarios (sillas de ruedas, andadores, camas articuladas,
teléfonos especiales,...), elementos habituales en enfermedades discapacitantes. Aun siendo to-
dos ellos relevantes, nos centraremos en la valoracion del tiempo empleado en la ayuda prestada
a personas con limitaciones en su autonomia. Para ello, el primer paso es identificar y estimar la
cantidad del tiempo dedicado a cada una de las tareas que llevan a cabo las personas cuidadoras
y resolver el problema que plantea la valoracién de las horas de cuidado calculadas (Urbin et al.,
2021; Groose et al, 2019).

Una vez logrado lo anterior, para valorar monetariamente las horas de cuidado hay que imputar
lo que los economistas denominamos un precio sombra. Es decir, tratar de estimar un umbral
minimo del valor de una actividad que no se proporciona en un mercado y, por tanto, para la
cual desconocemos su precio real. La valoracion del tiempo se puede llevar a cabo empleando
diferentes métodos (van den Berg et al., 2004; Hoefman et al., 2017). El método del coste de

97

S




Libro blanco del DOLOR CRONICO en Espafia

oportunidad imputa a las horas de cuidado el valor de la mejor alternativa a la que renuncia
la persona cuidadora. Por tanto, se esta realizando una valoracion del tiempo como el recur-
SO que utilizamos en otras actividades a las que estamos renunciando. Cuando el tiempo al
gue se renuncia es tiempo de trabajo remunerado, el valor de esas horas lo obtendriamos en
el mercado. En cambio, cuando se trata de trabajo no remunerado (doméstico) o de tiempo
de ocio, deberiamos estimar otros precios sombra diferenciados. Por su parte, el método del
coste de reemplazo o sustitucion toma también como referencia un valor de mercado, pero
en esta ocasion afrontamos la valoracion del tiempo en relacion con el servicio prestado. Es
decir, valoramos los servicios prestados por la persona cuidadora informal teniendo en cuenta
que si esta persona no pudiera prestar sus servicios habria que sustituir su presencia por la
de otra persona que pudiera prestarlos. Asi, nos planteamos la cuestion de cuanto costaria
asumir dicha sustitucion contratando a un cuidador profesional. En tercer lugar, contariamos
con los métodos de valoracion contingente, siendo la técnica de preferencia declarada la mas
utilizada. En este caso se trata de simular un mercado hipotético mediante encuestas a los cui-
dadores reales o potenciales. El objetivo de esta técnica es presentar un escenario creible para
las personas encuestadas, de tal manera que revelen su disposicion a pagar o su disposicion a
aceptar/ser compensados por la implementacion (o por la retirada) de un programa que influya
sobre el nimero de horas de cuidados prestados o bien sobre alguna de las tareas que com-
ponen dichos cuidados. Como el lector puede suponer, el planteamiento de los tres métodos
sefialados difiere en cuanto a la consideracion del tiempo y, por tanto, conducen a valoraciones
diferentes, presentando cada uno de ellos fortalezas y retos metodoldgicos diferentes (Oliva et
al, 2019). En la literatura cientifica se utilizan los tres, dependiendo su eleccién del problema
estudiado y de la fuente de datos analizada, si bien el mas empleado es el método del coste de
oportunidad (QOliva et al,, 2017).

La aplicacion del método del coste de oportunidad a los 72.300 millones de horas de cuidados
informales estimados en Europa en el afio 2016 nos ofrece un valor econémico de 576.400
millones de euros. De esta cifra, el valor econdmico del cuidado informal estimado para Espafia
alcanzaria los 44.611 millones de euros. Para contextualizar estos valores, podemos indicar
que el presupuesto publico sanitario en el mismo afio ascendid a 72.257 millones de euros
(Sistema de Cuentas de Salud. Ministerio de Sanidad) o que el presupuesto destinado al Siste-
ma para la Atencién y Apoyo a la Dependencia (SAAD), es decir, los cuidados profesionales, se
estima en 7.277 millones de euros (Montserrat Codorniu, J, 2019). Es decir, los recursos que
las familias destinaron al cuidado de personas con limitaciones en su autonomia eran del or-
den de 6 veces superiores a los recursos publicos dedicados al cuidado en el ambito social. En
muchos otros paises europeos, los recursos familiares superan a los recursos profesionales
financiados publicamente para la atencién a personas con limitaciones en su autonomia e in-
cluso en aquellos paises que mas invierten en cuidados profesionales como son Holanda o los
paises nordicos, el cuidado informal sigue representando una parte esencial en los cuidados
de larga duracion.
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5.2.4.2. Las cargas del cuidado informal

A estas alturas ya debe haber quedado claro al lector que los cuidados informales son un recurso
social de gran relevancia y que prestar dichos cuidados no sale gratis. Por una parte, estan los
cambios organizativos y los retos que deben afrontar las personas cuidadoras para desempefiar
su funcion. Al tiempo, estas actividades implican renuncias y alteraciones en el uso habitual del
tiempo de las personas cuidadoras. Una fuerte intensidad en las actividades de cuidado (la cual
puede derivarse de una alta dedicacion en tiempo o a la acumulacion de muchos meses o afios
de cuidados prestados, o incluso puede deberse a la dificultad fisica para ayudar en el desempe-
fio de ciertas actividades, o una combinacién de las anteriores), puede traducirse en la aparicion
de problemas en distintas dimensiones como son la salud, el ambito laboral o las relaciones
sociofamiliares de las personas cuidadoras (Bauer y Sousa-Poza, 2015).

Utilizando los datos de personas cuidadoras con fuerte intensidad en las actividades de cuidado
del estudio CUIDAR-SE, (Pefia-Longobardo et al.,, 2021) observamos las respuestas dadas en las
tres dimensiones citadas. De una parte, un 68% de estas personas reconoce que su salud se
ha visto afectada, bien porque identifican un deterioro en su salud asociada a la prestacion de
los cuidados (39%), bien indican que han necesitado ponerse en tratamiento (17%), se sienten
cansadas (51%), se sienten deprimidas (27%), o bien identifican otros problemas de salud (10%).
Las mujeres cuidadoras con fuerte dedicacion presentaron un porcentaje de problemas significa-
tivamente mayor que sus homologos varones. En el caso de los problemas laborales o econémi-
cos, dos de cada tres personas cuidadoras de este grupo en edad laboral declararon padecerlos
asociados a la prestacién de cuidados (el porcentaje fue significativamente mayor en el caso de
las mujeres: 72% vs. 58%). Un 40% declard que no podia trabajar, un 27% declaré que tenia pro-
blemas para cumplir su horario laboral y un 48% declaré pasar por dificultades econdmicas. En
cuanto a la dimensién sociofamiliar, cuatro de cada cinco declararon tener problemas asociados
a la prestacion del cuidado (de nuevo el porcentaje mujeres con problemas super6 significativa-
mente al de los varones: 83% vs. 76%). Un 54% declaré que disponia de poco tiempo para sus ac-
tividades sociales o para tomar vacaciones. Un 42% sefiald no disponer de tiempo suficiente para
su autocuidado o el de otros miembros de la familia. Un 57% declaré no disponer de tiempo para
ver a los amigos. Un 8% declard que su relacion con la persona cuidada se habia deteriorado y un
6% respondid que se habia deteriorado su relacion de pareja o con otros miembros de la familia.

No obstante, también merece la pena subrayarse que, al hilo del valor social que supone el des-
empefo del cuidado, las propias tareas de cuidado poseen un valor intrinseco para la persona
gue asume esa responsabilidad. De este modo, la actividad del cuidado genera en un alto porcen-
taje de las personas cuidadoras un elevado grado de satisfaccion. Por tanto, podemos identificar
esa satisfaccion como la otra cara de la moneda de la carga. Mas concretamente, de nuevo
apoyandonos en el estudio CUIDAR-SE, un 88% de los participantes expresaron satisfaccion con
la labor desempefiada; un 88% reconocieron sentirse mas cercanos a la persona cuidada; un 85%
declar¢ disfrutar del tiempo pasado con la persona cuidada; un 75% sefialéd que su autoestima
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se habia visto reforzada por ser una persona cuidadora; un 93% indicé que su empatia habia me-
jorado; y un 80% indico haber encontrado un mayor o mejor sentido para la vida como resultado
del cuidado (Garcia-Mochén et al.,, 2019).

5.3. Estimacion econdmica y alcance de los cuidados informales del dolor crénico

El impacto econémico de los cuidados informales en el campo del dolor crénico ha sido trata-
do con menos frecuencia en la literatura en comparacién con otras enfermedades, aun siendo
reconocidas las evidentes lagunas existentes en cuanto al verdadero impacto que ocasiona di-
cha atencién en este ambito. En esta seccion, analizaremos el impacto econémico asociado a
los cuidados prestados por la familia a las personas que padecen algun tipo de dolor crénico.
Adicionalmente, mas alla del coste del tiempo empleado en la prestacion de dichos cuidados,
como se ha mencionado anteriormente, las personas cuidadoras pueden llegar a soportar una
importante carga derivada de su actividad. En estos casos, una sobrecarga intensa y prolongada
en el tiempo opera en detrimento del bienestar de las personas, trasladandose sus efectos a las
dimensiones de la salud, el trabajo y las relaciones sociofamiliares. Por ello, se describiran tam-
bién los problemas (tanto en la calidad de vida como en el ambito laboral y bienestar general) que
padecen las personas cuidadoras de pacientes con algun tipo de dolencia cronica.

Para ayudarnos en nuestro propdsito, fijaremos nuestra atencion en enfermedades concretas
muy relacionadas con el dolor crénico como son la artrosis, la migrafia y la fibromialgia, cerrando
con los pacientes que reciben cuidados paliativos.

5.3.1. Estimacion econémica de los cuidados informales del dolor crdonico

Comenzando por el caso de la artrosis, una reciente revision de la literatura sobre los costes
socioeconémicos asociados a esta enfermedad concluye que apenas un 26% de los estudios
de coste abordan los costes asociados a los cuidados informales. Ello denota una importante
necesidad cientifica de abordar los costes no sanitarios en enfermedades como la tratada
(Puig-Junoy y Zamora, 2015). En el ambito nacional, Nunez et al (2007) analizaron el coste en
pacientes con artrosis que se encuentran en lista de espera para una operacion de rodilla. Los
autores identificaron que estos pacientes recibian, en términos medios, 130 horas de cuidado
informal en un periodo de 6 meses, lo que se asocia con un coste medio de 908€, suponiendo
casi el 75% del coste total asociado a este problema de salud (Nunez et al., 2017).

En un estudio italiano llevado a cabo en 254 pacientes con artrosis en la rodilla (Leardini et al,,
2004), los autores sostienen que las personas con esta dolencia recibieron, en media, 2,6 horas
diarias de atencion informal, de las cuales, 1,5 horas correspondian a tareas de supervision del
paciente. Este cuidado se tradujo en un coste medio del cuidado informal de 671<€ al afio. Ade-
mas, el grado de intensidad del cuidado familiar (y, por ende, su coste asociado), se incrementa
del 9% al 37% cuando pasan de tener una severidad leve a moderada. Asimismo, un 7,5% de
los pacientes requirio un segundo cuidador informal, el cual, proveia una atencion adicional de
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5,1 horas a la semana, en términos medios. En suma, el coste medio por paciente asociado al
cuidado informal (considerando tanto los cuidadores principales como los cuidadores secunda-
rios) se estimo en 785¢€ al afio, suponiendo en torno al 35% del impacto econdémico total de la
dolencia. Por su parte, un estudio canadiense sostiene que para aquellos pacientes con artrosis
en las caderas o rodillas y que reciben cuidados informales, el coste de estos supuso el 40% del
coste total de la dolencia (Gupta et al., 2005). Los autores concluyen que los principales factores
asociados al cuidado informal en este colectivo son, por un lado, la edad de la persona cuidada
(cuanto mayor es la edad, mayor es la probabilidad de recibir esta atencion), el estado de salud,
ser mujer, vivir en areas residenciales rurales y vivir en pareja.

Cuando comparamos el coste de los cuidados informales de la artrosis con dolencias similares
(como es el caso de la artritis), se observa que el nimero de pacientes que requieren atencion in-
formal es superior que en el caso de los pacientes con artrosis (un 59% frente a un 16%, respecti-
vamente). Ello tiene como resultado que los pacientes con artrosis recibieron en media 112 horas
de atencion informal frente a las 202 horas que recibieron los pacientes con artritis (durante un
periodo total de 6 meses de duracién). Ademds, un 6,3% de las personas cuidadoras de pacien-
tes con artritis declararon haber perdido horas de trabajo como consecuencia de los cuidados
prestados, lo que se trasladd a una media de unas 47 horas de trabajo perdido. En el caso de
las personas cuidadoras de pacientes con artrosis, tan solo 1% de los cuidadores declard haber
sacrificado horas de empleo remunerado como consecuencia del cuidado prestado, suponiendo
una media de 2 horas de trabajo perdidos. Con todo, estas cifras se trasladan a un coste medio
asociado de 1.729$ en 6 meses (0 lo que es lo mismo, un 37% del coste total de la enfermedad
para el caso de la artritis) y de 845S (lo que corresponderia a un 30% del coste total) para el caso
de los pacientes con artrosis (Maetzel et al., 2004).

Otros estudios centran el coste del cuidado informal en las pérdidas laborales acaecidas por la
atencion familiar. Es el caso de un estudio llevado a cabo en un hospital de la India, donde se
estima que los costes indirectos (es decir, aquellos asociados a las pérdidas de productividad la-
boral, tanto de pacientes como de las personas que cuidan a dichos pacientes) suponen un peso
muy importante sobre la carga econdmica total, ya que las pérdidas de productividad laboral de
los cuidadores familiares durante los 4 meses siguientes de haber estado ingresado se estiman
en 1.430 INR (lo que equivaldria a unos 1.300€) (Shaik et al,, 2018), en torno al 7% del coste total
del problema de salud. Un estudio similar llevado a cabo en Bélgica (Rabenda et al., 2006), estima
el coste asociado a la artrosis empleando informacion de 1.811 personas que se encontraban en
edad laboral, y sostiene que como consecuencia de los cuidados informales que esta poblacion
recibia, hubo un total de 121 dias de permiso laboral para ayudar a amigos o familiares con esta
dolencia. Esta pérdida de productividad representaba en torno al 7% del coste total asociado a
dicha enfermedad.

