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RESUMEN.
Planteamiento:
En el presente estudio clinico se ha investigado la calidad de vida de los pacientes

con defectos faciales que han sido tratados con una epitesis.

Pacientes y Métodos:

La investigacion que analiz6 58 pacientes fue realizada con ayuda de encuestas
validadas de forma correcta. Para analizar la subjetiva calidad de vida relacionada
con la salud se aplicoé un instrumento determinado por la OMS (WHOQOL-Bref). La
medicion de la valoracion individual y del autoescalonamiento de la propia
percepcion corporal se realiz6 con la encuesta de las escalas de conceptos
corporales de Francfort (FKKS). Para valorar la calidad de vida general que se
aprecia se utiliz6 una escala de analogia visual (ACSA). Como otro instrumento
empirico se desarrolld6 una encuesta que debia abarcar la rehabilitacion epitética
post terapéutica. La calidad de vida de esta muestra se compard con una muestra

sana.

Resultados:

Las investigaciones arrojaron que la calidad de vida del grupo de pacientes
investigados en relacién con la poblacién normal estaba muy limitada cuando los
defectos adquiridos se encontraban en la zona de la Orbita y de la nariz. La
valoracion de la escala de conceptos corporales arrojé que la “aceptacion del propio
cuerpo” por parte de los afectados estaba evidentemente reducida. El contacto fisico
con los demas y sus propios atractivos sexuales se encontraban reducidos. Los

pacientes pensaban que despedian un olor corporal desagradable. Pero de modo



sorprendente los portadores de epitesis planteaban que ellos no habian percibido
ninguna limitacion de la aceptacién de su cuerpo por los demas. La influencia de la
aplicacion de un camuflaje no arrojé ninguna diferencia sobre la calidad de vida.
Conclusion:

Para mejorar la limitacion de la calidad de vida, elevar el bienestar que se ha
reducido y fortalecer la vida fisica tan menguada en este grupo de pacientes, se
debe fomentar la atencion psicologica a estos, conjuntamente con la optimizacion

ascendente de la terapia epitético-quirdrgica y de las técnicas de camuflaje.
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Una epitesis es una porcion adicional de material ajeno al organismo que se modela
de forma individual para cubrir los defectos superficiales [27]. Se produce de silicona
blanda o metacrilato de polimetilo rigido. Estos materiales modernos posibilitan en
su forma y color una reproduccion natural e ilusoria muy efectiva de la estética de un
rostro [36]. En la actualidad se ha podido lograr una fijaciébn segura a través de los
implantes integrados al hueso [16, 21, 33].

La calidad de vida es un aspecto que gana cada vez mas en importancia en las
valoraciones actuales de los resultados terapéuticos ya que hoy la Medicina no
trata s6lo — como sucedia en la primera mitad del siglo pasado — de mantener la vida
de los seres humanos, sino que cada vez mas persigue el objetivo de aumentar la
calidad de vida subjetiva de los pacientes. Por este motivo, ademas de los
componentes fisicos, también desempefian un papel importante los componentes
psiquicos y sociales [3, 7, 18]. La investigacion de la calidad de vida tiene su origen
en la década del 40. Los estudios clinicos comenzaron con el proyecto del Indice-
Kamofsky [19], que fue aplicado como instrumento para el analisis de la actividad y
de la capacidad de rendimiento. El concepto “calidad de vida” surgi6 a finales de los
afos 60 en la region de habla inglesa (“quality of life” [18, 42]) y se establecié por
primera vez a comienzos de los afios 80 como un parametro establecido en la
Medicina [29]. En este momento la calidad de vida no abarcaba aun una valoracion
extranjera, por ejemplo la permanencia en una cama, la demanda de ayuda y los
contactos sociales. La determinacion del concepto se limitaba solamente a los
aspectos evidentemente objetivos, capaces de ser valorados externamente. En la
apariencia subjetiva del afectado, por ejemplo, se descuidé la limitacién funcional

experimentada.



Desarrollo

En el curso del desarrollo de la investigacién sobre la calidad de vida ocupan una
posicion fundamental las percepciones y sensaciones de los afectados. Se han
interpretado novedosamente no soélo el éxito “objetivo” de una medida terapéutica,
sino también su efecto subjetivo [6, 8, 34]. La valoracion subjetiva y los aspectos
psicologicos de la vida (por ejemplo los valores y objetivos individuales, el modo de
vida, la tolerancia del estrés, la alegria y el bienestar) cobran una nueva importancia
en los modernos procedimientos de medicion para el andlisis de la calidad de vida
desde el punto de vista del paciente, que ha sido aceptado ahora con seriedad como
sujeto con sus deseos y necesidades [7, 18].

El concepto de la calidad de vida relacionada con la salud se ha propagado en los
ultimos afos en los estudios clinicos para valorar el curso de los tratamientos, los
efectos secundarios de las terapias y los éxitos de las mismas, también se ha

integrado en gran medida en la rehabilitacion como criterio de los resultados [48].

PLANTEAMIENTOS E HIPOTESIS.

Existen pocos estudios cientificos que describen la reaccién de los pacientes en
relacion con la pérdida de una parte del rostro, su percepcidén sobre el tratamiento
protésico en el area del rostro que falta, la relacion con su propio cuerpo y la alegria
por la vida o la calidad de vida.

