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Trabajar el programa de cuidados integrales, oncologia y fin de
vida en Clinica Alemana supone un permanente esfuerzo por ir
actualizando los conocimientos y estar abiertos a nuevas formas
de pensar y hacer medicina. Y parte de ese desafio es siempre
apelar a la relacion terapéutica, la humanidad y la empatia con
nuestros pacientes.

Calidad de vida es mas que la ausencia de dolor. Es un estado
de bienestar, es sentirse apoyado por un equipo profesional. En
la consulta, el médico especialista no abarca sélo el manejo del
dolor, sino que también revisa las necesidades y expectativas
del paciente y frente a esto comienza a construir un plan de
accion. La idea no es dar una alternativa, sino varias, con dife-
rentes costos y beneficios, de modo de encontrar aquella que
se acomoda mas a la realidad de cada paciente.

En el quehacer cotidiano el equipo multidisciplinario se esfuerza
por entender que hay multiples soluciones que se adaptan a
diferentes pacientes, s6lo desde esa perspectiva se abre una
real posibilidad de contribuir a la calidad de vida de las personas.

Desde nuestra experiencia, podemos decir que cuando nos sen-
timos entrampados en lo meramente técnico, lo importante es
apelar a lo experiencial y al sentido comun, y con eso logramos
hacer una medicina integral y por sobre todo humana.

Introduccion

Cuando nos situamos en el contexto de la salud y el trabajo
con personas, el concepto de calidad de vida es un factor que
siempre nos planteamos y consideramos al momento de tomar
decisiones o de ofrecer un esquema de tratamiento. Lo hacemos
en forma automatica, es casi un sinénimo de la practica médica
cotidiana y del sentido comun cuando se busca el beneficio
para el paciente.

La intencién de este texto es profundizar mas acerca de esta
aspiracion hacia nuestros pacientes, que nos obliga a mirar
las ciencias médicas desde una perspectiva humana, empatica
y multifactorial. Porque calidad de vida es un concepto que
va ligado a la salud, son inseparables. Sequn Patrick y Erick-
son (1993), la evaluacién de calidad de vida en el 3mbito de la
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salud representa el impacto que una enfermedad y su conse-
cuente tratamiento tienen sobre la percepcidn del paciente de
su bienestar. La calidad de vida contempla varias dimensiones
gue son bioldgicas, funcionales, espirituales, econémicas, entre
otras. Todas ellas con capacidad de impactar unas a otras.

Y frente a esta definicidn se nos abre un mundo. Es un concepto
muy amplio, depende de muchos factores internos y externos. Es
personal: lo que es aceptable o bueno para unos, no lo es para
otros. Necesariamente debe ser adjetivado, es malo, bueno o so-
lamente aceptable. Es dindmico, porque se modifica en respuesta
a determinantes internos y externos. €s un estado subjetivo
susceptible de ser mensurado objetivamente en cuanto existe
un estado “ basal “que empleamos como punto de comparacion
para calificar el momento presente, de este modo somos capaces
de juzgar si nuestro estado ha mejorado o empeorado.

Esto hace ver que los seres humanos tendemos a compararnos
no solamente con otras personas, sino que con NOsotros mis-
mos en el pasado o futuro. Las patologias oncoldgicas llevan a
la persona a percibir una brecha entre ambos estados que se
manifiesta mas brusca y evidentemente que en condiciones
normales de envejecimiento, por ejemglo.

El juicio respecto al grado de detrimento o incremento de lo
que llamamos calidad de vida, estd también afecto a las ex-
pectativas que nos hacemos respecto de la misma, mientras
mas exigentes o irreales, mas dificil se hard alcanzar los estan-
dares que nos satisfagan, y por tanto, mayor serd el grado de
frustracion que acompanara al proceso de declinacién que se
experimenta en el curso de una enfermedad.

Esto tiene estrecha relacion con la percepcién de “pérdidas”.
A mayor |a percepcion de pérdida de autonomia, desempeno,
aspectos estéticos, etc., mayor serd la percepcion de deterio-
ro de la calidad de vida, porque se amplia la brecha entre las
expectativas de un sujeto en un momento determinado de su
vida y su situacion real y tangible al momento de consultar.

Los sintomas que se experimentan durante el curso de una enfer-
medad, pueden en ocasiones afectar la calidad de vida en ambos
sentidos, dependiendo de la intensidad de los mismos vy de la
valoracién que se les confiera. Por ejemplo un paciente que expe-
rimenta un dolor controlado, puede hacer uso de este y sublimarlo,
fenémeno que tiene un impacto positivo en (3 esfera espiritual,
sin embargo, el mismo sintoma si alcanza la intensidad suficiente
es capaz de impedir todo intento de sublimacién y acaba con los
atributos que permiten afrontar el proceso dignamente.

Por otro lado, el efecto de las terapias que pretenden aliviar
sintomas en ocasiones tiene un impacto en |a calidad de vida
sin disminuir la intensidad resultante del sintoma en cuestién.
Por ejemplo un enfermo que sufre un dolor moderado (valorado
como 5/10 en la escala de intensidad), mientras se encuentra
postrado en cama es sometido a terapia analgésica, hasta re-
ducir el dolor a intensidad leve (2/10 en escala de sintomas). En
estas condiciones el paciente comienza a caminar, con lo que |3
intensidad sube nuevamente a 5/10. Nétese que el dolor persis-
te en niveles de moderado, sin embargo el poder desplazarse
le permite realizar muchas actividades que antes le eran im-
posibles. Esta situacion deberia ser percibida como una mejoria
en la calidad de vida, sin embargo, por desgracia, la mayoria
de las veces esto no ocurre porque |a percepcion humana es
mas compleja que la simple valoracion de las intensidades de
dolor. El problema radica en la formulacién de expectativas que
aspiran a la desaparicion del proceso responsable del deterioro
que se experimenta, o al restablecimiento de funciones imposi-
bles de alcanzar en el marco de la enfermedad que se padece.