La segunda enfermedad fuertemente asociada al dolor en la que nos centramos son las migra-
fias. En este caso, la evidencia existente sobre el coste asociado a los cuidados informales es
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muy escasa. No obstante, una excepcion a ello es un estudio aleman que estima que el coste me-
dio anual de la atencion familiar asociado a personas que padecen migrafia es de 2.779€ (Seddik
et al., 2020). De esta cifra, mas del 55% de dicho coste corresponde a mujeres cuidadoras. La ex-
trapolacién de estas cifras a una poblacién de 15,5 millones de personas que padecen migrafias
en Alemania nos revela la magnitud del impacto econémico del cuidado informal en este campo.
El anterior trabajo es complementado por otro estudio realizado en un centro especializado en
Londres, donde se analiza el coste total asociado a 73 pacientes que padecen esta dolencia
(Osumili et al., 2018). Los autores estimaron que el 48% de estos pacientes requirieron atencion
familiar, recibiendo, en media, 685 horas de atencion familiar durante los 4 meses previos a su
consulta, lo que se tradujo en un coste medio de 4.873 libras esterlinas en dicho periodo. Ello
pone de manifiesto la relevancia del cuidado familiar, ya que supondria en torno al 74% del coste
total de esta dolencia.

El tercer caso a destacar, dentro del dolor crénico, es el caso de la fibromialgia. A nivel interna-
cional, un estudio llevado a cabo en Austria con 70 pacientes mostré que en torno al 57% de las
personas requirieron cuidados informales, y en términos medios, cada persona con fibromialgia
requiere 94 horas de atencion familiar al afio, lo que se traslada en un coste asociado a los cuida-
dos informales de unos 830€/afio por paciente (Boonen et al., 2018). Estas cifras van en linea con
un estudio llevado a cabo en una regién de Holanda, donde sitdan en 1.226€/afio el coste asocia-
do a los cuidados informales de esta dolencia, lo que supondria en torno al 14% del coste total
asociado a dicha enfermedad (Vervoort et al., 2016). Algo menos conservadoras son las cifras
gue aporta un estudio mas reciente realizado en Iran donde estima un coste asociado al cuidado
informal de 902S por paciente durante el semestre que durd la recogida de datos (Gharibpoor et
al, 2021). Ello, supondria mas del 60% del coste total asociado a esta dolencia.

Al igual que ocurria con el resto de las dolencias descritas en este capitulo, se ha evidenciado
que el coste de la atencion familiar de la fibromialgia esta relacionado con el grado de severidad
de la dolencia. Asi, un estudio estadounidense llevado a cabo en 203 personas concluye que el
coste trimestral oscila entre los 234S$ en pacientes con fibromialgia leve, y los 1.473Sy 2.286S en
pacientes con fibromialgia moderada y severa, respectivamente (Chandran et al., 2012).

En el caso de los pacientes que reciben cuidados paliativos, también es habitual la referencia a
la escasa presencia en los estudios de costes del cuidado informal o de los gastos efectuados
por las familias, pese al reconocimiento de la relevancia de estos factores (Smith et al., 2014;
Gardiner et al., 2017). Gardiner et al. (2020) apuntan a que, si bien los beneficios que reportan
los cuidados paliativos para las personas que se aproximan al final de sus vidas y de su entorno
familiar son ampliamente reconocidos, existen grandes lagunas sobre los costes y los efectos
de estos procesos. Uno de los aspectos clave en la medicion de los costes es como capturar el
valor econémico de los cuidadores informales, mas teniendo en cuenta que estos proporcionan
entre el 75% y el 90% de los servicios basados en el hogar para personas que se encuentran cerca
del final de la vida.
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En este sentido, resulta paraddjico comprobar cémo en muchos paises donde han adoptado una
politica activa de cuidados paliativos que traslada el enfoque de la prestacién de cuidados paliati-
vos fuera de los hospitales a la comunidad (Robinson et al.,, 2016), apenas existe evidencia sobre
el impacto de este cambio de politica sobre el bienestar de las personas cuidadoras y sobre las
implicaciones que suponen para ellas (Gott et al.,, 2018; Gott et al., 2015). Por ejemplo, un estudio
canadiense realizado en 2015 encontré que los cuidadores informales de pacientes que mueren
en el hogar dedican mas del doble de tiempo a brindar cuidados no remunerados en compara-
cién con los que cuidan a pacientes que mueren en el hospital (Yu et al,, 2015).

Con todo, la informacion que proporcionan algunos estudios si puede mostrarnos el peso del
cuidado informal en los cuidados paliativos. Asi, por ejemplo, en el trabajo de Brick et al. (2017)
se estiman los costes de atencion formal e informal en el Ultimo afio de vida para una muestra de
pacientes que recibieron cuidados paliativos en tres dreas diferentes en Irlanda. Los resultados
muestran unos elevados costes medios, tanto profesionales, que oscilan entre los 40.000-50.000
euros por paciente, como informales, los cuales se estiman entre los 13.650 y los 18.000 euros,
en funcién del drea estudiada. En cambio, en el trabajo de Chai et al. (2014), realizado sobre 169
personas cuidadoras de pacientes con neoplasias malignas que siguieron un programa domici-
liario de cuidados paliativos en Toronto, Canada, identificaron un coste medio mensual durante
los ultimos 12 afios de vida de 14.924 ddélares canadienses. De esta cifra, el 77% de los costes
fueron de los cuidados informales, seguidos de un 21% los cuidados profesionales y un 2% res-
tante de copagos y gastos de bolsillo de las familias. En el mismo sentido, el trabajo de Higgin-
son et al (2020), realizado sobre 767 entrevistas realizadas en cuatro ciudades del Reino Unido,
Irlanda y Estados Unidos encuentran que los recursos en pacientes que han recibido cuidados
paliativos, tanto profesionales como informales, son muy elevados. El coste del cuidado informal
supera al del cuidado profesional en Reino Unido (69,7%) e Irlanda (60,0%) y se queda parejo a
este segundo en el caso de EEUU (46,5%), cuando se incluyen los tiempos de guardia de las per-
sonas cuidadoras. Cuando se excluyen los mismos, el coste del cuidado informal sigue siendo
mas elevado que el de los recursos profesionales en el Reino Unido (58,4%), parejo en Irlanda
(47,8%) e inferior en EEUU (34,9%).

5.3.2. Mas alla del impacto econémico: carga y problemas de las personas cuidadoras en dolor crénico

Ademas del impacto econdmico que supone la atencion familiar (informal), existen otro tipo de
efectos sobre el bienestar (no monetarizables) que corresponden al ambito social. Las activida-
des de soporte de las personas cuidadoras en determinados problemas de salud, como es el
caso del dolor cronico, pueden llegar a suponer un importante impacto sobre las mismas. Por
ello, este epigrafe se centra en analizar los problemas y la carga que los cuidadores informales
soportan como consecuencia de la atencion prestada.

En un primer estudio a tener en cuenta, Reich et al. (2006) comparan la carga que soportan las
personas cuidadoras de pacientes con artrosis y fibromialgia. Las principales conclusiones se-
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fialan una asociacién entre la capacidad funcional y el dolor de los pacientes. Asi, la carga del
cuidador se asocié con niveles mas bajos de apoyo de la pareja para el caso de la fibromialgia,
pero no para el caso de la artrosis.

Para el caso concreto de la artrosis, un estudio llevado a cabo en Hong Kong sostiene que existen
importantes diferencias en cuanto a la intensidad del cuidado informal que requieren las personas
con este tipo de dolencias (Woo et al., 2003). Asi, sobre un total de 574 cuidadores informales, el 8,7%
requirieron reducir su jornada laboral para prestar cuidados a su familiar y el 1,6% tuvo que abandonar
definitivamente su empleo. Estos porcentajes fueron mas elevados cuando las personas que recibian
dicha atencidn tenian un grado severo de dolor, donde mas del 12% de las personas cuidadoras tuvo
que reducir su jornada laboral y mas del 3% tuvo que dejar su puesto de trabajo. Ademas, los resulta-
dos del estudio indican que mas del 44% de las personas cuidadoras ha visto su vida social afectada
como consecuencia de los cuidados que prestan, el 55% en el caso de aquellos cuidadores de perso-
nas con una severidad en la dolencia y el 31% en el caso de aquellos con dolencia leve.

Particularizando para el caso de las migrafas, el 39% de las familias de personas con este tipo
de dolencias reconocié una reduccién en la productividad en el desempefio de las tareas domés-
ticas como consecuencia de la situacion de su familiar, el 11% de los mismos redujo en 3 0 mas
dias sus actividades sociales o familiares a la semana como consecuencia de la situacién y el
12% evitd hacer cualquier tipo de plan familiar por motivo de las migrafias (Lipton et al., 2003).
Ademas, esta dolencia también tiene efecto en la vida de los nifios, ya que el 9,5% de los hijos
con personas con migrafias perdieron dias de clase como consecuencia de elloy el 11% de ellos
tuvieron problemas para cumplir con sus horarios escolares.

En el caso de la fibromialgia, la escasa evidencia existente encontrada a este respecto queda
parcialmente cubierta en nuestro pais por el estudio de Collado et al. (2014). En dicho trabajo se
muestra que en torno al 66% de los pacientes informaron que recibieron atencion familiar, y que,
ademas, las familias los entendieron, ayudaron y apoyaron en su lucha contra la enfermedad.
Sin embargo, el 45% de los encuestados afirmé que su familia no entendia completamente la
enfermedad y que no seguian las instrucciones/recomendaciones de los médicos. Al analizar las
expectativas, el 98% de los pacientes respondié afirmativamente que la enfermedad afectaria su
entorno familiar y hogarefio en el futuro, y la necesidad de recibir mas ayuda con las tareas do-
mésticas era el factor mas relacionado con este cambio. Los ingresos familiares también son un
factor a tener en cuenta en el entorno de este colectivo. En media, dichos ingresos disminuyeron
en 504 euros/mes en el 65% de los pacientes, y en el 81% de los pacientes, hubo un aumento de
los gastos extras relacionados con la enfermedad de 192 euros/mes.

En el caso de las personas cuidadoras de pacientes que reciben cuidados paliativos, la carga fisi-
ca y psicosocial, asi como el deterioro de la calidad de vida relacionada con la salud, incluyendo
privacion del suefio, agotamiento, ansiedad y depresion, esta bien documentada por la literatura
(Krug et al., 2016; Kristjanson y Aoun, 2004; Girgis et al,, 2013; Gotze et al, 2015; Stajduhar,
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2013). Ates et al. (2018) muestran una carga moderada para el total de las familias entrevistadas
en su estudio, pero también un deterioro de la salud de las personas cuidadoras, al tiempo que
un elevado riesgo para la salud fisica y psicoldgica en el caso de las parejas y de las personas
cuidadoras de mayor edad. En este estudio también se muestra un aspecto menos abordado de
las actividades de cuidados: elementos positivos de mejora de la autoestima de las personas
cuidadoras asociados a su actividad. Asimismo, se identificd que la intervencion de apoyo mas
habitual para las familias cuidadoras es el servicio de ayuda domiciliaria, si bien se subraya la
preferencia de las familias por los servicios de respiro, aunque su prestacién es mucho menos
frecuente.

Ademas del impacto en la salud, la literatura revela otra area de impacto muy relevante para las
familias: el coste econdmico/financiero que estas pueden llegar a soportar. Asi, las familias, por
una parte, pueden tener que afrontar problemas laborales derivados del tiempo que dedican al
cuidado y, por otra, pueden tener que asumir importantes cargas financieras derivadas de gas-
tos de transporte, medicacion, dieta especial, etc. (Gott et al,, 2015). Légicamente, estos costes
dependen fuertemente del grado de proteccion que se conceda a las personas cuidadoras en
materia de legislacion laboral, asi como de la cobertura de servicios de cuidados paliativos y los
copagos que deban afrontar por su utilizacién y, por tanto, pueden ser muy variables entre paises.
Dicho lo anterior, lo cierto es que la literatura existente sobre el tema (Brick et al., 2017; Haltia et
al., 2018; Rowland et al., 2017) es coincidente a la hora de confirmar (i) la existencia de fuertes
cargas econémicas que deben soportar las familias; (ii) que el crecimiento de los programas de
cuidados paliativos debe considerar los efectos que causa sobre el entorno familiar; y (iii) que
ello es especialmente relevante en la proximidad de la muerte, dado que los costes del cuidado
informal se incrementa exponencialmente en ese momento (Chai et al., 2014).

5.4. Conclusiones

La revision de los trabajos plasmados en este capitulo que analizan el cuidado informal asociado
al dolor cronico permite discernir varios elementos de interés. En primer lugar, aun considerando
gue el cuidado informal es imprescindible a la hora de asignar recursos de manera eficiente y
equitativa para atender las necesidades de pacientes con dolor crénico, cabe sefialar que la lite-
ratura cientifica sobre este tipo de dolencias es menos abundante en comparacién con otro tipo
de enfermedades o problemas de salud.

No obstante, de los trabajos encontrados, si se puede afirmar que los cuidados informales aso-
ciados al dolor crénico representan un importante impacto econémico desde la perspectiva
social. Ello se explica, fundamentalmente, porque este tipo de dolencia supone importantes li-
mitaciones para el desarrollo de las actividades basicas de la vida diaria, lo que conlleva una ne-
cesidad intensa de cuidados personales, habitualmente prestados por la familia. De hecho, mas
de la mitad de los pacientes con artrosis, migrafias o fibromialgia, reciben cuidados personales
prestados por la familia (este porcentaje es alin mayor en el caso de los pacientes en cuidados
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paliativos). La cuantia del impacto econémico de dichos cuidados puede suponer el 30% sobre
el coste total de la enfermedad para el caso de la artrosis, el 70% para el caso de las migrafias, el
60% para la fiboromialgia y el 75% para los pacientes con cuidados paliativos.

A esto hay que afiadir los problemas tanto en el ambito de la salud y la calidad de vida, como
en el ambito social y laboral, que las personas cuidadoras pueden llegar a soportar. Por ello, la
evaluacion de intervenciones para paliar el dolor y mejorar la calidad de vida y el bienestar de los
pacientes que no considera los impactos que genera en su entorno afectivo (spillover effects)
puede infraestimar los beneficios de la intervencion o puede ocultar el traslado de una parte del
coste del medio sanitario al familiar.