A partir del trabajo clinico se supone, sin embargo, que la calidad de vida de los
pacientes en relacion con la poblacion normal desciende claramente en todas las
dimensiones del HRQOL (,health-related quality of life*, calidad de vida relacionada

con la salud [27, 47]). Esto se formulé en una hipétesis que ya fue investigada.

e HI1: La calidad de vida de los portadores de epitesis investigados aqui ha
descendido en comparacion con la muestra sana.
Ademas se acepta que la calidad de vida esta influenciada por diferentes
factores que estan relacionados con el tratamiento de los defectos faciales.
Las hipotesis relacionadas con esto estan resumidas en los puntos H2 A
hasta el D. Un factor decisivo es la localizacion del defecto en el rostro. Segun
descripciones literarias se plantea que partiendo del hecho de que la nariz es
el centro del rostro vy la parte mas prominente en la vision del perfil su

ausencia se siente como particularmente destructora [4, 5]. Por el contrario se



puede deducir de esto que una epitesis auricular provoca un deterioro

minimo del rostro desde el punto de vista estético.

H2-A: La calidad de vida se determina mediante la localizacion

Por otra parte la literatura también plantea que las causas provocadas por la
pérdida de una parte del rostro influyen en la calidad de vida. Newton et al.
[30] descubrieron en su estudio que los pacientes con defectos congénitos,
como la aplasia auricular congénita, se encuentran menos afectados de
forma proporcional en la vida diaria. Algo similar ocurre con los portadores de
epitesis que en la nifiez adquirieron un defecto facial a consecuencia de una
enfermedad. Los pacientes en los que los defectos faciales surgieron como
resultado de un trauma o una enfermedad maligna en la edad adulta
informan, por el contrario, acerca de transformaciones profundamente

psiquicas de su vida cotidiana.

H2-B: La calidad de vida se determina por el origen del defecto.

El tipo de anclaje de la parte artificial del rostro representa otra limitacién en la
vida cotidiana de los pacientes. El implante integrado al hueso ofrece un
sostén seguro en comparacion con las epitesis fijadas con adhesivos
compatibles con los tejidos. La colocaciéon de la epitesis con adhesivos se
determina en la literatura como “limitacién” por parte de los afectados. Este
proceder requiere un mayor tiempo de preparacion y genera una gran
desconfianza en el sentido de una funcion de sostén segura mediante el
pegamento. De aqui resulta el temor que ante determinado movimiento del

rostro “quede al descubierto” la parte afectada [21, 30].

H2-C: La calidad de vida esta determinada por el anclaje de la epitesis.

La alteracion de los materiales artificiales utilizados o siliconas a partir de los
cuales se producen las epitesis faciales, representa una desventaja muy
significativa desde el punto de vista estético. A causa de las transformaciones
del color que sufren los materiales antes mencionados y que aparecen debido
al paso del tiempo en las epitesis colocadas se requiere de un tratamiento
posterior a través de una coloracion secundaria o con productos de camuflaje

para equilibrar la diferencia de color entre la piel y la epitesis [17, 22]. El



camuflaje pertenece a la cosmetologia paramédica y posibilita un
enmascaramiento 6ptimo de los materiales artificiales y las siliconas, que son
esencialmente dificiles de maquillar a diferencia de la piel humana. En este
sentido se supone que los pacientes que realizan con regularidad el
tratamiento de camuflaje poseen epitesis mucho mejor adaptadas a la
coloracion y por ello son menos llamativas. En este sentido se puede obtener
otra posibilidad para mejorar la calidad de vida de estos pacientes.

H2-D: La calidad de vida esta determinada por el camuflaje de la epitesis.

La opinién variable de los afectados acerca de su propio cuerpo se considera
una variable psiquica fundamental. Los aspectos usuales del cuerpo como el
bienestar fisico, la eficiencia fisica, la estética de la apariencia externa, el olor
corporal, el contacto corporal y la sexualidad estan sometidos a
transformaciones inesperadas después de la enfermedad y de Ila
rehabilitacion protésica. Los pacientes con defectos faciales se deben
elaborar una nueva autoimagen mediante la integracion de sus mutilaciones y
de las protesis faciales [12] y fundamentalmente deben desarrollar otra
perspectiva acerca de su propia persona y de las relaciones con su ambiente.
El concepto “concepto fisico” denomina las diferentes “imagenes” o
manifestaciones que ha desarrollado el individuo en el curso de su
socializacion en relacién con los aspectos de su propio cuerpo [10]. Se espera
que en el sentido del concepto fisico se podrian encontrar considerables
diferencias con la poblacibn normal — en particular se pronostica una
inseguridad de la autoimagen, de la confianza en el cuerpo y del atractivo

social.

H3: El concepto fisico se transforma en relacion con la poblacion normal

Los defectos adquiridos en la zona de la nariz y de las érbitas, causados con
frecuencia por la apariciébn de tumores malignos, provocan transformaciones
radicales en la vida de los afectados. Este tiene que aprender a vivir con la
transformacion de su cara, aceptarse de nuevo a si mismo y enfrentarse a su
medio social, el cual se le opone con sus criticas.