Otro problema frecuente en lo que respecta a calidad de vida y
los intentos por mejorarla, es el de los efectos colaterales de las
diferentes terapias farmacoldgicas o intervenciones realizadas.
Por ejemplo, la morfina alivia el dolor pero produce constipacion
intestinal y con frecuencia nduseas, una colostomia resuelve
una obstruccion intestinal pero el paciente debe tolerar la des-
carga anti natura. Una alcoholizacion de nervios alivia el dolor,
pero frecuentemente deja una paralisis motriz. Y asi podriamos
seguir dando ejemplos en los que una intervencion alivia una



condicion que afecta la calidad de vida, pero produce otra que
también (a afecta de diferente forma. €l balance entre ganancias
y pérdidas en este juego requiere una cuidadosa valoracion por
parte del tratante, del paciente y su familia, para finalmente
concluir que se ha obtenido alguna ganancia.

Nuevamente, cuando las expectativas no estan ajustadas a
la realidad, serd imposible percibir una mejoria. La frustracién
que acompana a la imposibilidad de aceptacion o adecuacion,
contribuye en forma significativa al sufrimiento que acompana
a la pérdida que se experimenta y dificulta los intentos de ayuda
del terapeuta que asiste.

Determinantes de calidad de vida

La calidad de vida en el limite de lo que consideramos acepta-

ble, depende entonces de multiples factores biopsicosociales:

* Del grado de madurez o el nivel de individuacion que el
doliente ha alcanzado.

« Del grado de adecuacion o ajuste a la realidad de las ex-
pectativas que se generan.

* Del detrimento funcional que la enfermedad y/o sus sin-
tomas determinan.

¢ Delaintensidad de estos sintomas.

e De la efectividad de las medidas terapéuticas en lograr la
restitucion funcional o el alivio sintomatico.

« De los efectos colaterales impuestos por la terapia admi-
nistrada o ejecutada.

« De las condiciones de soporte funcional y de contencion
que el medio brinda.

« Delaelaboraciéon que permite dotar de sentido a |a perdida
que se experimenta.

* Delareserva funcional y espiritual que permita al paciente
satisfacer necesidades metafisicas durante el proceso de
abandonar esta vida.

De los determinantes mencionados que influyen en la valo-
racion final respecto a la ganancia/pérdida de la “calidad de
vida”, encontramos algunos que solo pueden ser revertidos
por la curacién de la enfermedad. Otros dependen de factores

externos, como son la calidad y efectividad de las medidas tera-
péuticas y los efectos indeseables de las mismas. Esto demanda
una propuesta juiciosa de las medidas a utilizar. También hay
algunos que dependen de la disponibilidad de redes de apoyo
efectivas y las medidas de contencion que terceros pueden
brindar al enfermo.

Pero probablemente los factores mas importantes, los que ha-
cen una diferencia notable entre un paciente y otro, son los
que tienen relacion con la elaboracién psiquica del proceso de
enfermedad, que abarca dimensiones organicas, espirituales e
intelectuales. En este punto de la ponencia, el éxico nos ayuda
a evitar equivocos. Esto es, para lograr que se alcance un nivel
“aceptable” de calidad de vida, es fundamental se produzca cierto
grado de aceptacion de los procesos de enfermedad por parte
del enfermo y su entorno, armonizando con las condiciones ra-
zonables a las que se puede aspirar “dentro de lo mejor posible”.

Deseable seria que el paciente haya avanzado en su proceso de
individuacion (ver CJ. Jung) y estar procesando adecuadamen-
te su duelo anticipatorio, lo que corresponde a haber logrado
alcanzar algun grado de madurez.

El terapeuta no solo debe manejar adecuadamente la inten-
sidad de los sintomas debidos a la enfermedad y los efectos
secundarios de la terapia instaurada. Es necesario identificar
los factores que determinan una falta de adecuacion entre ex-
pectativas y el nivel del ajuste alcanzado. En ocasiones una
persecucion irracional de la restitucion de la calidad de vida
puede corresponder a una defensa maniaca en el curso de un
duelo anticipatorio mal llevado, y esto requerira una interven-
cion psicologica adecuada del paciente y/o su entorno. Por otra
parte, |a flexibilidad cognitiva y capacidad de adaptacion a los
cambios en la historia de un individuo son predictores de un
mejor desenlace al vivir una crisis vital importante como seria
una enfermedad oncoldgica.

En este juego terapéutico, que se realiza a dos bandas, es ne-
cesario de parte del tratante o terapeuta no solo un efectivo
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manejo de sintomas. Ademas se requiere la entrega de infor-
macion veraz, adecuada y respetuosa de los procesos que el
paciente esta realizando, y las esperanzas que se fomentan
deben basarse en expectativas realistas y alcanzables. De lo
contrario, el engafo o la constitucion de metas irreales solo
traeran consigo la frustracion y el dolor.

Cuando el desafio consiste en preservar una calidad de vida
aceptable en pacientes de cancer, nos parece fundamental po-
der realizar las necesarias intervenciones cuando adn existe
algun grado de funcionalidad o de calidad que pueda ser salva-
guardado o potenciado. Para esto se aconseja la intervencion
temprana de los equipos interdisciplinarios de cuidados paliati-

vos, los que adaptan su manejo a las necesidades particulares
y temporales que cada caso requiere. La derivacién tardia de
pacientes en fase terminal o casi agonicos, sirve solo para evi-
tar terapias desproporcionadas o conducir a una muerte mas
confortable, pero se habra perdido la oportunidad de obtener
la mejor calidad de vida alcanzable.
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