No obstante, un aspecto a resefiar al hilo del valor social que supone el desempefio del cuidado
personal prestado por la familia es el hecho de que las propias tareas de cuidado pueden poseer
un valor intrinseco para la persona que asume esa responsabilidad, generando un alto grado de
satisfaccion. Por tanto, podemos identificar esa satisfaccién como la otra cara de la moneda de
la carga de los cuidados informales. Sin embargo, apenas hay estudios que hayan analizado los
efectos positivos del cuidado informal en el campo del dolor crénico, no solo en las personas que
padecen el dolor sino en las propias personas cuidadoras.

En definitiva, el dolor crénico no solo ocasiona un importante impacto econémico en las perso-
nas que lo padecen, sino que los estudios identificados remarcan la necesidad de profundizar
en el analisis de su impacto en una esfera social mas amplia a la habitualmente utilizada en los
estudios. La ampliacion de los efectos del dolor crénico al ambito afectivo de las personas que lo
padecen proporcionaria una comprension mas rica y complementaria a otros indicadores sobre
mortalidad, morbilidad o calidad de vida relacionada con la salud, y permitiria avanzar en la reve-
lacién del verdadero impacto social de estas dolencias. Por ello, el desarrollo de intervenciones
en materia de dolor crénico puede ser mas eficiente si cuenta con el entorno de ayuda familiar
adecuado, pero también se debe tener presente las necesidades de las familias y contemplar
entre los planes de actuacién de programas y politicas publicas la formacion, los servicios de
respiro y el acceso a las familias a otros recursos complementarios.
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6.1. Introduccion

Hace mas de 15 afios, la publicacion de los resultados del estudio Pain in Europe, la encuesta
mas amplia sobre el dolor crénico realizada en Europa, puso de manifiesto que el 12% de la
poblacion espafiola sufre este tipo de dolencia (Breivik et al. 2006). En este trabajo se definié el
dolor crénico como aquel de duracién media igual o superior a 6 meses y con una intensidad
igual o superior a 5 en una escala de 0 a 10. Aungue la prevalencia media europea se situé en el
19%, siete puntos por encima de la espafiola, tanto el porcentaje de pacientes con dolor severo
como la duracion media del dolor fueron superiores en nuestro pais. Asi, el 44% de los pacientes
espafioles presentaron dolor severo, frente al 33% de media en Europa, siendo la duracion media
del dolor de 9,1 afios en nuestro pais en comparacion a los 7 aflos en pacientes europeos. Ade-
mas, en Espafa, casi el 50% de los pacientes con dolor severo manifestaron sentirlo de forma
continua, frente al 18% que lo experimentaron “de vez en cuando”.

¢Cuales son las consecuencias del dolor cronico sobre la sociedad espafiola? ;Son estas conse-
cuencias cuantificables? Y, ;por qué es importante cuantificar aquellas que lo son? Los dos capitu-
los anteriores han expuesto y analizado dos de los impactos mas significativos que tiene el dolor
crénico. Por un lado, el capitulo 4 ha explorado las secuelas que tiene el dolor sobre los resultados
en salud y la calidad de vida de los pacientes. Por otro lado, el capitulo 5 ha puesto en evidencia
la magnitud de la carga atribuible al dolor en términos de los cuidados informales que reciben los
pacientes, asi como los efectos que tiene esta carga sobre la calidad de vida de los cuidadores.

El presente capitulo tiene por objeto analizar la carga econdmica, desde la perspectiva social,
asociada al dolor crénico en Espafia, con la intencion de complementar los anteriores capitulos
y ofrecer una fotografia global sobre las consecuencias cuantificables que tiene esta dolencia
sobre la sociedad. En concreto, revisaremos los hallazgos de la literatura cientifica publicada,
para entender el impacto que tiene el dolor crénico en términos de costes directos sanitarios asu-
midos por el Sistema Nacional de Salud (SNS), y de costes indirectos (pérdidas de productividad
laboral) asumidos por la sociedad en general.

La identificacion de la carga econdmica del dolor y de sus componentes es importante, porque
nos ayudara a comprender con mayor precision la verdadera dimension de las consecuencias
que tiene el dolor cronico sobre la sociedad: cuanto mas altos sean los costes sanitarios y las
pérdidas de productividad asociados a esta dolencia, mas alto sera su impacto sobre el bienestar
de la sociedad. Ademas, analizaremos la distribucion de los costes sanitarios segun los recursos
utilizados (féarmacos, visitas a profesionales sanitarios, hospitalizaciones, etc.), lo que permitira
precisar la forma en la que se estan manejando los recursos sanitarios publicos destinados a
paliar esta dolencia. Esto constituye un punto de partida idoneo para poder proponer criterios y
parametros especificos que deberian tomarse en cuenta a la hora de realizar una evaluacién eco-
némica de tecnologias sanitarias o de programas dirigidos a mitigar el dolor crénico, en busca de
alcanzar el mayor bienestar social posible con los recursos disponibles.
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6.2. ;En qué consiste la carga econdmica atribuible al dolor?

En general, los estudios de carga econémica de la enfermedad consideran tres grandes tipos de
costes: 1) directos, 2) indirectos, y 3) intangibles. Los costes directos se pueden dividir entre sani-
tarios y no sanitarios: los primeros incluyen los costes asociados al consumo de recursos utiliza-
dos en el manejo de la enfermedad, tales como las visitas médicas, las pruebas de diagnostico,
las hospitalizaciones y la medicacién. Los costes directos no sanitarios se refieren al valor mo-
netario de las actividades que no estan directamente relacionadas con el manejo de la patologia
pero que se llevan a cabo como consecuencia de ésta, tales como el transporte del paciente a los
centros médicos, y la ayuda que recibe el paciente en su domicilio por parte de cuidadores profe-
sionales (remunerados) o familiares (no remunerados) para realizar sus actividades cotidianas.

Los costes indirectos, por su parte, se refieren a la pérdida del tiempo dedicado al trabajo remu-
nerado ocasionada por una enfermedad, lesién o problema de salud. Los costes indirectos son
pérdidas para la sociedad, porque las actividades que desempefiamos las personas en el medio
laboral se traducen en la creacion de bienes y servicios para nuestro uso personal o comunitario
en sociedad, y su pérdida influye, por lo tanto, en el bienestar de las personas y de la comunidad.
En sentido estricto, las horas de trabajo no remunerado y de tiempo de ocio perdidas a causa de
una dolencia son también costes indirectos, pero su cuantificacién es infrecuente en la literatura
cientifica debido a la falta de datos adecuados.

El método mas empleado para la valoracion de las pérdidas laborales ocasionadas por enfermedades
y problemas de salud (es decir, de los costes indirectos) es el enfoque del capital humano. Este método
considera que una medida razonable de la productividad laboral de una persona es la remuneracion
que recibe a cambio de su trabajo (Grossman, M. 1999). Por tanto, la manera de estimar una pérdida
laboral es cuantificar la corriente de salarios que se deja de percibir si se abandona en un momento
dado el mercado de trabajo por causa de una enfermedad o accidente hasta su retorno (si se trata de
un abandono temporal) o hasta su edad tedrica de retiro (si se trata de un abandono permanente).

En el caso de las pérdidas laborales ocasionadas por el dolor cronico, los problemas laborales
pueden traducirse en bajas temporales o permanentes, pero también en una productividad re-
ducida a lo largo de una jornada laboral estandar. Esta situacion, conocida como “presentismo”
(por contraposicion al término absentismo) es mds compleja de analizar, asi como de alcanzar la
estimacion monetaria correspondiente a la baja productividad asociada a la presencia de dolor
crénico en una persona que trabaja. Para ello se precisa de encuestas disefiadas especificamen-
te para revelar esta situacion'.

"Un ejemplo de instrumento para medir las pérdidas de productividad laboral, incluyendo el “presentismo’, es el cuestionario sobre la
productividad laboral y deterioro de la actividad laboral “Work Productivity and Activity Impairment, (WPAI)", compuesto por una serie de
preguntas que recogen informacion sobre el niimero de horas y dias laborales perdidos durante los dltimos siete dias como consecuencia
de un determinado problema de salud, asi como los dias en los que se tuvo determinada dificultad para llevar a cabo la actividad laboral
como consecuencia de la dolencia estudiada. Los resultados se expresan en porcentajes cuyos valores més elevados y cercanos al 100%
suponen un mayor deterioro de la productividad laboral. EI cuestionario esta disponible en https://oml.eular.org/sysModules/obxOML/
docs/id_98/WPAI-GH_English_US_V2.pdf [Accedido el 22 de abril de 2022]
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Por ultimo, los costes intangibles incluyen el impacto de la enfermedad sobre la calidad de vida,
incluyendo la carga emocional y psicoldgica que conlleva. La estimacion de estos costes en
términos monetarios es no solamente dificil metodoldgicamente sino también controvertida vy,
por estas razones, suele excluirse de los estudios de carga econdémica (Akobundu et al. 2006).

La Figura 1 muestra los componentes de la carga econdmica y social del dolor cronico, segun los di-
versos costes que han sido incluidos en los estudios publicados que hemos revisado para efectos de
este capitulo. Los costes directos sanitarios incluirian los costes de las visitas al médico o enfermeria
de atencién primaria, las visitas al especialista (profesionales de oncologia, reumatologia, cuidados
paliativos, medicina interna, fisioterapia, etc.), las pruebas diagndsticas y médicas, los farmacos con-
sumidos, las terapias alternativas y de comportamiento (acupuntura, homeopatia, masajes, etc.), las
estancias hospitalarias debidas al dolor y las visitas o estancias en Unidades de Dolor.

Los costes directos no sanitarios incluirian el traslado a los centros sanitarios, los cuidados re-
cibidos en casa (analizados en el capitulo anterior), el equipamiento especial, las actividades
(natacién, yoga, mindfulness, etc.) y los suplementos alimenticios, entre otros gastos, que asume
el paciente para reducir su dolor crénico.

Figura 1. Componentes de la carga econdmica y social del dolor crénico

Costes directos Costes indirectos Costes intangibles
Costes de los recursos utilizados en el manejo del dolor crénico (Pérdidas de M Pérdida de calidad de
productividad laboral) vida
Sanitarios No sanitarios M Absentismo,  Insomnio
M Pruebas de diagnéstico M Cuidados formales presentismo M Depresion
B Medicamentos (profesionales) M Bajas temporales, bajas M Impacto sexual
M Visitas a atencién primaria M Visitas del trabajador permanentes, jubilacion M Problemas familiares y
M Visitas a atencion social anticipada, etc. de pareja, etc.
especializada M Cuidados informales
M Visitas a urgencias (familiares y amigos)
M Hospitalizaciones (incluye M Otros (transporte,
dias extra de hospitalizacion equipamiento especial,
por otras causas debidas alimentos especiales y
al dolor) y estancias en suplementos alimenticios,
Unidades de Dolor actividades para reducir el
M Terapias no farmacoldgicas o dolor, etc.)

alternativas

‘Costes asumidos por el SNS u otro pagador gubernamental
A |

Costes asumidos por el paciente y/u otros miembros de la sociedad

d
A . 7 . .
Carga socioeconémica social

y N
v Vv

Fuente: elaboracion propia con base en Akobundu et al (2006), Allegri at al (2006); Groenewald et al (2015), Groenewald et al (2014), Mayer
etal (2019) y Dragioti et al (2017)

Los costes indirectos englobarian las pérdidas de productividad laboral descritas anteriormente,
y los costes intangibles incluirian la pérdida de bienestar del paciente, que, como hemos se-
flalado anteriormente, es dificil de cuantificar en términos econdmicos. Cabe sefialar que una
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evaluacion estricta de la carga econdmica total del dolor crénico deberia, ademas, sumar a los
costes anteriores todos aquellos costes asociados a las consecuencias de salud derivadas del
dolor cronico, como, por ejemplo, los costes directos e indirectos asociados a la depresion y al
insomnio que puede causar esta dolencia (Dragioti et al. 2018).

Con relacion a qué agentes sociales asumen los costes que componen la carga econdmica del dolor,
las flechas en la parte inferior de la Figura 1 indican que los costes pueden ser asumidos por el sistema
sanitario publico, otros pagadores publicos (como los servicios sociales, por ejemplo), por los mismos
pacientes y sus familias, o por otros miembros de la sociedad (por ejemplo, empresas y sociedad en
general, cuando se trata de pérdidas de productividad). La suma de todos los costes, independiente-
mente del agente que los asuma constituye la carga econémica y social del dolor cronico.

La carga econdémica puede evaluarse desde cuatro perspectivas diferentes, en funcion del agente
gue asume los costes: 1) la perspectiva del pagador o financiador publico, 2) la perspectiva del
proveedor de los servicios, 3) la perspectiva del paciente, y 4) la perspectiva social, que engloba
todos los costes asumidos por la sociedad en su conjunto. Cada una de estas perspectivas incluye
Unicamente los costes que atafien al agente sobre el que recaen. Asi, desde la dptica de la sociedad
deben ser identificados y recogidos todos los tipos de costes sin excepcién, con independencia
de sobre quién recaigan. Sin embargo, desde el punto de vista del pagador publico (por ejemplo,
podria tratarse del hospital), los costes relevantes a incluir son los gastos que el pagador debe
desembolsar por la atencion sanitaria del paciente. Por este motivo, el coste del transporte que
un paciente hace para acudir a un hospital por su cuenta, los costes de terapias alternativas, o los
costes familiares que suponen su cuidado no son considerados por el pagador publico. Siguiendo
con el mismo ejemplo, desde la perspectiva del paciente sera relevante el coste de desplazamiento
y de terapias alternativas, pero no lo sera el coste del tiempo del personal sanitario que lo atiende,
ni el de las pruebas diagnosticas a las que es sometido, siempre y cuando no le supongan un des-
embolso monetario. Por este motivo, la perspectiva del andlisis es fundamental.