El patrén de conceptos propios organizado por la misma persona en las

diferentes esferas de la vida (por ejemplo para demostrar las habilidades



deportivas propias, la fuerza fisica, el impulso motor, la capacidad de
mostrarle a otras personas sus emociones y su “identidad” con el rostro como
“carta de visita”) se ha transformado debido a la enfermedad. Es de suponer
gue los defectos que surgen después de la intervencion quirdrgica en la zona
de la orbita y de la nariz tienen una gran importancia para los sentimientos
psiquicos. La aplasia hereditaria del musculo auricular, por el contrario, se
puede tapar muy bien antes de aplicar las medidas quirdrgico-terapéuticas
con un cabello largo y apenas es visible. Las personas afectadas por este
padecimiento experimentan, en este sentido, menos discriminacion que los
portadores de epitesis orbitales y nasales. Se puede aceptar, en este sentido,
gue este grupo en relacién con el otro muestra una minima alteracion de su

concepto fisico.

H4-A: El concepto corporal se determina a través de la localizacion del
defecto.

En la literatura se describe que los adultos jovenes muestran conceptos
corporales mas positivos que los adultos mayores sanos [10]. Sobre la base
de esta afirmacion se pudiera aceptar que también los pacientes jévenes de
nuestro grupo de casos en investigacion podrian interactuar realmente con los
conceptos corporales positivos. Estos muestran en la mayoria de los casos
desde el nacimiento una transformacion del rostro sobre la base de una
displasia y posiblemente por ello pudieron integrar la diferencia en su
autoimagen en comparacion con las personas para las que el defecto facial se
presentd, de modo repentino, después de un trauma 0 a consecuencia de la
operacion de un tumor en forma de una transformacion muy profunda. Pero
por otra parte también parece posible que precisamente los pacientes jévenes
experimentan la diferencia en relacion con otros jovenes con un caracter
fundamentalmente ofensivo, ya que se conoce que para lograr la interaccion
social, precisamente en la etapa de la juventud, es importante en gran medida
el atractivo fisico. Entonces aqui se podria aceptar que la génesis del defecto
puede tener una gran influencia cobre el concepto corporal en la edad adulta.



H4-B: El concepto corporal esta determinado por la génesis del defecto

En la rehabilitacion protésica de los defectos faciales el tipo de fijacion tiene
un importancia decisiva para la sensacion “permanecer sin ser descubierto” y
no sentirse aislado. Existe una diferencia esencial en el confort al portar el
implante si la parte artificial del rostro se fija con ayuda de un implante
integrado al hueso, un adhesivo para tejidos o —en el caso de una epitesis
nasal u ocular- con una fijacion en un espejuelo. Las dos ultimas posibilidades
no ofrecen una sujecion muy satisfactoria. Las epitesis fijadas con espejuelos
se pueden desprender con facilidad y tienen que llevarse siempre con los
espejuelos. La utilizacion de un adhesivo requiere, sin embargo, capacidades
motoras suficientes para portar el adhesivo y colocar la epitesis, en los
pacientes ancianos y en los pacientes con un campo monocular en el rostro
no siempre se puede contar con esta caracteristica. El adhesivo puede
ocasionar, también, irritaciones de la piel [41]. Las epitesis con adhesivos o
fijadas con espejuelos no pueden garantizar nunca una sujecion estable como
lo es la fijacion en el hueso y se convierten en una causa de estrés para los
afectados. Principalmente cuando hacen vida social siempre esta presente el
miedo del desprendimiento. Se supone que estas epitesis tampoco poseen
una influencia positiva en el concepto corporal. A diferencia de esto la fijacion
al hueso garantiza un sostén confiable y una rapida adaptacion de la epitesis
sobre los pilares dotados con magnetos o con una construccion en forma de
arco (puente). Este tipo de epitesis no limita a los afectados para ejercer sus
actividades usuales [24, 27, 46].

H4-C: El concepto corporal se determina por el tipo de anclaje de la epitesis.

Con la integracion de la epitesis se trata de enmascarar de modo duradero el
defecto hereditario o adquirido. Los materiales aloplasticos (materiales
artificiales) muestran, sin embargo, grandes carencias estéticas que
menoscaban la apariencia no llamativa del rostro. El camuflaje ofrece una
solucion sencilla. Para lograr por medio de la epitesis una apariencia casi
inadvertida se cuenta con la ventaja de realizar un maquillaje manual en la
cara para asi poder corregir las carencias que surjan. En la mayoria de los
casos los afectados necesitan la ayuda de los familiares. El gasto diario que

genera la aplicacion del camuflaje es considerable. Los pacientes, que han



cobrado confianza mediante el uso de esta técnica, logran la adaptacion del
color de la epitesis a la piel del rostro y en el sentido de la apariencia logran
éxitos evidentes. En lo esencial la cosmetologia constituye un componente
muy importante desde el punto de vista psiquico. Las percepciones de la
belleza humana y los dafios causados en la misma representan una
experiencia psiquica que se refiere a la sensacion de autovaloracion del
propio ser humano, pero que también influye en la relaciébn de antipatia y
simpatia que se genera entre los seres humanos.

En este punto se puede aceptar que mediante el uso del camuflaje se
alcanzan los conceptos fisicos positivos. Esto se manifiesta en una elevacion
de la autoseguridad y de la autoconfianza —un efecto que también se observa
en la poblacion sana [13, 23, 28, 37].

e H4-D: El concepto corporal se determina a través del camuflaje de la epitesis.

