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Experiencia en Cuidados Paliativos:
ensanchando limites

Experience in Palliative Care: widening limits

Sr. Director:

Hace unos meses una residente que rotaba por nuestro
ESAD nos pregunt6 si podriamos ir a Tucuman, al norte
de Argentina, a compartir nuestra experiencia en Cuidados
Paliativos. Ella era de alli y habia realizado su formacién
médica en un hospital pUblico de la zona, donde estaba apa-
reciendo un mayor interés en abordaje paliativo a pacientes
con enfermedad en fase terminal. Fuimos a Argentina 2
miembros del ESAD 9, una enfermera y una médico. Se reali-
zaron alli 2 cursos de Cuidados Paliativos del 29 de agosto al
7 de septiembre de este ano. El primero tuvo lugar en el Hos-
pital Centro de Salud de San Miguel de Tucuman y el segundo
en la Clinica Mayo, con un total de mas de 70 participantes,
principalmente médicos y profesionales de enfermeria, ade-
mas de alguin psicologo y farmacéutico. La metodologia fue
participativa con un alto grado de motivacion y satisfaccion
reflejada en las encuestas de evaluacion de los cursos. Nues-
tras expectativas fueron superadas ampliamente. El evento
tuvo una gran repercusion en los medios y fue sorprendente
la respuesta institucional con el resultado de compromi-
sos adquiridos por parte de las autoridades en relacion
al desarrollo y mejora de los cuidados paliativos en la
zona.

Para que este proyecto pudiera salir adelante hubo un
proceso de maduracion en base a algunas reflexiones que
nos fuimos haciendo:

- Que un «Y por qué no?» automatizado como primera
respuesta es una buena opcion.

Que la ausencia de un beneficio econdmico de un pro-
yecto no significa ausencia de otro tipo de gratificaciones.
Que no descartar de inmediato una propuesta es darle la
posibilidad de que sea, y de dejarle su hueco. Que creer en
algo es crearlo.

;Quiénes podriamos ir del equipo? ;En qué momento seria
posible? ;Qué aportar?

Nos vimos alli.

- Que las fronteras solo estan en la mente. Y que las
distancias no siempre se miden en kilometros.

Vinieron los contactos por correo electroénico, las pro-
puestas de fechas, contenidos, expresion de dificultades,

motivaciones, silencios en los correos de dificil interpreta-
cion, también dudas.

- Que no estamos solos. Cuando en un proyecto se pone
el alma el universo entero colabora.

El equipo entero y otros companeros de Cuidados Paliati-
vos de nuestro medio compartieron sus experiencias a través
de unos videos que llevamos en nuestras maletas. Todos ellos
vinieron también de alguna manera.

- Que el miedo a compartir se quita compartiendo.

El gusto por la tarea comln, la complicidad en la pre-
paracion del encuentro nos acerco a unos compafneros que
trabajaban en una misma linea al otro lado del charco.

- Que no todo esta en los libros ni en Internet.

Descubrimos juntos la gran riqueza de lo presencial y
su potencial transformador. El placer de poner en comln
el trabajo, las experiencias, las inquietudes, dificultades,
expectativas.

- Que perder el miedo a las diferencias posibilita
aprender de ellas. Aqui una red organizativa de Cuidados
Paliativos mas consolidada, alli un alto grado de motivacion
Profesional y capacidad de trabajo.

- Que en realidad nada hacemos, todo sucede a través de
nosotros. Y entender eso nos permite realizar la tarea con
menos presion, y disfrutar de lo que acontece, y agradecer
la experiencia.

La presencia de otras culturas en nuestro medio y la faci-
lidad de acceso a otras realidades nos puede facilitar el
intercambio de experiencias con gran rentabilidad en los
resultados y enriquecimiento mutuo.
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Validar el sentido comun

Validating common sense
Sra. Directora:

En la practica clinica surgen a diario preguntas que no se
resuelven con la evidencia disponible'. Pero son mas aln
las situaciones en que no solo falta evidencia sino que ni
siquiera hay conciencia de duda. La mayor parte de las
decisiones rutinarias estan guiadas de manera casi instintiva
por el sentido comln y la experiencia, no por la evidencia.
Enfrentados a la sencillez de esta practica habitual estan los
problemas que aparecen cuando una buena norma como es
la evaluacion minuciosa de los sintomas se exacerba hasta
la divinizacion de las escalas y los cuestionarios. Y eso que
escalas y cuestionarios no son la realidad ni una fotogra-
fia de la realidad sino una estimacion de algo dificil de
objetivar?. Al fin y al cabo, los cuestionarios estructuran y
ponderan de manera estandarizada las mismas variables que
entrarian en una conversacion abierta sobre cada problema
especifico del paciente. Una prueba de que ningln cues-
tionario ni ninguna escala son el ideal es la amplia oferta
que existe de ambos para evaluar un mismo problema. En
el fondo, resulta paradéjico que en la atencion de enfermos
avanzados asumamos con facilidad la limitacion de técnicas
diagnosticas (para evitar ser gravosos al paciente y al sis-
tema), sobre todo en el domicilio, pero que dudemos por
sistema de las estimaciones que no emplean cuestionarios
validados.

Ante la discrepancia entre la sencillez de la practica
habitual y el rigor de la evaluacion propio de los cues-
tionarios validados surgen dos preguntas. La primera: ;es
posible evaluar y, sobre todo, hacer una buena practica cli-
nica sin depender de escalas y cuestionarios? Y la segunda:
¢nos podemos fiar de lo que percibimos, decidimos y comu-
nicamos sin la ayuda de estos instrumentos? La mayor parte
de la practica habitual (observar, estimar de manera intui-
tiva, preguntar) no esta validada. ;Qué quiere decir esto?
Pues que el modo en que afrontamos la mayor parte de las
situaciones (muchas veces de modo instintivo) nos aporta
muchos datos practicos que no se han confirmado ain como
validos y fiables. Validez, fiabilidad y otras condiciones que
debe superar cualquier cuestionario para ser validado no
estan estudiadas sistematicamente para la mayor parte de
la practica diaria’.

Si que hay resultados de una primera linea de trabajos
que muestran la validez y las limitaciones de algunas de las
estimaciones intuitivas habituales que se pueden realizar
sin ayuda de escalas o indices, como la de la expectativa
de supervivencia® o la del estado general®>. También hay

estudios que aportan datos sobre la validez diagndstica (en
acierto y error) de preguntas sencillas, rapidas y discrimi-
nantes, del tipo de «;estas desanimado?®», que son propias
de la practica habitual y que se consideran preguntas de
rastreo para evaluar con mas calma mediante cuestionarios
validados. Pero siguen faltando estudios que aporten evi-
dencia sobre muchas otras percepciones del dia a dia que
influyen en nuestra toma de decisiones. Las actitudes de la
rutina diaria tienen limitaciones, pero es bueno que se estu-
dien y se valoren para poder saber el grado de certeza que
aportan. No parece justo relegar al limbo de la incertidum-
bre o de la falta de fundamento al que se apoya en lo que
sigue siendo el modo de hacer normal del trabajo clinico. La
valoracion directa, sencilla, se merece mas respeto meto-
dologico pero también (jy esto es importante!) se lo deberia
ir ganando. Empieza a ser preciso trabajar y disefar estu-
dios que nos permitan dar validez metodoldgica a la practica
diaria (sencilla) habitual, es decir, que nos permitan valorar
y validar el sentido comun.
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