Dado que el impacto econémico del dolor que recae sobre todos los agentes de la sociedad
puede ser significativo, limitar la perspectiva a la del SNS (pagador y proveedor de servicios sani-
tarios a la vez), o a la del paciente, implicaria dejar de lado componentes de costes importantes.
Por lo tanto, lo ideal para entender la magnitud econémica real de la carga del dolor cronico es
conocerla desde la perspectiva social. Cabe sefialar que, aunque se trata de un asunto fuera del
alcance de este capitulo, la perspectiva social puede, ademas, facilitar en un momento dado la
comparacion con la carga econdmica de otras enfermedades cronicas.

En los siguientes apartados revisaremos la evidencia publicada en los ultimos 15 afios sobre la
carga economica del dolor crénico en otros paises y en Espafia, para después realizar una re-
flexién sobre los pardametros de costes y de resultados en salud que, idealmente, deberian tomar-
se en cuenta a la hora de realizar una evaluacion econdémica de un tratamiento o un programa
sanitario enfocado a disminuir el dolor en las personas que lo sufren.
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6.3. Carga econdmica del dolor crénico en paises de nuestro entorno

Diversos estudios han confirmado la magnitud que tiene la carga socioeconémica del dolor cré-
nico en otros paises, demostrando el impacto sustancial de esta dolencia sobre el sistema sani-
tario y la sociedad en general. La mayoria de ellos estima la carga total basandose en modelos
que calculan los costes medios de una muestra de pacientes segun tipos concretos de dolor
asociado a alguna enfermedad cronica (por ejemplo, dolor oncoldgico, dolor musculoesqueléti-
co, dolor artritico, etc.) o varias de ellas.

Para valorar los diferentes costes asociados al dolor, los estudios utilizan basicamente dos méto-
dos alternativos: 1) estimar el uso de recursos directamente asociado al dolor crénico y asignarle
los precios de mercado correspondientes; o 2) para una enfermedad que puede cursar con dolor
cronico o no, estimar las diferencias en uso de recursos que existen entre pacientes que reportan
sentir dolor crénico y aquellos que reportan no sentirlo.

Otras diferencias metodoldgicas encontradas en las estimaciones de la carga econdmica estan
relacionadas con las partidas de costes reportadas y el nivel al que se reportan (nacional o por
paciente). En efecto, algunos estudios solamente estiman la carga a nivel global (sin reportar
medias por paciente), y las partidas reportadas tanto dentro de los costes directos como de las
pérdidas de productividad pueden también diferir entre estudios. Importantes variaciones se dan
también en el método empleado para el célculo de los costes (bottom-up o top-down)', la defini-
cion de dolor cronico, y los datos epidemioldgicos utilizados para estimar la prevalencia del dolor
crénico en la poblacion.

Las divergencias metodoldgicas antes mencionadas, aunadas al hecho de que el manejo
del dolor difiere entre diferentes sistemas sanitarios (y por tanto el consumo de recursos
sanitarios puede ser muy diferente), hace dificil una comparacion valida entre los resultados
de los estudios. Aun asi, todas las investigaciones revisadas coinciden en que los costes
asociados al dolor crénico ascienden a miles de millones de euros anuales, y representan
entre el 2,3 y el 10% del Producto Interior Bruto (PIB) en aquellos estudios que ofrecen este
célculo (Tabla 1).

Por ejemplo, en los Estados Unidos (EEUU), un trabajo estimo que los costes totales asociados
con el dolor crénico en adultos se situaban entre 560 y 635 mil millones de doélares en 2010
(Gaskin y Richard, 2012). Estos costes superaron los estimados para enfermedades cardiacas
(309 mil millones de ddlares), cancer (243 mil millones de dolares) y diabetes (188 mil millones
de ddlares), aunque las diferencias metodoldgicas empleadas para estos célculos limitan la com-

i Para el calculo de costes existen dos enfoques alternativos: de arriba abajo (top- down) y de abajo a arriba (bottom-up). En el célculo
tipo top-down, se parte de datos agregados, generalmente procedentes de registros oficiales o de estadisticas, para estimar el coste
asociado a una enfermedad o problema de salud en una determinada poblacién. El enfoque bottom-up consiste en el seguimiento de una
muestra de pacientes sobre los que se estudia la utilizacién de los recursos sanitarios y sociales empleados. Cuando existe suficiente
informacién epidemioldgica de calidad, es posible extrapolar los resultados estimados a nivel poblacional. La utilizacién de uno u otro
enfoque dependera de la evidencia existente y de los datos a los que se tiene acceso.

116



Carga y Evaluacion Econdmica del dolor crénico

paracion de estos valores. En este mismo estudio, los datos no permitieron distinguir los costes
entre pacientes oncoldgicos y no oncologicos, pero los resultados indicaron que la mayoria de
los pacientes diagnosticados de cancer reportaron sufrir dolor cronico severo. El coste directo
sanitario medio se incrementd entre 261 ddlares (pacientes con dolor crénico leve o moderado) y
300 ddlares (pacientes con dolor cronico severo) con respecto a un coste base de 4.250 ddlares
por paciente sin dolor.

Otro estudio de EEUU midio la carga econdmica del dolor cronico en adolescentes con dolor
idiopatico, atendidos en Unidades del Dolor. Los costes medios y medianos estimados por pa-
ciente fueron de 11.787y 6.770 délares, respectivamente. El coste total del dolor moderado a se-
vero en adolescentes se estimo en 19.5 mil millones de délares anuales (Groenewald et al. 2014).

La Tabla 1 resume algunos de los resultados de los estudios revisados. En términos de partidas
de costes, todos los estudios estimaron tanto costes directos sanitarios como costes indirectos.
En aquellas investigaciones que desglosan los costes directos en categorias, las hospitalizacio-
nes y las visitas médicas suelen ser las partidas individuales mas grandes, mientras que la rela-
tiva a los costes farmacoldgicos suele ser la mas pequefia. En Italia, por ejemplo, el coste de los
tratamientos farmacoldgicos alcanza apenas el 6% de los costes directos sanitarios por pacien-
te, mientras que las estancias hospitalarias debidas al dolor crénico representan el 52% (Allegri
et al. 2015). En Suecia se analizaron los datos de 837.896 pacientes (edad media 48 afios, 56%
muijeres), clasificados en los siguientes grupos de diagndstico: patologfas tumorales, problemas
especificos de espalda, trastornos del disco intervertebral, artritis, fracturas, multimorbilidad, do-
lores de cabeza, neuropatias y otras patologias asociadas con dolor crénico, y fueron monitoriza-
dos entre 2004 y 2009. El coste medio por paciente con cualquiera de los diagnosticos incluidos
fue de 6.429 euros. El 6% (387 €) correspondié a los medicamentos, y el 14% (896 €) a los gastos
de hospitalizacion. Por tipo de diagndstico, los pacientes con cancer tuvieron los costes sanita-
rios mas altos (5.988 €), mientras que en los pacientes con trastornos discales intervertebral,
los mayores costes se registraron en ausencias del trabajo (11.649 €) y jubilaciones anticipadas
(15.724 €). Los costes de los pacientes con diagndstico relacionado con dolor crénico, extrapo-
lados a la poblacion total, alcanzaron los 32.000 millones de euros al afio, cifra que corresponde
a una décima parte del PIB sueco en 2007 (Gustavsson et al. 2012).

En 2014, una revision de la literatura identificod 39 estudios que investigaron el coste socioecono-
mico de la artrosis. A pesar de las grandes diferencias metodolégicas empleadas, este trabajo
concluyo que el coste social de la artrosis podria oscilar entre el 0,25% y el 0,50% del PIB de un
pals. Los costes sanitarios anuales de esta enfermedad oscilaron entre 705 € y 19.715 € por pa-
ciente y los costes anuales no sanitarios entre 432 € y 11.956 € por paciente (Puig-Junoy y Ruiz
Zamora, 2015).

Los costes indirectos (pérdidas de productividad) asociados al dolor cronico suelen ser muy
significativos, lo que indica un impacto importante del dolor sobre el absentismo, la reduccion de
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la productividad (“presentismo”) y el riesgo de perder el trabajo. Se ha demostrado que las proba-
bilidades de que una persona abandone su trabajo debido a su mala salud es siete veces mayor
entre las personas con dolor crénico que en las personas sin dolor crénico (Phillips et al. 2008).
En Suecia, por ejemplo, los costes indirectos asociados a las bajas por enfermedad mayores a 15
diasy por jubilacion anticipada representaron, en 2008, el 59% de los costes totales en pacientes
con diagndsticos relacionados con dolor crénico (Gustavsson et al. 2012). En ltalia, en 2013, las
pérdidas de productividad laboral ascendieron al 69% de la carga socioeconémica total asociada
al dolor crénico (Allegri et al. 2015). En un estudio mds reciente, realizado en Austria en 2019, los
costes sociales anuales medios se estimaron en 10.191 €, de los cuales 5.725 € correspondieron
a costes directos sanitarios, incluidos 1.799 € de gastos de bolsillo realizados por los pacientes
en actividades para aliviar el dolor y terapias privadas. Las pérdidas de productividad, incluido el
cuidado informal, ascendieron a 4.466 € por paciente (Mayer et al. 2019). En Portugal, un estudio
realizado a través de una encuesta telefénica entre 2007 y 2008 reveld que los costes indirectos
representaban el 57,3% de los costes totales asociados a enfermedades que cursaban con dolor
cronico (Azevedo et al. 2016).

Las pérdidas de productividad de los padres de adolescentes que sufren de dolor crénico idiopa-
tico, también se han estimado en EEUU, y alcanzaron un total de 4.47 mil millones de ddlares
anuales. El principal motivo de las pérdidas de productividad fue el cuidado informal brindado
a los adolescentes: un promedio de 343 horas de cuidado adicional por afio por paciente, que
requirié que los progenitores (y algunos abuelos) tomaran bajas temporales de su empleo o re-
nunciaran a su trabajo (Groenewald et al. 2014).

Tabla 1. Carga econémica del dolor cronico fuera de Espaiia

PRIMER AUTOR, ANO DE PUBLICACION, PAIS, COSTE TOTAL Y COSTE MEDIO

TIPO DE ESTUDIO, TIPO DE DOLOR POR PACIENTE (AL ANO)

Allegri, 2015 (costes de 2013), Coste total: 36,4 MM de € (2,3% del PIB; 9,6% del gasto sanitario publico)
Estimacion basada en prevalencia (8 millones de CDS: 112 MM de €

;DC
personas) PPL: 25,2 MM de €

Coste por paciente: 4.556,31 €
CDS: 1.400 €: Recuperacion hospitalaria (52%); tratamientos no
farmacoldgicos? (11%); farmacos analgésicos® (6%); visitas médicas
(28%); visitas a urgencias (3%)
PPL: 3.157 €. Baja laboral permanente (31%) y jubilacion anticipada (69%)

Gustavsson, 2011 (costes de 2008) n= 837.896; costes  Coste total: 32 MM de € (10% del PIB)
de enfermedades que cursan con DC (92% pacientes )
no oncoldgicos) Coste por paciente: 6.429 €.

CDS: 2.650 €: Farmacos (6%), hospitalizacion (14%). Pacientes

oncolégicos: 5.988 €; pacientes no oncoldgicos: 6.100 €.

PPL:3.779 €
Christensen, 2011 (costes de 2010), Dinamarca. Coste total: 17,8 MM de DKK (equivalente a 1,64 MM de €)
Enfermedades que cursan con dolor intenso (n = . :
1.918.823). Coste por paciente: 34.784-208.830 DKK (equivalente a 3.211-19.277 €)
CDS: 71%
PPL: 29%

118



Carga y Evaluacion Econdmica del dolor crénico

Gaskin, 2012 (costes de 2010), EEUU.

Para el calculo de CDS: n=20.214, > 18 afos.

Para el célculo de PPL, n =15.945, > 25 y < 65 afios
33% DC de articulaciones, 25% artritis, 12%
discapacidad funcional; 30% otros.

Groenewald, 2014 (costes de 2010), EEEUU.
Adolescentes entre 10y 17 afios, n=149, dolor crénico

Coste total: 560-635 MM de US$
CDS: 261-310 MM de USS
PPL: 299-325 MM de USS

El CDS por paciente con dolor se incrementa entre 261 USS y 300 USS con
respecto a un coste base de 4.250 USS por persona sin dolor.

Coste total: 19,5 MM de US$
Coste por paciente: 11.787 USS$

idiopatico moderado a severo.
CDS: 68%. Visitas médicas (36%), hospitalizaciones (13,5%), urgencias
(11%), medicacion (4%) y pruebas diagndsticas (3,3%).

PPL (de familiares cuidadores): 22,9%

Mayer, 2019 (costes de 2016), Austria.
n=121; DC

Coste por paciente: 10.191 €
CDS: 5.725 €. Gastos de bolsillo en actividades para aliviar el dolor: 1.799 €
PPL (incluido el cuidado informal): 4.466 €
Coste total: 4.611,69 millones de € (271, % del PIB).
CDS: 42,7 %
PPL: 57,3 %

Azevedo, 2016 (costes de 2010), Portugal.
n=562; DC.

Coste por paciente: 1.883,30 €

Fuente: elaboracion propia. Nota: con el fin de presentar la informacion de la manera mds estandarizada posible, todos los costes se reportan
de manera anualizada, y algunos costes han sido reclasificados por los autores de este capitulo siguiendo la clasificacién representada en la
Figura 1, con lo que podrian existir diferencias entre los resultados desglosados en los articulos originales y los presentados en esta tabla.
Salvo que se indique una poblacion especifica, los célculos son para adultos, mujeres y hombres, de 18 afios 0 mas. DC: dolor crénico; CDS:
costes directos sanitarios; PPL: pérdidas de productividad laboral; MM: mil millones; PIB: Producto Interior Bruto; EEUU: Estados Unidos, €: eu-
ros, USS: ddlar estadounidense; DKK: corona danesa. ®Masajes, acupuntura y fisioterapia; °75% de coste farmacoldgico corresponde a AINEs.

6.4. Carga econémica del dolor crénico en Espana

Al igual que los estudios realizados en otros paises, las publicaciones sobre la carga del dolor
croénico en Espafia utilizan metodologias muy diversas que dificultan su comparacion. La gran
mayoria estima la carga asociada a enfermedades que cursan con dolor crénico y, dada la me-
todologia empleada en su disefio, no resulta posible separar la carga atribuible al dolor per se de
aquella atribuible a los recursos utilizados por razones diferentes al dolor. Aun asi, la evidencia
disponible demuestra, al igual que en los estudios en otros paises, que las enfermedades que
cursan con dolor crénico tienen un impacto econémico muy significativo sobre la sociedad.