METODOS

En este caso se trata de una muestra ya investigada que consta de 58 pacientes
consecutivos no pesquisados (27 hombres y 31 mujeres) que fueron tratados con la
colocacion de una parte artificial del rostro (epitesis). Todos fueron tratados
regularmente, de forma ambulatoria, en el marco de investigaciones posteriores de
control en el departamento de Cirugia Maxilo Facial —Navegacion clinica y Robotica
de la Charité, Clinica Campus Virchow, Universidad de Medicina de Berlin. EI mayor
grupo de diagnostico estaba compuesto por los pacientes con defectos faciales
originados después de una terapia a causa de la presencia de un tumor (40), a
continuacion los pacientes con displasias hereditarias (14). S6lo en cuatro pacientes
se necesitd el tratamiento epitético a causa de un accidente. Estos pacientes no
habian presentado hasta el momento defectos locales u otros trastornos
condicionados por accidentes, por ejemplo transformaciones cerebrales.

La mayoria de los pacientes (33) recibieron una epitesis ocular, 19 pacientes una
epitesis auricular y 6 una epitesis nasal. La edad promedio oscil6 en los 50 afios y
varié entre los diferentes grupos de diagnéstico. En los pacientes que manifestaron
tumores la edad promedio fue naturalmente la mayor con 60 afos. Los pacientes
con displasias auriculares constituyeron el grupo mas joven y mostraron como

promedio 25 afios de edad. En el grupo constituido por los accidentados la edad



promedio fue de 32 afios. En 54 pacientes la epitesis fue anclada mediante
implantes integrados al hueso. En 4 pacientes la epitesis fue fijada por adhesivos.
Se eligi6 como supraconstruccion un arco (puente) en 6 pacientes y en los 48
pacientes restantes un magneto encapsulado en titanio (Fa. de Técnicas de
Sistemas Esteco de Hamburgo). Fueron insertados 167 implantes, de los cuales 155
estaban descubiertos. Los implantes restantes se utilizaron como “implantes en
reposo” como sustitucion en una posible pérdida. De los implantes colocados en la
muestra de pacientes investigados se perdieron en total 8, lo que se corresponde
con una tasa de pérdida de 5,2 %. Esta pérdida no se relacioné con ningun implante
de los colocados en la zona del mastoideo. El tiempo promedio de portar la epitesis
para el periodo de investigacion fue de 3,1 afios, el mayor tiempo fue de 10 afios.
Para analizar desde el punto de vista psicométrico la calidad de vida y la imagen
corporal de los pacientes tratados con una epitesis se eligieron los siguientes
instrumentos en forma de encuestas:

1. EIl “Cuestionario sobre calidad de vida de la OMS (abreviado)” (WHOQOL-
Bref, 26 aspectos) abarca el tema de la calidad de vida subjetiva relacionada
con la salud. Todos los aspectos se respondieron con ayuda de una escala-
Likert de cinco niveles. Cuatro escalas describen aspectos del bienestar fisico
y psiquico, de las relaciones sociales asi como del acceso a los recursos
relacionados con el medio. Ademas el Cuestionario-WHOQOL ofrece una
escala para una valoracion global de la calidad de vida relacionada con la
salud [1].

2. La encuesta “Anamnestic Comparative Self-Assessment*(ACSA[2]) abarca la
calidad de vida general global de los pacientes en relacion con su propia
biografia. Esta contiene una Unica pregunta que se expone de forma breve:
“¢,Como valora usted de forma concisa su calidad de vida en comparacién
con el periodo mejor y peor de su vida?” La respuesta se realiza mediante
una escala visual analoga.

3. La escala de conceptos corporales de Francfort (FKKS) se utiliza para
efectuar la autovaloracion del estado fisico del paciente. En este sentido se
trata de la valoracion de la “autoimagen” de una persona sobre las reacciones
(autoescalonamiento) a un total de 64 preguntas de las escalas de
autoconceptos [10]. Las preguntas estan divididas en los siguientes

aspectos: salud y bienestar fisico, cuidado del cuerpo y de la apariencia
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exterior asi como seguimiento de la capacidad funcional del cuerpo,
eficiencia fisica, contacto fisico, sexualidad, autoaceptacion corporal,
aceptacion corporal por parte de los demas, aceptacion de la apariencia fisica
y procesos fisicos para disimular (4 aspectos que se contestan segun las
diferentes impresiones del olor corporal).
Los datos acerca de la calidad de vida y los conceptos corporales de la muestra
de pacientes (n=58) fueron comparados con los datos de las muestras
representativas de la poblacion alemana normal, las cuales surgen a partir de las
muestras normadas de los instrumentos aplicados (para efectuar la comparacion
de la calidad de vida la cifra de la poblacion normal fue de n = 2073, la de los
conceptos corporales n = 1344). Para ACSA fueron utilizados como grupo de
control n = 50 estudiantes de medicina sanos. Todas las valoraciones
estadisticas fueron realizadas con el programa SPSS 10.07. Las comparaciones
entre dos grupos se llevaron a cabo con la prueba-t para muestras
independientes (figuras 1, 2). Las comparaciones entre tres grupos se realizan
con el andlisis de varianza unifactorial teniendo en cuenta la influencia de la edad
(Tabla 1). Parcialmente fueron controlados otros factores de covarianza (tabla
2).
Como prueba Post-hoc se puede aplicar la prueba-Scheffé cuando la cifra de

casos es suficiente (Tablas 1, 2).
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Figura 1. Dominios de la calidad de vida relacionados con la salud (WHOQOL-Bref),

valor promedio y oscilacion estandar de las muestras de la investigacion y de las
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**p<0,01

FRKS
nagaly newutral poEity
Gasundheit und
4] | D A wirperliches Bafindan
Epithesen= ;f Mormal-
triger I." bevilkarung Pllage das Kdmpars und
g =32 4B der Sulteren Erscheinung
h xorperiche Effizienz
10————a)——s—————60 ol
5 2&: 36 worperkoniakt
'
! . .
g B gl 6 Sexualifat
H
i Selslakzeplan: des
G 1 24 36 Rarpers
L
f;
Akzantanz des
4 12—3—1G 24 Koarpers durch andere
i . Aspekie der kirperbchen
14 42 56— &4 Erscheinung
.'l Desirmilaborsch e
4 13——1F 1] | LOrperpro2asse

Figura 2: Escala de conceptos corporales de Francfort (FKKS). Todas las
escalas hasta “Aceptacion del cuerpo por parte de otros” fueron
significativamente diferentes (p<0,05) de la muestra normal (valoracién segun
Bullinger[6])

RESULTADOS

Calidad de vida.

Como se habia esperado la calidad de vida de los pacientes investigados esta
limitada en relacion con la poblacion normal. Esto se relaciona no solo con la
dimension fisica de la calidad de vida relacionada con la salud sino también con
los componentes psiquicos y los sociales. EI dominio “Ambiente” (figura 1) se
muestra como no significativo en cuanto a las diferencias. En la cuestion acerca
de la valoracion de la calidad de vida al compararla con “el periodo mejor y peor
de la vida” (ACSA) no se detectaron diferencias entre la muestra de pacientes y
el grupo de control.

Se mostré que los pacientes con una epitesis auricular en relacion con los
pacientes con otra localizacion de la epitesis mostraron los valores de calidad de
vida més elevados en las principales dimensiones de la calidad de vida. Ellos no

se diferenciaron del grupo de la poblacion general. Los pacientes con epitesis



nasales mostraron valores particularmente bajos en la esfera del bienestar
psiquico asi como en la calidad de vida relacionada con la salud que se abarcé
de modo global. En cuanto a la alegria con sus relaciones sociales y su medio no
se diferenciaron de modo significativo los pacientes con una localizacion

diferente de la epitesis (Tabla 1).

En la muestra investigada se detectdé una gran confusion entre la génesis y la
localizacion. Debe investigarse si la génesis del surgimiento del defecto influye la
calidad de vida en los pacientes adultos. Para esto se realizé un analisis de varianza
bifactorial que permite controlar el efecto de la localizacion que ya se ha descrito
antes y representar el efecto persistente de la génesis para la calidad de vida. Las
principales dimensiones de la calidad de vida no se diferencian en este sentido de
las diferentes formas se surgimiento de la enfermedad con atencién a la influencia
de la edad. Para la escala “Ambiente” de la encuesta de la OMS se detectd una
diferencia. El grupo de los accidentados mostré aqui valores particularmente bajos
(49,2+24,7), en relacion con los pacientes de tumor (66,0+11,8) y los pacientes de
displasia (79,4+7,7), como ha sido extraido de la tabla 2.

Las diferencias entre los pequefios grupos de pacientes con una epitesis sujeta por
adhesivos (n=4) y los pacientes con un implante se mostraron en la misma direccion
(ver hipdtesis H2-C), sin embargo no fueron significativas desde el punto de vista
estadistico, por esta razon se ha dudado aqui de la representacion de los resultados.
También se ha podido determinar que los pacientes que realizaron el camuflaje de
su epitesis informaron sobre una mayor calidad de vida. De hecho no se encontraron
diferencias entre los pacientes en cuanto a las dimensiones de la calidad de vida
investigadas. Han existido dudas en algunos casos al representar los resultados en

este trabajo.

CONCEPTO CORPORAL

Al considerar el concepto corporal se determind que la imagen corporal de los
pacientes variaba considerablemente a causa de la enfermedad y el tratamiento en
comparacion con las personas sanas. En realidad ocho de nueve escalas del FKKS
mostraron diferencias entre los pacientes y la poblacion normal (figura 2).

Por ejemplo se redujo el bienestar fisico general (escala “salud”). Ademas se

encontraron limitaciones en el sentido de la experimentacion subjetiva del contacto



fisico general con los demas, asi como también en relacion con su atractivo sexual
experimentado.

Los pacientes plantearon con mucha vehemencia y de forma abierta que despedian
un olor corporal inaceptable, este hallazgo resulté inesperado (escala “Procesos
corporales de disimilaciéon”).

Evidentemente aspectos como “a una mente sana le corresponde también un cuerpo
sano”, que pertenece a la escala “Cuidado del cuerpo”, fueron negados por la
muestra de pacientes en comparacion con la poblacion en general.