Los primeros estudios publicados en literatura cientifica sobre la carga econémica de en-
fermedades que cursan con dolor en Espafia datan de hace mas de 20 afios. El primero,
realizado en 2001, en 207 pacientes con artritis reumatoide en el Hospital Clinico San Carlos
(Madrid), estimé el coste anual por paciente entre 8.000 y 13.000 euros (de 2001). Los costes
directos representaron el 70%, dentro de los cuales los costes directos sanitarios represen-
taron el 40% (28% del total), y los costes directos no sanitarios el 60% (42% del total). Las
pérdidas laborales sumaron el 30% del total de costes. Por tanto, los costes no sanitarios
representaron algo mas del 70% de la cifra de costes estimada para este tipo de pacientes
(Lajas et al. 2003).
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Unos afios mas tarde, en 2007, un estudio multicéntrico analizé los costes del dolor neuropatico
segun etiologia (44% radiculopatia, 21% neuralgias, 11% neuropatias, 7% atrapamientos, 5% Sin-
drome del Dolor Regional Complejo SDRC, 4% dolor central), en 504 pacientes reclutados en 18
unidades del dolor en Espafia distribuidas en 13 Comunidades Autdonomas. El analisis se realizd
desde la perspectiva del SNS, por lo que solo se valoraron los costes directos sanitarios. El coste
medio mensual por paciente con dolor neuropatico fue de 403 €, equivalente a un coste anual de
4.836 € (costes de 2004). La mayor parte de los costes recayeron en las hospitalizaciones (45%),
seguida de los tratamientos farmacoldgicos (29%). Las visitas médicas supusieron el 9% del
total de los costes directos sanitarios, y los procedimientos diagnésticos el 10%(Rodriguez y Gar-
cia, 2007). Un estudio retrospectivo-multicéntrico realizado en Catalufia, en centros de atencion
primaria, publicado en 2009, estimo el coste directo medio anual por paciente con fibromialgia,
enfermedad que cursa con dolor, en 908,67 euros, después de corregir por edad, sexo y comorbi-
lidades (Sicras-Mainar, A. et al. 2009).

Los costes atribuibles a la artrosis han sido también objeto de estudio en este campo. Un estudio
publicado en 2009 analizd los costes de la artrosis sintomatica y radioldgica de rodilla y/o cadera,
en 1.071 pacientes mayores de 50 afios atendidos en centros de atencion primaria de todas las
provincias de Espafa. Los costes anuales medios por paciente se estimaron en 1.502 €, de los
cuales los costes directos sanitarios representaron el 86%. El coste total nacional se calculd en
4.738 millones de euros, lo que represento el 0,5% del PIB. Los costes mas altos se asociaron con
una mayor comorbilidad y peor estado de salud (Loza et al. 2009).

Un estudio longitudinal mucho mas reciente, analizo los costes sociales de pacientes con artro-
sis con dolor nociceptivo cronico que iniciaron tratamiento con un farmaco opioide en centros
de atencidn primaria en Espafia. El coste medio por paciente fue de 17.915 € a lo largo de 36
meses, correspondiendo un 27,7% a recursos sanitarios y un 72,3% a pérdida de productividad.
Los ingresos hospitalarios por intervenciones quirdrgicas relacionadas con la artrosis y el uso de
opioides representaron el 15,8 % y el 14,2% de los costes directos sanitarios, respectivamente
(Sicras-Mainar, A. et al. 2020).

El trabajo de Antofianzas, publicado en 2010, es uno de los estudios pioneros en intentar
aproximar la carga econémica del dolor crénico, per se, en adultos en nuestro pais (Antofian-
zas, F., 2010). Para ello, el autor utilizé los datos de uso de recursos para Espafia del estudio
Pain in Europe (Breivik et al. 2006), junto con datos de la Encuesta Nacional de Salud. Apli-
cando tarifas oficiales del SNS'y utilizando la tasa de prevalencia del dolor en Espafia de Pain
in Europe, este estudio concluyd que el coste directo sanitario anual del dolor crénico para el
SNS superaba los 3.000 millones de euros (de 2009)" en la poblacion adulta. La mitad de es-
tos costes correspondian al diagndstico y al seguimiento en consultas médicas de atencion

iil | estudio Pain in Europe estimé que, en 2006, el 60% de las personas que padecen dolor crénico acudian entre 2 y 9 veces al médico
cada seis meses, el 11% al menos 10 veces y un 14% sdlo una vez. Ademas, los pacientes con dolor crénico acudirian en un 70% a
médicos de Atencion Primaria, un 27% a especialistas diversos y un 2% a especialistas del tratamiento del dolor (Breivik et al. 2006).
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primaria y especializada (1.500 millones de euros de 2009), mientras que el tratamiento no
farmacoldgico, que en Espafia se situaba en 2006 en la posicién mas baja (56%) respecto a
la media europea (69%)", estaba entorno a los 200 millones de euros anuales de 2009 con
cargo al SNS. Por su parte el coste farmacoldgico anual superaba los 550 millones de euros.
Finalmente, el coste de las hospitalizaciones oscilaba entre 700 y 1.200 millones de euros
anuales. Por paciente, el coste directo sanitario anual se situaba entre 642 y 760 euros de
2009 (Antofianzas F., 2010).

Los costes indirectos asociados al dolor cronico en Espafia han sido aproximados en varios estu-
dios, empezando por el de Oliva (2010) que, empleando cifras del Instituto Nacional de la Seguridad
Social sobre Incapacidad Temporal, estimdé en 2.488 millones de euros las pérdidas laborales aso-
ciadas a incapacidad temporal ocasionadas, en el afio 2005, por el grupo de enfermedades del sis-
tema osteomusculary del tejido conjuntivo. Esto representd el 24,3% de las pérdidas laborales tota-
les asociadas a todas las enfermedades y problemas de salud. En cuanto a las pérdidas laborales
por incapacidad permanente, las enfermedades del sistema osteomuscular y del tejido conjuntivo
representaron el 39,1% de las bajas y su coste se estimo en 7.263 millones de euros (Oliva J., 2010).

La encuesta Pain in Europe también ayudo a aproximar los costes indirectos asociados al dolor cré-
nico en Espafia. Utilizando los datos de prevalencia del dolor y de dias perdidos por dolor proceden-
tes de dicha encuesta, y las cifras de poblacion activa del afio 2009, Lopez Bastida y Oliva (2010)
encontraron que las jornadas laborales perdidas a consecuencia de incapacidades temporales por
dolor ascendian a 38 millones. Esto se traducia en 1.800 millones de euros (de 2009), asignando un
coste por dia de trabajo perdido de 47 euros/dia (Lépez Bastida y Oliva Moreno, 2010).

En un estudio muy reciente, Sicras-Mainar y cols. (2022) estimaron los costes indirectos de
la artrosis en Espafia en una muestra de trabajadores activos con dolor moderado o grave,
en tratamiento con opioides, seguidos a lo largo de 36 meses. Encontraron que el 77% de
los pacientes necesitaron tomar dias de baja laboral, en ese tiempo. La media anual de
dias de baja entre los trabajadores que estuvieron de baja temporal fue de 120.5 dias, y
la media de la muestra total fue de 93 dias por afio. El 16,9% de los pacientes del estudio
tuvo periodos de baja por enfermedad de al menos 6 meses. Las pérdidas de productivi-
dad anuales en los pacientes con baja laboral y en la muestra total ascendieron a 6.837 €
y 2.594 €, respectivamente, y los factores estadisticamente asociados a mayores costes
indirectos fueron: el sexo femenino, la edad avanzada, la presencia de comorbilidades y el
uso de opioides fuertes.

La Tabla 2 resume los resultados de los estudios encontrados sobre la carga econdémica de en-
fermedades que cursan con dolor crénico o del dolor crénico per se, en Espafia.

v'En 2006, el 20% de los que padecian dolor crénico fueron tratados con masajes, el 6% con terapia fisica y el 6% con acupuntura, siendo
estas tres opciones de tratamiento no farmacéutico las mas comunes en Europa (30%, 21% y 13% respectivamente), segun el estudio
Pain in Europe (Breivik et al. 2006).
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Tabla 2. Carga econémica del dolor cronico en Espaia
Primer autor, afio de publicacién, n, tipo de dolor Coste total y coste medio por paciente (al afio)

Lajas, 2003 Coste por paciente: 8.000-13.000 €
n=201; artritis reumatoide CDS: 28%
CDNS: 42%
PPL: 30%
Rodriguez, 2007 (costes de 2004) CDS por paciente: 4.836 € (Hospitalizaciones 45%; tratamientos
n= 504 en Unidades del Dolor; dolor neuropatico farmacoldgicos 29%; visitas médicas 9%; pruebas diagndsticas 10%)
Sicras-Mainar, 2009 (costes de 2006) CDS por paciente: 909 € (Tratamientos farmacoldgicos: 62%; derivaciones
n=904; fibromialgia a especialistas: 13%; pruebas diagndsticas: 3%)
Loza, 2009 (costes de 2007) Coste total: 4.738 millones de € (0,5% del PIB)

n=1.071; artrosis de rodilla o cadera .
Coste por paciente: 1.502 €

CDS: 86%

PPL: 14%
Antofianzas, 2010 (costes de 2009) CDS total: 3 MM de € (diagnéstico y visitas médicas: 50%; tratamiento no
Extrapolacion de datos de la encuesta Pain in Europey  farmacoldgico: 6,7%; tratamiento farmacoldgico: 18,3%; hospitalizaciones:
de la ENSE. DC 23,3%-40%)

Coste por paciente: 642-760 €

Sicras-Mainar, 2020 (costes de 2018) Coste por paciente: 5.972 € (hospitalizaciones: 15,8%; uso de opioides
n= 38.539; artrosis con dolor nociceptivo crénico (53,3%  14,2%; )
cadera/rodilla, 25,0% columna vertebral y 21,7% otros CDS: 27.7%
sitios) '

PPL: 72,3%
Lépez-Bastida, 2010 (costes de 2009) PPL totales: 1.800 millones de €
Extrapolacion de datos de la encuesta Pain in Europe.
DC
Oliva, 2010 (costes de 2005), PPL totales: 9.751 millones de € (Bajas temporales: 2.488 millones de €;
Costes de incapacidad temporal, enfermedades del bajas permanentes: 7.263 millones de €).
sistema osteomuscular y del tejido conjuntivo
Sicras-Mainar, 2022 (costes de 2018) PPL por paciente: 2.594 € (6.837 € en pacientes con bajas laborales)

n= 5.089; artrosis con dolor moderado y severo (en
tratamiento con opioides)

Fuente: elaboracion propia. Nota: con el fin de presentar la informacion de la manera mds estandarizada posible, todos los costes se
reportan de manera anualizada, y algunos costes han sido reclasificados por los autores de este capitulo siguiendo la clasificacion repre-
sentada en la Figura 1, con lo que podrian existir diferencias entre los resultados desglosados en los articulos originales y los presentados
en esta tabla. Salvo que se indique una poblacién especifica, los célculos son para adultos mujeres y hombres de 18 afios 0 mds. ENSE:
Encuesta Nacional de Salud de Espafia; DC: dolor crénico; CDS: costes directos sanitarios; CDNS: costes directos no sanitarios; PPL:
pérdidas de productividad laboral; MM: mil millones; PIB: Producto Interior Bruto; €: euros.

Por ultimo, no podemos dejar de hacer mencion a los costes intangibles asociados al dolor créni-
co en nuestro pafs. Las consecuencias de esta dolencia sobre la salud y la calidad de vida de las
personas han sido ampliamente descritas y analizadas en capitulos anteriores de este libro. Se
ha recogido que el dolor ocasiona limitaciones en actividades diarias, depresion, ansiedad, etc., y
afecta la vida familiar y social. Estos impactos recaen directamente sobre los pacientes y sus fa-
milias, pero pueden extenderse a &mbitos mas amplios de la comunidad (Duefias M. et al. 2015).
Su magnitud indica que la carga asociada al dolor cronico va mucho mas alla de las partidas de
costes directos e indirectos.

Como hemos mencionado antes, es dificil (e incluso puede resultar controvertido) valorar estos
impactos sobre la calidad de vida en términos econdmicos, porque no existe un precio de mer-
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cado para poder cuantificar el valor del sufrimiento, la preocupacion o la ansiedad. De ahi que a
estos impactos se les asigne el término de costes intangibles. Aun asi, en el ambito de la econo-
mia de la salud, es comunmente aceptado utilizar el valor que tiene un afio de vida ajustado por
calidad (AVAC) en términos de la disposicién a pagar de una sociedad. En este sentido, el trabajo
de Lopez Bastida y Oliva intentd aproximar el valor monetario de la pérdida social generada por el
empeoramiento de la calidad de vida producida por el dolor crénico. Para ello, los autores utiliza-
ron el valor de un AVAC en Espafia recomendado por estudios de evaluacion econémica en el afio
2002 (30.000 €) (Sacristan et al. 2002) y los AVAC perdidos por enfermedades osteomusculares.
Sus resultados, en términos de euros de 2009, estimaron que los costes intangibles asociados a
estas enfermedades en Espafia estarian en una franja de entre 34.000 a 51.000 millones de euros
(Lopez Bastida y Oliva Moreno, 2010).

6.5. Evaluacion econdomica del dolor cronico

La evaluacién econdmica (EE) de un nuevo medicamento o un nuevo programa de salud, compa-
ra costes y resultados de varias alternativas relevantes para determinar la eficiencia de una inno-
vacion terapéutica o nuevo programa sanitario (Drummond et al. 2015). Los resultados de una EE
se suelen presentar en términos de la razén o ratio de coste-efectividad incremental (RCEI), que
mide el coste incremental por unidad de efectividad ganada de una tecnologia sanitaria frente a
su alternativa:

RCEI = (C2-C1) / (E2-E1)

donde C1y C2 son los costes totales del uso de recursos de cada medicamento, tecnologia o
programa comparadoy E1, E2 los efectos, medidos en términos de efectividad clinica o de AVAC.