En contraposicion con lo esperado se limita, solo de forma minima, la aceptacion del
propio cuerpo. La diferencia en relaciéon con la muestra normal fue verdaderamente
significativa, pero se mantuvo dentro de la esfera que fue valorada por los autores
del texto como no significativa aun desde el punto de vista clinico (concepto corporal
neutral). Resulta interesante, por el contrario, que la aceptacion del cuerpo por las
otras personas no fue percibida de otra manera sélo desde el punto de vista de la
poblacién normal sana. Esta escala es la Unica del FKKS que no muestra diferencias
con la poblacién normal.

Por otra parte se pudo investigar si en el sentido de los diferentes aspectos del
tratamiento surgian diferencias en el tipo de transformacion de la imagen corporal.
En contraposicion con las esperanzas, los pacientes con las epitesis nasales
mostraron en dos escalas de la FKKS limitaciones minimas en comparacion con los
dos grupos restantes. Pero también ellos se diferenciaron aun en estas escalas de
modo significativo en relacién con la poblacién normal.

En lo fundamental resulta interesante en este caso que las escalas que se
consideran principales en una gran mayoria no se diferencian entre los grupos a
causa de las distintas localizaciones del defecto. Debido a ello y en contraposicion
con el planteamiento original la aceptacion del cuerpo por el paciente y las demas
personas se percibe de forma similar —con independencia de la localizacion y con
ello de la visibilidad del defecto-(Tabla 1).

En cuanto al aspecto de si la génesis del defecto influye sobre el concepto corporal
no se determinaron apenas diferencias entre los grupos de diagndstico.
Exclusivamente la escala “procesos corporales de disimilaciéon” que abarca en lo
fundamental la aceptaciéon de un olor corporal desagradable fue valorada, en
particular, de forma negativa por los pacientes de tumores. La pequefia muestra de

pacientes con epitesis fijadas por adhesivos no mostr6 en el sentido de los



conceptos corporales una diferencia significativa con el grupo en el que se utilizaron
los implantes, por esta razén no se representaron aqui nuevamente los resultados.
El tratamiento mediante el camuflaje no tuvo apenas una influencia significativa
sobre los informes propios acerca del concepto corporal (8 de 9 escalas no
mostraron una diferencia significativa). Los pacientes que aplicaron el camuflaje
tuvieron, sin embargo, una mayor aceptacion (22,2+4,3) del propio cuerpo en
comparacion con aquellos pacientes que no aplicaron el camuflaje (19,2+5,2;
andlisis de varianza unifactorial con controles de covarianza para la influencia de la
edad: F=6,00, p= 0,018).

DISCUSION

Las investigaciones sobre los factores psicoldgicos en las diferentes enfermedades
ganan cada vez una mayor importancia en el tratamiento y la rehabilitacion. El
concepto de la calidad de vida en relacion con la salud (,health-related quality of

life") representa en la actualidad una via ampliamente aceptada de ofrecer al
paciente como individuo una importancia fundamental en la medicina moderna [35].
Ya que hasta el momento habia existido una carencia de instrumentos sensitivos
para realizar una medicion objetiva de la calidad de vida en los pacientes
rehabilitados mediante epitesis con sus patologias especiales, Sloan et al. [43]
desarrollaron un instrumento de medicién que fue comprobado en los pacientes
tratados desde el punto de vista epitético y protésico con defectos craneofaciales y/o
intraorales. Los 20 aspectos deben resultar apropiados, en particular, para realizar
los estudios de intervencion clinica. Sin embargo a causa de que soélo 4 encuestas
fueron respondidas de modo total, los resultados de este estudio no se han podido
generalizar en la actualidad. Por el contrario, la evaluacion de la calidad de vida en
la rehabilitacion oncoldgica ya se habia realizado con instrumentos especificos de la
patologia en los afios 70 y 80 mediante estudios internacionales de pacientes con
tumores en la region del cuello-cabeza. Esta evaluacion arrojé un gran perjuicio de la
calidad de vida [9, 11, 14, 15, 31]. Un estudio con pacientes portadores de epitesis
[44] mostré que el problema de la inseguridad en los pacientes tratados con epitesis
era mucho mayor que en los pacientes después de la operacion del tumor en la
region del cuello-cabeza. Segun la opinién de los autores la demanda de tratamiento
se mantuvo aproximadamente en un 60 %. Lauer et al. [25] informaron en su estudio

sobre la falta de instrumentos apropiados para la medicién, que pudieran aplicarse



en los grupos de pacientes tratados con epitesis y sus problematicas en forma de los
llamados modulos orgéanicos. Esto fue confirmado también por Sloan et al. [43].
Entretanto existian para los pacientes con tumores en la regién del cuello-cabeza
instrumentos cuya sensibilidad y validez fueron confirmadas en los estudios con una
gran muestra de pacientes [20, 26]. Para realizar el andlisis de las variables
investigadas en este estudio se utilizaron instrumentos cuya confiabilidad y validez
se habian comprobado en numerosos estudios.

El papel del sexo no se tuvo en cuenta en la investigacién presentada aqui ya que la
diferencia especifica de cada sexo relacionada con el comportamiento se nivela, por
regla general en una situacién de enfermedad [38]. La influencia de la edad es de
importancia general en las investigaciones para determinar la calidad de vida, por

esta razon esta se controlé en relacion con la covarianza [1].

Calidad de vida

La valoracion de la calidad de vida en relacion con la salud habia arrojado una
menor calidad en los portadores de epitesis al compararlos con la poblacién normal
tanto en su dimension psiquica como también fisica y social. Todo esto se confirmoé
mediante los resultados de las pequefias muestras en las investigaciones de Newton
et al. (n =9 [30]) asi como de Sloan et al. (n = 16 [43]).

Resulta interesante que la muestra investigada aqui no mostré diferencias
significativas con los pacientes sanos en cuanto a la calidad de vida actual vista que
se analiza en relacién a su vida actual. Posiblemente la experiencia de la pérdida de
una parte del cuerpo desplazé al punto basico de la escala “¢,Como valora usted su
calidad de vida en este instante en comparacion con el momento mas hermoso y
con el peor en su vida?”, de modo que en el momento de la encuesta a que nos
referimos (como promedio casi cinco afios después de la operacion) ha transcurrido
un tiempo suficiente para la nueva adaptacion del paciente.

En esta investigacion realizada por secciones no se ha podido responder
naturalmente la cuestion acerca del desarrollo longitudinal de la calidad de vida en
los portadores de epitesis. A partir de otros estudios se conoce, sin embargo, que la
experiencia subjetiva de la calidad de vida individual depende de un gran nimero de
factores [40]. En este sentido resulta muy significativa la cuestion de cémo se tratan
desde el punto de vista emocional la enfermedad y los dispositivos que se deben

utilizar para la epitesis, lo que también se denomina con frecuencia comportamiento



Coping. En estos casos se pueden diferenciar estilos Coping muy variados que van
desde un desarrollo depresivo-pasivo hasta un comportamiento activo-con
aceptacion. El tipo de comportamiento Coping depende, en este sentido, entre otras
cosas, de la edad de los pacientes, del tipo de suceso o de otras variables de
personalidad, por ejemplo una posicion ante la vida verdaderamente optimista o por
el contrario muy depresiva.

En relacion con lo anterior se ha podido confirmar en casi todas las investigaciones
que los pacientes establecen una diferencia entre el estado de salud experimentado
de forma subjetiva y la calidad de vida general [39]. Las diferencias que hemos
detectado en la valoracién de la calidad de vida general y la relacionada con la salud
pueden interpretarse en el sentido de que verdaderamente existen limitaciones en
las dimensiones relativas a la salud, pero estas no se manifiestan de forma
simultanea provocando que la calidad de vida “general’ se determine como mala.

La localizacion en la cara y las causas del defecto tienen que verse como otras
determinantes importantes de la calidad de vida relacionada con la salud, lo que se
aclara en los pacientes con aplasias congénitas auriculares. Este grupo muestra los
mejores valores de calidad de vida relacionados con la salud y fue comparado, en
este sentido, con la poblacién general.

El estudio de Newton et al. [30] mostré un resultado similar. El 93,2 % de nuestra
muestra de pacientes fue tratado con una epitesis sustentada por implante. No se
pudieron obtener resultados relevantes desde el punto de vista estadistico debido a
que el grupo de comparacion que portaba una epitesis fijada por adhesivos era muy
pequefio (n = 4). Numerosas publicaciones confirman, sin embargo, que los
progresos en la implantacion integrada al hueso han contribuido de forma
considerable al logro de una posicion estable y un emplazamiento seguro de la parte
artificial del rostro y con ello debe mejorarse el estado psiquico y la integracion social
del paciente [16, 21, 32, 33, 45, 46].

Conceptos corporales.

Hasta el momento no se han presentado investigaciones que se puedan comparar
acerca del concepto corporal de los pacientes. A pesar de los esfuerzos de la
investigacion técnica en esta esfera se han transformado en alto grado la aceptacion
y la percepcion del propio cuerpo en la poblacion de los pacientes investigados,

como se puede suponer a partir de la calidad de vida dada. La escala “Aceptacion



del cuerpo por otros” se determind, de modo sorpresivo, como positiva. Aqui
permanece en discusion la cuestion de en qué modo esta valoracion de los
afectados es la expresion de un sentimiento de defensa psicodinamico. Todas las
esferas restantes de los conceptos corporales muestran, como se ha esperado,
oscilaciones muy palpables, las cuales pueden parecer negativas de forma general
para la imagen del cuerpo.

Un resultado sorprendente fue el temor de todos los grupos, independientemente de
la localizacién del defecto, a emitir un olor corporal desagradable (“concepto corporal
disimilatorio”). Hay que sefalar en este sentido que para que surja un olor corporal
desagradable puede contribuir una higiene insuficiente de la piel y la mucosa
(secreciones que emanan, formacion de costras, acumulacion de humedad) en
unién con un suministro de aire excesivo debajo de la epitesis. Pero en este caso se
puede pensar que este planteamiento es solo la expresion del temor de los
pacientes en el marco de la transformacion general del concepto corporal.

En relacion con la técnica de camuflaje sélo se puede decir que ésta ha sido
aceptada mayormente por los pacientes que manifiestan una autoaceptacion
elevada del propio cuerpo. En este sentido no se debe pasar por alto que el
camuflaje provoca una mayor autoaceptacion, ya que este estudio representa

realmente una respuesta seccionada de cada situacion.