Asi, el denominador de esta ratio expresa el beneficio clinico adicional que aporta una nueva
tecnologia sanitaria frente a alguna de las opciones existentes en ese momento (llamado compa-
rador). El concepto de beneficio clinico adicional, y el comparador elegido, son elementos claves
para poder evaluar la eficiencia de esa intervencion sanitaria.

A la hora de determinar si tecnologias que son mas costosas pero que generan mejores resul-
tados en salud que sus alternativas se consideran un uso eficiente de los recursos publicos, se
compara esta RCEI de la tecnologia con un valor umbral de coste-efectividad que dictamina si la
tecnologia es considerada o no coste-efectiva.

Para poder otorgar informacion de calidad a los decisores acerca del mejor uso de recursos
publicos, una EE debe idealmente incluir todos los costes que sean relevantes (y medibles)
para la sociedad. La adopcién de esta perspectiva social es algo por lo que apuestan muchos
paises. Dinamarca, Francia, Paises Bajos, Noruega, Portugal, Espafia o Suiza son algunos de
los que reconocen que la exclusion de costes indirectos y costes directos no sanitarios en la
EE de un tratamiento o programa sanitario, limita fuertemente la posibilidad de establecer una
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conclusién sélida acerca de la conveniencia de su adopcion cuando se trata de enfermedades
o dolencias que afectan gravemente dmbitos sociales mas alld del sanitario (Culyer 2018).
Como hemos visto en este capitulo, los costes sociales atribuibles al dolor crénico son muy
significativos, pudiendo superar los costes directos sanitarios en muchas enfermedades que
cursan con dolor. Por ello, para entender realmente la ganancia en términos sociales de la
adopcion de programas o innovaciones terapéuticas dirigidos a prevenir o tratar el dolor créni-
co es fundamental incluir en su EE costes que vayan mas alla del ambito meramente sanitario.
Por lo menos, se necesita incluir aquellos que se pueden identificar, cuantificar y valorar en
términos monetarios, como lo son los costes asumidos por las familias (costes directos no sa-
nitarios, incluyendo los costes de los cuidados personales prestados por familiares, analizados
en el capitulo 4 de este volumen), y las pérdidas de productividad, asumidas por la sociedad en
su conjunto. La literatura reciente reconoce de manera explicita la importancia de considerar
la inclusion de los costes no sanitarios y sociales en las evaluaciones econdmicas de interven-
ciones sanitarias (Bickel y Ozanne, 2017).

Por otro lado, tal y como ha puesto de manifiesto el capitulo 4 de este libro, la interferencia del
dolor crénico sobre la calidad de vida de los pacientes esta ampliamente recogida en la literatura
cientifica. El efecto que el dolor tiene sobre las actividades de la vida diaria de las personas, sus
interacciones sociales, o sus actividades de ocio puede conllevar la aparicion de un considerable
impacto psicoldgico, mas alla del fisico, cuyos efectos no conviene despreciar. Por lo mismo,
los resultados reportados por los pacientes pueden ser un elemento clave para definir el valor
de los tratamientos o programas sanitarios a la hora de evaluarlos. En este sentido, la medida
de efectividad elegida en una EE deberia reflejar lo mejor posible la percepcion que tengan las
propias personas afectadas por el dolor crénico sobre los efectos del tratamiento o programa
en cuestion. Esto puede hacerse a través de la calidad de vida relacionada con la salud autorre-
portada por los pacientes (como es el caso de los AVAC), o de pardmetros disefiados exprofeso
para ayudar a cuantificar el valor que tiene una intervencion sanitaria desde el punto de vista del
paciente, sin la interpretacion de la respuesta por parte de un médico o cualquier otra persona,
como son los PROM (Patient Related Outcome Measures) o PREM (Patient Related Experience
Measures), como ya ha sido recomendado por la Agencia Europea del Medicamento (EMA) en el
caso de medicamentos onocolégicos (European Medicines Agency).

6.6. Conclusiones

Los resultados de los estudios revisados en este capitulo indican que la carga econdmica del
dolor crénico es muy relevante, tanto en Espafia como en otros paises. A pesar de las diferen-
cias encontradas en metodologia, en enfermedades y ambitos estudiados (atencién primaria o
especializada), los hallazgos demuestran no solamente la importancia de los costes asumidos
por los sistemas sanitarios (el SNS en el caso de Espafia), sino que las pérdidas de productividad
asociadas al dolor cronico pueden ser una partida muy significativa, en ocasiones incluso por
encima de los costes directos sanitarios.
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No obstante, se constata la escasez de trabajos recientes publicados en la literatura cientifi-
ca con metodologias apropiadas para estimar la carga economica del dolor cronico per se, asi
como una elevada heterogeneidad en el disefio y en los métodos de calculo utilizados para medir
los costes en los estudios existentes. En efecto, la mayoria estima la carga asociada a enferme-
dades que cursan con dolor cronico con metodologias que impiden separar la carga relacionada
con el uso de recursos y las pérdidas de productividad debidas al dolor per se de aquella aso-
ciada a los recursos utilizados por motivos diferentes al dolor. Es inexacto entonces atribuir los
costes socioecondmicos de las enfermedades que cursan con dolor (como el cancer, la artrosis,
la artritis reumatoide, la fibromialgia, etc.) solamente al dolor crénico, y por tanto es necesario
interpretar los resultados de los trabajos revisados con cautela. Aun asi, desde una perspectiva
amplia, podemos afirmar que las enfermedades que cursan con dolor crénico tienen un gran
impacto sobre la sociedad en términos de costes directos sanitarios y de pérdidas de producti-
vidad en el mercado laboral, porque afectan el desempefio de los trabajadores y provocan bajas
temporales y permanentes nada despreciables.

Lo anterior pone de manifiesto la importancia de fomentar estudios que permitan calcular la
carga del dolor per se, idealmente comparando los recursos utilizados y las pérdidas de producti-
vidad entre cohortes de personas con y sin dolor crénico, en las que los pacientes sean similares
y tengan un mismo diagnostico. Asimismo, la homogeneizacion de las categorias de recursos
sanitarios empleados en el tratamiento del dolor, asi como las clases de dolor analizadas, y las
poblaciones de referencia, deben ser pasos previos para lograr que las cifras resultantes sean
comparables entre estudios, y que midamos lo que realmente queremos medir: la verdadera
magnitud de la carga del dolor cronico. Estos estudios deberan realizarse desde una perspectiva
social amplia que incorpore no solo gastos sanitarios, sino también el valor econdmico del cuida-
do informal y los costes indirectos (pérdidas de productividad).

Han pasado mas de 15 afios desde que el estudio Pain in Europe evidencio la magnitud de la
prevalencia del dolor crénico en Espafa, planteando desde entonces un profundo desafio para
la comunidad médica, la gestion sanitaria y la sociedad. Como hemos mencionado en este capi-
tulo, estimar la carga derivada de enfermedades crénicas ayuda a esclarecer los esfuerzos eco-
némicos que la sociedad lleva a cabo en este ambito, y provee informacién importante para las
decisiones de gestion de los presupuestos publicos comprometidos en la tarea de distribuirlos
de manera eficiente y equitativa.

La alta prevalencia de enfermedades crénicas que cursan con dolor, sus comorbilidades, y su
efecto sobre el uso de recursos sanitarios y sociales, justifican ampliamente que consideremos
el dolor como una prioridad de salud publica que implique la adopcién de medicamentos, tec-
nologias y programas eficientes para paliarlo. De nuestra revision se concluye que la evaluacion
econdémica (EE) de una innovacion terapéutica debe idealmente incorporar, ademas de los costes
sanitarios, los costes indirectos (pérdidas de productividad) y los costes directos no sanitarios,
tal y como ya recomiendan las guias de evaluacién econdmica de numerosos paises (ya sea
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como andlisis principal o subsidiario). Solo asi estara una EE disefiada para revelar la eficiencia
y el valor social de tratamientos y programas efectivos para paliar el dolor, y podra informar con
mayor precision el proceso de toma de decisiones relativo a la adopcion de estos tratamientos o
programas por parte del SNS.

Como se ha demostrado en capitulos anteriores, los resultados del dolor no se limitan a los
efectos econémicos, sino que inciden en la calidad de vida y el bienestar de las personas que lo
sufren y de sus familiares. Es por tanto necesario insistir en la necesidad de avanzar en el cono-
cimiento sobre la carga social del dolor crénico con trabajos de investigacion especificos en este
campo, y es crucial que el dolor crénico y su manejo ocupen un lugar destacado en las politicas
y prioridades de salud del gobierno.
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7.1. Dolor, miedo y soledad

Siempre que doy un testimonio como paciente, o en nombre de los pacientes, me gusta recordar
un concepto, 0 mas bien un hecho que, tras mas de 20 afios en el mundo de las asociaciones de
pacientes, he aprendido a través del contacto y la conversacion con otros pacientes, asi como del
silencio, la mirada y la observacion:

La enfermedad y el DOLOR crénico SIEMPRE van acompafiados de MIEDO y de SOLEDAD.

Esta es una realidad que acompafia a muchos pacientes, sin importar la patologia que sufren, su
formacion o su edad. Aunque no da igual si el paciente es hombre o mujer porque, en mi experien-
cia, son las mujeres las que sufren mas el estigma de la enfermedad y del dolor en este mundo
tan acelerado de la inmediatez, en una sociedad como la nuestra, tan exigente.

En lo que sigue, intentaré transmitir mi verdad, la que yo he vivido, la que yo he sentido y sufrido.
Mi intencién es que todos entendamos este concepto de miedo y soledad acompafiando a la
enfermedad y al dolor. Por qué? Por algo tan elemental como el saber comprender y entender
algo que tarde o temprano a todos nos llega, porque todos al final seremos pacientes y, desafor-
tunadamente, muchos de nosotros padeceremos dolor crénico.

En efecto, un dia recibes la noticia de tu diagndstico. A veces con sorpresa, otras veces con sospe-
chas de que algo no va bien. Y resulta ser un diagnostico de una enfermedad crénica que, ademas,
va acompafiada de dolor. Qué importante es ese preciso instante, en el que tu cabeza se llena de
preguntas, de dudas y de miedos. Los nervios nos traicionan, las ideas se atropellan en nuestra ca-
bezay qué bien nos viene tener a nuestro lado un familiar, una mano que coge la tuya o una palabra
que tranquiliza. Es en ese instante en el que en nuestra cabeza se produce un recorrido. Y es que
todos pasamos por un duelo donde, en tu cabeza, pasan mil ideas y pensamientos. Como decia la
psiquiatra Elisabeth Kibler-Ross, el duelo son los cinco estadios: la negacion, la ira, la negociacion,
la depresion y la aceptacion, y tienen lugar en mayor o menor grado siempre que sufrimos una pér-
dida o un acontecimiento grave (Kibler-Ross y Kessler, 2006). Es en ese preciso instante cuando
tu cabeza pasa por un proceso que en mayor o menor medida le ocurre a la gran mayoria de las
personas. El miedo, la negacion es muy frecuente que se instale ti y que en ese instante comience
una verdadera batalla por querer entender o controlar la nueva situacion que se te presenta en la
vida. ¢Seré capaz de afrontar esta situacion?, te preguntas.

A partir del diagnostico, tu vida cambia y tus rutinas ya no son las que llevabas. A partir de ahora
tienes que comenzar con un tratamiento, tienes que seguir unas pautas que tu médico y enfer-
mera te van marcando. En tu cabeza empiezan a entrar palabras y conceptos, tecnicismos que
hasta hace unos dias te sonaban a chino.

A partir de ahora tienes que empezar a comprender, estudiar y entender sobre tu enfermedad.
Porque sabes que es muy importante que el paciente deje de hacer el papel de espectador que
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dice "Amén” a su médico, y en cuyo tratamiento no tiene ninguna o muy poca participacion. Aho-
ra es el momento en el que te debes convertir en el actor principal, el protagonista de tu vida, tu
salud, tu enfermedad y tu dolor. Y es en la consulta donde debes trabajar codo con codo con tu
médico, con decisiones compartidas para poder manejarlo.

Ahora es cuando te surgen preguntas que te haces repetidamente como ¢Qué?, ;Cuando?, o
¢Con quién? Y también ;Por qué? ;Por qué a mi? Preguntas rapidas, cortas y sencillas pero que,
en nuestra cabeza, se repiten con mucha frecuencia. A veces todas a la vez, o tras largos perio-
dos de tiempo.

Pero lo que es evidente es que, en ese diagndstico de una enfermedad croénica, a la que ademas
acompafia el dolor, se produce una completa transformacién en la persona.

7. 2. La importancia del entorno del paciente: familiares y profesionales sanitarios

El diagnostico es solo el punto del camino a recorrer por un paciente, un recorrido que suele estar
lleno de obstéculos, donde el aspecto psicoldgico y fisico van a tener mucho protagonismo. Es
necesario poseer una gran fortaleza mental y saber mantener con persistencia y disciplina un
tratamiento que, como todos podran comprender, a veces se hace tremendamente duro.

En este recorrido van a ocupar un papel muy importante la familia, los amigos del paciente, y
los profesionales sanitarios. Aunque para estos Ultimos los diagnésticos de enfermedades que
cursan con dolor crénico se convierten en rutina, para la persona que sufre de dolor, los profesio-
nales y su actitud son vitales.

Cuando al principio de este testimonio mencioné que la enfermedad y el dolor crénico estan uni-
dos al miedo y a la soledad me refiero al importante papel que el entorno del paciente tiene en su
dia a dia, porque es fundamental tener la empatia y cercania con la persona afectada por el dolor.

La soledad que viene con un diagnéstico de dolor cronico se presenta de dos formas, y es muy
importante entenderlas para saber tener una mejor comunicacién con el paciente y poder brin-
darle mas apoyo y afecto.

7.2.1 Soledad interna

Las personas, ante determinadas circunstancias, como es el caso del dolor crénico, suelen tener
sentimientos de incomprensiéon donde se hace muy dificil explicar lo que uno siente. A veces el
paciente intenta hacer ver y entender el sufrimiento y dolor que rodea su vida. Otras veces sim-
plemente no quiere preocupar o aburrir a los demas con su situacion. No quiere generar mayor
angustia o preocupacion a sus familiares y se guarda todos esos sentimientos que lleva dentro.
Este tipo de comportamiento, muy logico por otra parte, lleva al paciente a crear su propia sole-
dad, sus angustias y sus miedos.
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Es muy frecuente que las personas que sufren el dolor sientan que por mucho y bien que lo
cuente nadie es capaz de comprender como se sienten. Esa constancia de la presencia del dolor
desde que se levantan hasta que vuelven a la cama resulta agotadora. Y ese agotamiento los
lleva a que su caracter y su alegria poco a poco se vayan apagando. Poco a poco se van callando,
y se van guardando para sus adentros ese sufrimiento y esa angustia. A veces, ni si quiera en ese
momento que todos buscamos como es el descanso en la cama, las personas que sufren dolor
encuentran paz o tranquilidad. El paciente intenta negociar con su cuerpo una tregua o un mo-
mento de paz, pero en muchas ocasiones se hace imposible ante un simple cambio de postura
en la cama. Y esta sensacion de impotencia, aunada a su falta de comunicacion con sus seres
queridos, incrementa su soledad interna.

7.2.2. Soledad exterior

Pero existe otro tipo de soledad, y es la que el paciente que sufre de dolor crénico recibe de fuera.
Vivimos en una sociedad que va muy deprisa, una sociedad exigente donde conceptos como
enfermedad o muerte estan apartados de nuestras conversaciones. La familia muchas veces
no sabe cémo comportarse ante un familiar que sufre, no sabe qué decir o hacer. Y es que nadie
nos ensefa a tratar estas cuestiones, y tenemos un concepto generalizado en la sociedad acerca
de que la enfermedad y el dolor son tristeza, pena y duelo. Asi que, en muchos casos, nos encon-
tramos un puro formalismo donde el entorno del paciente la da un animo protocolizado, y poco
mas. Y esta, desgraciadamente, es la realidad que nos encontramos y que se produce con cierta
frecuencia: un paciente emocionalmente afectado en un proceso de asimilacion de su nueva
situacion, intentando poner orden a su vida y su cabeza, y por otro lado una sociedad que no esta
ensefiada ni educada en el acompafiamiento al enfermo.

7.2.3. Humanizacion

Ante este escenario no puedo olvidarme del papel tan importante que tienen los profesionales
sanitarios. Creo que nadie es ajeno que cada vez se escucha mas la palabra Humanizacion, y
debemos felicitarnos de que asi sea ya que en los Ultimos afios nos hemos visto abocados a
un modelo sanitario donde prevalecia la enfermedad por encima del enfermo. Un modelo de
atencion al paciente agudo y donde las estrategias hacia patologias crénicas han brillado por su
ausencia. Y este nuevo, o no tan nuevo, concepto de humanizacion es algo que muchos médicos
estan reclamando que se imparta dentro de las aulas de medicina.

En lo que todos coincidimos es que un buen abordaje del dolor hacia el paciente que lo sufre
hace que su tratamiento o su recuperacion sean mucho mas eficientes, ayudando a la persona a
afrontar un escenario tan complicado y duro como es vivir con esta dolencia.

Decia el Doctor Albert Jovell:

“Yo puedo aceptar que no me van a curar, pero nunca aceptaria que no me vayan a cuidar”.
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Y es que ante un escenario donde se presenta el dolor es muy necesaria la participacion del per-
sonal sanitario, pero ya no solo desde el punto de vista profesional sino también desde el punto
de vista personal. Para un buen abordaje del dolor crénico, para valorar cual es la mejor estrategia
para paliar esta dolencia, es fundamental contactar con la parte afectiva del paciente, es decir,
llegar a conectar con la persona. Es aqui donde es importantisima la relacion médico-paciente,
que la propia UNESCO ha declarado patrimonio de la humanidad.

Desde el Foro Espaiiol de Pacientes y, de nuevo, siguiendo las palabras de nuestro fundador,
Albert Jovell, sostenemos la siguiente premisa:

Primero es el enfermo y luego la enfermedad.

Esta frase deja muy clara la estrategia que desde las organizaciones de pacientes entendemos
como la mas adecuada para abordar una situacion que en medicina puede resultar de las mas
complejas: hacer frente al dolor. En muchas ocasiones nuestros médicos aciertan o llegan a
facilitar el alivio o la remisién del dolor, ya sea por medio de la medicacion o de una buena re-
habilitacion; consiguiendo el paciente una buena adherencia al tratamiento o disciplinarse en el
cumplimiento de una buena gimnasia o rehabilitacion. Es en estos casos donde necesitamos
hacer un buen seguimiento comprobando los avances en la recuperacion.

Pero también, por desgracia, nos encontramos con pacientes cuyo tratamiento se hace muy
complicado. Por ejemplo, pacientes cuyo tratamiento tiene como efecto secundario un dolor
cronico agudo. Un dolor que, en los casos mas graves, le hace vivir un escenario donde le resulta
imposible tener una rutina laboral y, por consiguiente, la enfermedad y el dolor le llevan a la inca-
pacitacion. Y esta situacion agrava enormemente la vida de la persona, porque tener que dejar
de trabajar le lleva a un escenario donde evidentemente el factor econémico entra de lleno en la
casa o la familia.

Todos podemos entender que una incapacidad y una reduccion de ingresos nos lleva a una po-
breza paulatina. Una pobreza que, sin lugar a duda, en mayor o menor medida acaba afectando
a la salud del paciente. Y cuando hablamos de salud, hablamos también de la salud mental que
puede ser uno de nuestros grandes enemigos, pero que, si conseguimos gestionarla bien, puede
ser el gran aliado para hacer frente a situaciones de esta indole.

Escuchar a un paciente, perdonar, escuchar a una madre, verla llorar triste porque su cuerpo no
responde por el dolor, y se ve incapaz de acompafar a sus amigas a dar un paseo. Eso emocio-
nalmente afecta a la persona y también a la familia, que siente mucha impotencia de no poder
resolver este tipo de situaciones. Y quizas lo mejor que pueden hacer los familiares y los amigos
es estar cerca, hablar e intentar comprender que todavia nos quedan cosas bonitas en la vida,
y que debemos saber entenderlas y vivirlas, disfrutando esos pequefios o grandes regalos que
a veces nos da la vida. Y todo con la mejor medicina, que a veces escasea y que es la sonrisa.
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7.3. Vivir con dolor cronico

El dolor es el sistema de alerta de nuestro organismo frente a algo que nos dafia. Cuando nuestro
cuerpo se lesiona, las células nerviosas que se encuentran alrededor de esa lesion se activan y envian
sefales al cerebro. Mientras dure la lesion los receptores cerebrales se mantienen activos. Por supues-
to también nos encontramos con casos en los que la lesion se va y el dolor desaparece. Pero también
estan los casos donde el dolor se mantiene, aunque la lesiéon desaparecié. Y es que, en algunas perso-
nas, los receptores del dolor siguen enviando sefiales al cerebro, un cerebro hipersensibilizado al dolor.

A diferencia del dolor agudo, también llamado dolor Util, porque avisa al cuerpo para defenderse
de algo que nos quiere dafar, y que es absolutamente necesario para la supervivencia, el dolor
cronico es un dolor indtil porque persiste incluso cuando la causa organica del dolor ya se ha
tratado, dejando de ser un sistema de alerta y, aunque se asocia a enfermedades crénicas como
cancer, artritis, diabetes, lumbalgia, o fiboromialgia o a una lesién que nunca se cura, el dolor cro-
nico puede acabar convirtiéndose en una enfermedad en si misma para la persona que la sufre.

En Espafia, el 17% de la poblacion padece dolor crénico. Esto son ocho millones de personas que
conviven con esta circunstancia, que altera fisicamente su sistema nervioso (SED. El dolor en la
enfermedad crénica desde la perspectiva de los pacientes. 2018). Segun un estudio reciente, las
patologias cronicas que ocasionan dolor a un mayor numero de personas son principalmente la
fibromialgia (40%), las cefaleas (24%), la lumbalgia (24%) y la artrosis (23%) (SED. El dolor en la
enfermedad cronica desde la perspectiva de los pacientes. 2018). El 32,8% de los pacientes de las
Unidades de Dolor en Espafia padecen dolor neuropético (Pérez et al., 2013); la prevalencia del dolor
musculoesquelético cronico en la poblacion es del 21%, y mas del 50% de los mayores de 65 afios
presenta algun tipo de osteoartritis, siendo la articulacién mas afectada la rodilla (SED. Manual
de Medicina del Dolor. 2016). Detras de todas esas cifras se encuentran hombres y mujeres que
sufren una vida dificil y cuyo dolor, evidentemente, también afecta a sus familiares mas cercanos.
Las personas con dolor crénico se sienten cansadas y tienen en muchas ocasiones problemas
para dormir. También es frecuente tener en cuenta aspectos como la falta de apetito o de deseo
sexual, y estas circunstancias derivan en convertirse en una persona deprimida y con ansiedad.
Esto desencadena una falta de actividad y provoca un aislamiento social que, tal y como mencioné
anteriormente, lejos de mejorar perjudica la recuperacion o dificulta la desaparicion del dolor.

Y no quiero olvidarme de la situacion para la que Espafia se tendra que preparar dentro de 25 afios.
Hablo del envejecimiento de la poblacion que, como nos podemos imaginar, esta vinculado a muchas
de las patologias que provocan dolor. La poblacion mayor de 65 afios actualmente es de 9 millones,
aproximadamente un 20 % del total (INE,2022), pero en el afio 2050 se triplicard y llegarad a un 32%
(Ministerio para la Transicion Ecoldgica y el Reto Demografico, 2020). Segun un informe de la ONU en
el afio 2050 Espafia serd el segundo pais mas envejecido del mundo (World Population Prospects).

Un aspecto que va muy unido al envejecimiento, a la salud mental, y que ademas dificulta mu-
chisimo la buena adherencia a los tratamientos contra el dolor es la soledad, situacion que men-
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cioné al inicio de este capitulo, y que provoca enormes dificultades para el paciente. Ademas, si
tenemos en cuenta otros factores afiadidos al envejecimiento como es la falta de movilidad o la
incapacidad, el aumento de la edad se vuelve un verdadero reto para la persona, pero también
para el sistema sociosanitario, que tiene que coordinar distintos departamentos de seguimiento
para hacer frente a todas aquellas necesidades o situaciones que la persona necesita.

7.4. La importancia de las Asociaciones de Pacientes

Ante la situacion expuesta anteriormente es mas que evidente que en Espafia debemos trabajar
por tener un buen abordaje contra el dolor. Con los datos actuales y los prondsticos futuros que
nos ofrecen los expertos, es necesario preparar un plan socio sanitario para abordar el envejeci-
miento y las necesidades que tendran nuestros mayores teniendo muy presente el dolor crénico
y su tratamiento. Para ello, se hace muy necesaria la colaboracién de la administracién con las
Asociaciones de Pacientes (AAPP). Algo que repito con cierta frecuencia a las sociedades médi-
cas es la importancia de que los médicos “receten asociaciones”.

Cuando los pacientes no tienen familiares a los que acudir, necesitan de toda la ayuda, no solo de
la administracion sino también de las distintas ONGs que colaboran con la administracion. Por
supuesto, a esta colaboracion se unen las AAPP que, dentro de su ambito de actuacion y con los
medios que tienen (que no suelen ser muchos) intentan a ayudar al paciente o su familia.

Las AAPP surgen por el propio avance de la ciencia que ha conseguido que muchas de las enfer-
medades que antes eran mortales se convierten en cronicas, gracias al gran trabajo de la indus-
tria farmacéutica. Esto ha hecho que, poco a poco, las personas que viven con ciertas dolencias
se agrupen y decidan mejorar aspectos sobre su salud y su vida. Las AAPP de diferentes enfer-
medades cronicas han crecido mucho en los Ultimos afios y la causa de ello es, sin lugar a duda,
gue en nuestra sociedad habia situaciones y aspectos relativos al manejo integral de los enfer-
mos cronicos que las administraciones sanitarias no cubrian o lo hacian de una forma deficiente.

La gran mayoria de las personas que forman parte de las AAPP son voluntarias que dedican parte
de su tiempo libre a colaborar con ellas sin compensaciéon econémica. Yo, por ejemplo, soy volunta-
rio del Foro Espafiol de Pacientes, en calidad de presidente. Siempre digo que mi voluntariado se ha
convertido en una vocacion y que todo el trabajo que hago me aporta mucho mas de lo que yo doy.

Cabe sefialar que, en la actualidad, cada vez es mayor el nimero de asociaciones que se profe-
sionalizan y que incluyen a personal contratado para poder abordar las demandas que los aso-
ciados solicitamos, como, por ejemplo, informacién sobre la enfermedad y apoyo psicoldgico.
Aunque actualmente las cosas estan cambiando, no podemos olvidar que en las AAPP se habla
de aspectos que no es frecuente tratar en la consulta médica, debido a la enorme presion asis-
tencial, la falta de tiempo y la escasez de recursos econdmicos de los que sufre el personal sani-
tario. Asi, las AAPP informan a los pacientes y les ayudan a resolver las muchas dudas que, por
desconocimiento de la enfermedad, no se nos ocurrié preguntar.
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Las AAPP nunca pueden ser una alternativa a nuestro médico, y nunca debemos desde las AAPP
pretender proporcionar un conocimiento que solo es del médico. Pero en las AAPP encontramos
algo tan importante como ver a personas iguales a nosotros, con nuestros mismos problemas,
compartir inquietudes o consejos. Ver a una persona que tiene la misma dolencia que uno desde
hace mas tiempo, y observar como actuay vive su dia a dia, es algo que emocionalmente ayuda a
afrontar mucho mejor la situacion del paciente. En situaciones como la del dolor crénico se hace
mMas necesario que nunca este acompafiamiento, puesto que a la afeccion fisica se une la emo-
cional, que juega un papel muy importante a la hora de tener una buena adherencia al tratamiento
y en consecuencia una mejor calidad de vida.

Las AAPP organizan charlas sobre cualquier aspecto de la enfermedad, buscan que existen pun-
tos de encuentro con iguales, y que nuestras familias consigan entendernos un poco mejor. A
veces algo tan sencillo como organizar una excursién y compartir esa vivencia hace que mejore
nuestro estado de animo.