Tabla 1:

Influencia de la localizacion del defecto en la calidad de vida y en el concepto

corporal.
Ojos Oido Nariz Valor Significancia
n=30 n=19 n=9 -F (p)
MW+SD MW=SD MW=SD
WHOQOL-Bref:
Fisico 60,0+18.7 60,0+17,0 2,88 NS
78,0£16,0
Psiquico 61,3+18,1 53,2154 3,73 ,031 (N<0)
72,8+16,9
: 59,2+16,8 2,00
Relgmones 67.2+t17.8 1 91184 Ns
sociales
Amblente 65,4i14,9 62,5116,6 1,38 NS

73,8+10,9



Global 53,3+19,9 74,3+18,8 52,7+17,4 6,47 ,003 (A,N>0)

ACSA:

Calidad de

vida en el 51+£27 6,9+2,0 3,9+28 1,77 Ns
contexto

biogréfico

FKKS:
Salud y
bienestar
fisico

196 +6,2 133+57 198+62 6,00 ,005(0<A,N)

Cuidado del

cuerpo y de

la apariencia 204:42  193:57  200#43 1,60
externa

Ns

Eficiencia 32,5+8,8 27,6+8,2 37,6+7,1 2,53 Ns

fisica

Contacto
. 16.6+ 16,845,9 17,745,3 Ns
fisico 6,6+5,0 0.05

Sexualidad  17,6+4,1 16,3+4,4 21,9+3,6 5,00 ,01(A,0<N)

Autoacep-

i 20,5+4,8 2,00 Ns
tacion del 18,2+5,7 22,7£4,4
cuerpo

Autoacep-
tacion del

14,132 :
cuerpo por 14020 167820 O Ns
otros

Aspectosde 5,775 367:121  348:60 15 NS
la presencia
fisica

Ns
10,1+2,7 10,3+2,8 9,3+1,6 0,22
Procesos

fisicos

disimilato-

rios

Valor-F de los andlisis de varianza unilateral controla en cuanto ala influencia
de la edad; el nivel de significancia (Prueba-Scheffé, p<0,05); MW/valor

promedio, SD oscilacion estandar, Ns no significativo, A- Ojo, O-Oido, N-Nariz,



WHOQOL Organizacién Mundial de la Salud Calidad de Vida, ACSA
Autovaloracion comparativa de la anamnesis, FKKS escala de conceptos

corporales de Francfort.

Tabla 2

Importancia de la génesis del defecto en la calidad de vida y el concepto

corporal.
Tumor
n=32
MW=+SD
WHOQOL-
Bref:
Fisico 62,9+15,9
Psiquico 62.9+14.6

Relacione 65,1+17,2
S sociales

Ambiente 66,0118
Global 56,4+17,8

ACSA:
Calidad
de vida
en el
contexto
biogréafico

50+2,6

FKKS:
Salud y
bienestar
fisico

18,7+5,4

Cuidado
del

CUEIPOY  197+42

Displa-sia
n=13
MW=SD

81,8+13,9

74,7+14.3

74,4+18,9

79,477

76,7+20,01

78+14

129+55

19,5+6,0

Accidente
n=4
MW=+SD

53,5+34,1

44,7+35,5

62,5+22,0

49,2+24,7

46,8+27,7

40+25

19,2+12]1

23,737

Valor-F

0,51

1,32

0,72

4,40

0,13

2,38

1,90

1,33

Significancia

(%)

Ns

Ns

Ns

,019(U<T<D)

Ns

Ns

Ns

Ns



de la

aparienci zp2:71 28,0481 34,5+19,1 0,08 Ns
a externa

Eficiencia
fisica 17,0%4,7 16,2+6,8 15,2+3,6 0,82 Ns

17,5437 16,5+4,9 22,7+4,9 1,30 Ns
Contacto

fisico
Sexualida
q 20351 18,8455 21,0458 0,84 Ns

Autoacep

-tacion

del

cuerpo 14,2429 15,1+2.6 17,5+3,4 1,60 Ns

Autoacep

tacion del 35,4+11,9 36,2+14.,6 1,02
Cuerpo 35,1+7,6

por otros

Ns

Aspectos

de la 9,6:2,1 10,043,0 13,7+3,1 3,23
presencia

fisica

,049(T,D<U)

Procesos
fisicos
disimilato-
rios

El Valor-Fdel analisis de varianza bifactorial controla para la influencia de la
localizacion y de la edad; Nivel de significancia (Prueba-Scheffé, p<0,05); valor
promedio MW, SD oscilacién estandar, Ns no significante, T tumor, D displasia,
U Accidente, WHOQOL Organizacion Mundial de la salud Calidad de vida,
ACSA Anamnestic Comparative Self- Assessment, FKKS Escala de Conceptos

Corporales de Francfort.

Conclusion:
El estudio presentado es la primera gran investigacion empirica de los conceptos
relacionados con el cuerpo y la calidad de vida en los pacientes con afectaciones en

el rostro. Ella confirma que un buen tratamiento epitético tan solo es el primer paso



para la reproduccidon del bienestar y la calidad de vida. Seria interesante combinar
los métodos cuantitativos y cualitativos y realizar un estudio multicéntrico con una
gran muestra de pacientes para unificar con caracter informativo las diferentes
experiencias clinicas. Esto podria servir como lineamiento para la mejor
comprension de la problematica de los afectados y de la investigacion psicologica
desarrollada novedosamente en esta esfera.

También los resultados plantean la posibilidad de ofrecer a los pacientes afectados

un tratamiento psicolégico concomitante.

Traductor: Farah Martha Gonzélez.
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