Como decia al principio, la enfermedad y el dolor siempre van unidos al miedo y la soledad. Es
en estas ocasiones donde rompemos nuestro aislamiento, donde no nos sentimos solos ante el
mundo o la sociedad en la que vivimos, y conseguimos sentirnos parte de una familia y de un
objetivo comun. Vivir con lo que nos ha tocado, vivir con la mejor de nuestras caras y actitudes.
En definitiva, vivir y luchar por tener una calidad de vida digna a nuestras circunstancias.

Desde aqui, quiero felicitar el gran trabajo que hacen las AAPP. Agradecer a todos los voluntarios
que trabajan y colaboran en el dia a dia, cuyo unico objetivo no es otro que conseguir que las
personas tengan la mejor calidad de vida que se les pueda dar.

7.5. Palabras finales

Espero que este testimonio ayude a entender el transito de las innumerables personas que pasan
por una circunstancia tan dura como es el dolor crénico, las cuales confio que se sientan identi-
ficadas con mis palabras, y que se sientan reflejadas. Soy muy consciente de que cada persona
es Unica en su enfermedad, en su dolor, pero hay muchas circunstancias comunes, momentos y
pensamientos que No Nos son ajenos a las personas que estamos cerca del paciente con dolor.
Espero que esta lectura sirva para aportar un poco de alivio a cada uno de los que sufris el dolor.
También os mando un ruego: si todavia no habéis pasado por una asociacion de pacientes, id,
visitadla. Tengo la certeza de que os recibiran con la mejor de las sonrisas, con la mas sincera vo-
luntad de ayudar en lo que necesitais en ese preciso instante. Y es que ya somos muchos miles
de personas los que un dia conocimos el valor y el carifio de la familia de pacientes.

Quiero dedicar este testimonio a cada una las personas que hoy en dia sufren de dolor crénico.

Mi carifio, mi afecto y el mas sincero de los abrazos para ti.
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Propuestas de mejora de la atencion a las personas que viven con dolor crénico, desde la perspectiva

de los pacientes

- Visibilizar la presencia del dolor asociado a la enfermedad crénica por parte del paciente,
verbalizando su existencia y el impacto que provoca en su vida y en la de su familia.

- Fomentar la valoracién del dolor que causa la enfermedad crénica a los pacientes, por parte
de los profesionales sanitarios y sociales, utilizando escalas validadas por pacientes.

- Impulsar mejoras en el diagnéstico precoz y la atencion integral del dolor cronico.

- Abordar el dolor crénico de forma multidisciplinar y coordinada entre profesionales sanita-
rios, incluido el especialista en dolor, haciendo realidad la atencién centrada en la persona.
Esto requiere disefiar rutas asistenciales que garanticen la continuidad asistencial y el abor-
daje multidisciplinar.

- Formar tempranamente en la valoracién y la atencién del dolor a los profesionales sanitarios.

- Impulsar la creacion de las Unidades del Dolor, para mejorar el tratamiento y abordaje multi-
disciplinar del dolor.

- Revisar los baremos de la discapacidad y la dependencia para que se recoja el dolor cronico
como un aspecto que limita la vida de las personas.

- Generar informacién y recursos dirigidos a pacientes con dolor crénico, para promover el
conocimiento sobre tratamientos farmacoldgicos y no farmacolégicos, habitos de vida salu-
dable, adherencia terapéutica, etc.

- Crear alianzas con Asociaciones de Pacientes de enfermedades que cursan con dolor para
asegurar que la informacion llegue de forma efectiva a los pacientes y sus familias.

- Tener en cuenta la perspectiva de género en la atencién al dolor, dado el alto impacto que
provoca en la mujer.

- Retomar la Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad en el Sistema Nacional de Salud para
asegurar el derecho de las personas con dolor crénico a mantener y mejorar su calidad de
vida. Incluir la atencion al dolor crénico para contribuir a disminuir la discapacidad y la depen-
dencia, y fomentar la autonomia de las personas.
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- Tener en cuenta la dignidad y la opinién del paciente en las decisiones terapéuticas.

« Fomentar los recursos necesarios para una buena relacion médico-paciente, basada en la
comunicacion y la escucha.

- Medir resultados para otorgar visibilidad al dolor crénico: registrar y medir parametros de
calidad de vida y de calidad de la atencidn. Al tratarse de una patologia con algunos sintomas
subjetivos, los resultados en salud reportados por el paciente (PROM) y las experiencias repor-
tadas por el paciente (PREM) durante la asistencia sanitaria son recomendables y la historia
clinica deberia incluir esta informacion.

- Formar a los farmacéuticos comunitarios para orientar y saber derivar a un paciente al médi-
co de Atencion Primaria.

+ Sensibilizar a la sociedad, para acabar con la normalizacién del dolor cronico.

Fuente: elaboracion propia con base en Torralba et al. (2014), Gerdle et al. (2019), Paul-Savoie et al. (2018), Reneman et al. (2018), Gerdle
etal,, (2019); Paul-Savoie et al., (2018); Reneman et al., (2018); Torralba et al., (2014)
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ste libro ha puesto de manifiesto que el dolor crénico, ademas de un sintoma, es una enfer-

medad, que requiere de un modelo de atencidn holistico, que pasa de una version biomédica
a una nueva modalidad biopsicosocial, afiadiendo aspectos de espiritualidad. Adicionalmente, la
demanda de atencion del dolor muestra una tendencia creciente debido al envejecimiento de la
poblacion y una alta prevalencia de enfermedades cronicas. Todo ello implica importantes retos
para nuestro SNS y para los profesionales sanitarios.

Este cierre del libro tiene por objeto contribuir a la mejora en el abordaje integral del Dolor Cronico
en Espafia, ofreciendo recomendaciones de actuacion desde el punto de vista asistencial, econoé-
mico y social, derivadas de los capitulos anteriores, y que se detallan a continuacion:

MODELO ASISTENCIAL Y TRATAMIENTO

B El principal desafio para el modelo asistencial en el tratamiento del dolor crénico consiste
en explorar las expectativas y necesidades genuinas de los pacientes para poder satisfa-
cerlas y/o dar respuesta a las mismas. En este sentido, es de vital importancia enfocar la
valoraciéon de forma personalizada e integral y por lo consiguiente buscar modelos de
atencion centrados en la persona.

B Ademas, la atencién a los pacientes con dolor cronico tiene que ser transversal, accesi-
ble, no sectorizada, protocolizada y que cuente con planes de actuacion especificos.

B Para mejorar el actual modelo asistencial debemos trabajar en el desarrollo de registros
de informacion en base a una correcta codificacion, disefar sistemas de evaluacion de
resultados, identificar procedimientos de atencion para cada uno de los procesos impli-
cados - prevencion, diagndstico, tratamiento y seguimiento - y definir mejor los roles y
funciones de cada uno de los agentes implicados en la atencién.

B Asimismo, se deben tener en cuenta las posibles mejoras a nivel organizativo, revisando
las hojas de ruta, con el fin de mejorar los tiempos de dar una respuesta adecuada al tra-
tamiento del Dolor, empoderar a los pacientes para valorar mejor los resultados y mejorar
el sistema de seguimiento de éstos.

B Eltratamiento del dolor, actualmente, solo puede ser concebido desde una 6ptica multidis-
ciplinar, por lo que debemos impulsar la creacién de equipos multidisciplinares.

B Las Unidades de Dolor son un elemento esencial en la atencién de pacientes con dolor
complejo oncoldégico o no, por lo que es primordial trabajar en |la extensién de éstas a to-
dos los Hospitales del SNS vy, al ser posible, con una dotacion de recursos suficiente para
alcanzar su acreditacidén de nivel IV, es decir, este es el nivel maximo entre las categorias
de Unidades de Dolor que estaran formadas por médicos de diferentes especialidades
y otro personal sanitario no médico (psicologos, enfermeras, fisioterapeutas, terapeutas
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ocupacionales, y trabajadores sociales) especializados en el diagnéstico y tratamiento de
pacientes con dolor cronico.

B Para mejorar el acceso a las Unidades de Dolor se requiere de una revisién de los crite-
rios de derivacion directa y una mejor conexion entre los servicios de Atencién Primaria
y las Unidades de Dolor.

B Es necesario ofrecer un tratamiento que incluya terapias farmacolégicas, no farmacolé-
gicas e intervencionistas, incluyendo una perspectiva de género.

B El desarrollo de un conjunto estandar de indicadores de calidad podria reducir las diferen-
cias en el tratamiento del dolor y conducir a un mayor nivel general de atencion. Por ello,
es necesario instaurar normas de calidad en el tratamiento del dolor no oncolégico, que
actualmente no existen.

B Priorizar en formacion, y por lo tanto completar y actualizar los programas de formacion
pregrado y postgrado para los profesionales del SNS, ya que es un pilar basico para el
avance en el abordaje correcto del dolor.

B Actualizar la Estrategia Nacional incorporando aspectos de Humanizacion, puesto que
la atencion del Dolor cronico requiere de un abordaje holistico, incluyendo incluso aspec-
tos de espiritualidad.

B Contemplar también la inclusién del manejo del Dolor dentro de otras estrategias nacio-
nales como son la de Cancer o la de Cronicidad.

EFICIENCIA DEL SISTEMA NACIONAL DE SALUD

B La evidencia pone de manifiesto las consecuencias fisicas, emocionales, sociales y eco-
némicas del dolor, tanto para el paciente como para su familia, pudiendo generar altera-
ciones de suefio, ansiedad o depresién, modificaciones en las actividades de vida diaria
e incluso impacto laboral como pérdida o abandono del trabajo. Existe la necesidad de
consensuar indicadores para evaluar los resultados en salud de los pacientes con dolor
crénico en Espaiia. No es suficiente medir la intensidad del dolor, sino realizar una eva-
luacion completa del mismo, explorando el estado de salud relacionado con el dolor, con
el fin de poder estimar adecuadamente el impacto econémico de las actuaciones y tomar
decisiones basadas en criterios de eficiencia.

B Para poder cuantificar el verdadero impacto econdmico que supone este problema de
salud para la sociedad, deben considerarse tanto los recursos estrictamente sanitarios
que implica, como aquéllos otros no sanitarios, como son los cuidados personales y
el impacto laboral. Es decir, el impacto econémico del dolor crénico debe considerarse
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desde una perspectiva social amplia. La perspectiva social puede, ademas, facilitar en un
momento dado la comparacion con la carga econdmica de otras enfermedades crénicas.

B Es necesario llevar a cabo una investigacion profunda y de calidad sobre los aspectos
sociosanitarios y laborales de las personas que padecen dolor crénico, para tener una
vision global que permita evaluar el verdadero impacto social de la enfermedad. Los tra-
bajos que han tratado de revelar el impacto sobre la salud y el bienestar de las personas
cuidadoras empiezan a ofrecer resultados que apuntan a que el coste social no es en
absoluto desdefable. El dolor cronico también tiene un considerable impacto laboral.

B El cuidado informal es imprescindible a la hora de asignar recursos de manera eficiente y
equitativa para atender las necesidades de pacientes con dolor cronico. Por ello, la eva-
luacién de intervenciones para paliar el dolor y mejorar la calidad de vida y el bienestar
de los pacientes que no considera los impactos que genera en su entorno afectivo (spi-
llover effects) puede infraestimar los beneficios de la intervencion.

B Cabe destacar que, en una situacion ideal, para avanzar hacia una toma de decisiones sencilla'y
adecuada, seria deseable disponer de estudios comparativos directos con variables adecua-
das, con minimas incertidumbres y sesgos, y resultados en la vida real analizados adecuada-
mente. En general se deberia impulsar el desarrollo de mas estudios de evaluacién econémica.

B Los modelos multidisciplinares para el abordaje de pacientes con dolor crénico han
demostrado ser eficientes, pero se necesita seguir investigando para generar mejor evi-
dencia acerca de los resultados de éstos, en términos clinicos y econdmicos.

B Otro aspecto muy importante en el que se debe prestar especial atencion es la busqueda
de mecanismos para reducir las listas de espera. La demora en el diagnéstico puede
acarrear consecuencias para los pacientes, que a su vez implicardn mayor consumo de
recursos y mayor impacto econémico para el SNS.

ABORDAJE DEL DOLOR DESDE LA PERSPECTIVA SOCIAL

B Elgrado de satisfaccion de los pacientes con la atencion y el tratamiento recibido disminu-
ye en funcion del grado de intensidad del dolor. Por lo tanto, se necesita disponer de ins-
trumentos de clasificacién y determinacién, lo mas rigurosos posible, de la intensidad
del dolor, para asi ofrecer una atencion personalizada.

B Determinar el valor social de las intervenciones sanitarias y de las nuevas tecnologias es
fundamental a la hora de ofrecer un abordaje centrado en el paciente.

B Desarrollar politicas que den cobertura a las personas cuidadoras en material de legis-
lacién laboral, asi como en servicios de cuidados paliativos y copagos.
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B Los pacientes precisan formacion para poder participar activamente en el proceso asis-
tencial y también para manejar y controlar bien su enfermedad.

B Seria aconsejable revisar los baremos de la discapacidad y la dependencia para que se
recoja el dolor crénico como un aspecto que limita la vida de las personas.

B Tener en cuenta la dignidad y la opinion del paciente en las decisiones terapéuticas debe
ser un elemento central. Para ello se debe potenciar la autonomia de los pacientes.

B Se deben facilitar pautas de actuacion o recomendacion para continuar la atencién al
paciente por parte de los médicos de Atencién Primaria, y proporcionando orientacion
actualizada en caso de no ser posible la derivacion a la Unidad de Dolor referente.

B Es necesario mejorar la comunicacién y generar informacion y recursos dirigidos a pa-
cientes con dolor crénico, para promover el conocimiento sobre tratamientos farmacolo-
gicos y no farmacoldgicos, habitos de vida saludable, adherencia terapéutica, etc.

B Crear alianzas con Asociaciones de Pacientes de enfermedades que cursan con dolor
para asegurar que la informacion llegue de forma efectiva y afectiva a los pacientes y sus
familias.

B Finalmente, y a nivel mas general, se debe sensibilizar a la sociedad, para acabar con la
normalizacién del dolor cronico.
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