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Resumen

Histéricamente, los cuidados paliati-
vos se han considerado como una inter-
venciéon en salud, que busca mitigar el
sufrimiento e integrar, de forma holistica,
todos los aspectos del ser: fisicos, psico-
sociales y espirituales. Estos cuidados se
aplican a los pacientes con enfermedades
crénicas y amenazantes para la vida, tanto
malignas como no malignas, exclusiva-
mente en etapas finales. Esta percepcion
ha ido cambiando con el paso del tiempo,
ya que su objetivo se centra en mejorar la
calidad de vida no solo de los pacientes,
sino de las familias que enfrentan este ti-
po de enfermedades, desde el momento
del diagnéstico y a lo largo del progreso
de las mismas. Los cuidados paliativos
han demostrado favorecer la adecuada
adherencia a los tratamientos en etapas
tempranas, e incluso mejorar la sobrevida
en algunas entidades, haciéndose mas ne-
cesarios e intensos en estadios avanzados,
a través del adecuado control sintomético
y la intervencion multidisciplinaria. En
este articulo se presentan los conceptos
basicos, un marco histérico y se abre una
perspectiva para entender el papel de los
cuidados paliativos en la nutricién.

Palabras clave: cuidados paliativos, cali-
dad de vida, enfermedad cronica.
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Summary

Historically, palliative care has been con-
sidered as a care intervention seeking to
mitigate distress by holistically integrating
all aspects of the individual: physical, psy-
chosocial and spiritual. This care is applied
to patients with both malignant and non-
malignant chronic and life-threatening
diseases, exclusively in the final stages.
This perception has changed over time,
since currently the objective of palliative
care is to improve quality of life not only
of patients, but also of families who face
this type of disease, from the moment of
diagnosis and throughout its progression.
Palliative care has been shown to favor
adequate adherence to treatments in
early stages, and even improve survival in
some conditions, becoming increasingly
necessary and intense in advanced disea-
se stages through adequate symptomatic
control and multidisciplinary intervention.
This article presents the basic concepts,
a historical framework, and opens a new
perspective to understand the role of pa-
lliative care in nutrition.
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Resumo

Historicamente, os cuidados paliativos
tém sido considerados como uma inter-
vencdo em salde que busca amenizar o
sofrimento, integrando holisticamente to-
dos os aspectos do ser: fisicos, psicossociais
e espirituais. Esses cuidados se aplicam aos
pacientes com doencas cronicas e ameaca-
doras para a vida, malignas e ndo malignas,
exclusivamente em estagios finais.

Essa percepcdao vem mudando ao lon-
go do tempo, pois tem como objetivo
melhorar a qualidade de vida nao s6 dos
pacientes, mas também das familias que
enfrentam esse tipo de doencas, desde o
momento do diagnoéstico e ao longo da
evolugdo das mesmas.

Os cuidados paliativos tém demons-
trado favorecer a adesdo adequada aos
tratamentos em estdgios iniciais e até me-
lhorar a sobrevida em algumas entidades,
tornando-se mais necessarios e intensos
em estagios avangados, por meio de
adequado controle sintomatico e a inter-
venc¢ao multiprofissional.

Este artigo apresenta os conceitos
basicos, um cenario histérico e abre uma
perspectiva para compreender o papel
dos cuidados paliativos na nutricdo.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos,
Qualidade de Vida, Doenca Cronica.
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INTRODUCCION

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define los
cuidados paliativos como la intervencién que mejora la
calidad de vida delos pacientes ylas familias que enfren-
tan los problemas asociados con las enfermedades ame-
nazantes para la vida, a través de la prevencion y alivio
del sufrimiento, mediante la identificacién temprana, la
evaluacion y el tratamiento impecable del dolor y otros
problemas fisicos, psicolégicos y espirituales'. Los CP
buscan atender, de forma activa y holistica, a los pacien-
tes de todas las edades con enfermedades croénicas,
que generan sufrimiento debido a su severidad, y con
mayor intensidad en aquellos que se encuentran cerca
del final de la vida. Lo que se busca es mejorar su cali-
dad de vida, la de sus familias y cuidadores, a través de
un equipo multidisciplinario conformado por médicos,
enfermeros, psicélogos, trabajadores sociales y asesores
espirituales®?.

Histéricamente se ha contemplado como una inter-
vencion encaminada a aliviar el sufrimiento inicamente
en etapas finales de la vida; sin embargo, hoy en dia, su
integracion temprana hace parte de las buenas practi-
cas en salud en la atencidn de todos aquellos pacientes
con enfermedades cronicas complejas, oncoldgicas y
no oncoldgicas, ya que ha demostrado impactar favora-
blemente el curso de las mismas, inclusive en términos
de supervivencia, estado de dnimo y calidad de vida.
Esto se logra a través del adecuado control sintomadtico,
como lo demuestra el estudio de Temel y colaborado-
res en pacientes con cancer pulmonar metastasico de
células no pequenas®*.

La atencién de cuidados paliativos cumple con los
siguientes principios"?:

" Proporciona alivio de sintomas de dificil control,
como dolor, disnea, fatiga, nduseas, delirio y vomito
persistente, distrés psicolégico y espiritual, teniendo
en cuenta las necesidades sociales.

* Afirmala viday considera la muerte como parte del
proceso natural.

* No intenta acelerar ni retrasar la muerte.

» Integra los aspectos espirituales y psicologicos del
cuidado de la persona.

® Ofrece un sistema de soporte para ayudar a los
pacientes a vivir tan activamente como sea posible
hasta la muerte.

® Ayuda a las familias a adaptarse durante la enferme-
dad de la persona y en el duelo.

= Utiliza el trabajo en equipo para desarrollar capaci-
dades en las personas y sus familias.

® Mejora la calidad de vida, y puede influenciar positi-
vamente el curso de la enfermedad.

= Aplicable de forma precoz en el curso de la enferme-
dad, en conjunto con otros tratamientos que pueden
prolongar la vida, lo que ayuda a mejorar la adheren-
cia a los mismos.

Teniendo en cuenta lo anterior, en Colombia, la Ley
1733 de 2014 (Ley Consuelo Devis Saavedra) esta-
blece los derechos de los pacientes con enfermedades
terminales, crénicas, degenerativas e irreversibles de
alto impacto en la calidad de vida, asi como la obli-
gacién de las entidades prestadoras de salud (EPS) e
instituciones prestadoras de salud (IPS) de garantizar
la atencién integral para cuidados paliativos en estas
circunstancias®®. En la Figura 1y la Tabla 1 se muestran
los dominios de atencién en cuidados paliativos.

Proceso de
/ cuidado \
Etico/legal Fisico
Transicion a o
. Psicologico
hospicio
Cultural Social
Espiritual

Figura 1. Dominios del cuidado paliativo. Modificado de®.

HISTORIA

En tiempos medievales, los hospicios (del latin Hospitium,
que significa hospitalidad) se consideraban sitios de alber-
gue para peregrinos, viajeros y extraiios® 1. En el siglo
XIX reemerge el concepto de hospicio como una institu-
cién para la atencién de pacientes con enfermedades ter-
minales bajo el cuidado, principalmente, de comunidades
religiosas. Durante la época se vislumbraban los principios
de los cuidados paliativos (del latin Pallium que significa
capa), hallando el valor de los nuevos medicamentos anal-
gésicos, tecnologias y los retos asociados con la atencién
de quienes sufrian de enfermedades avanzadas, ya que en
este momento se generaba en la sociedad preocupacion
por el proceso de muerte® 1°.
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Tabla 1. Areas de desempeiio de los cuidados paliativos. Adaptado de'®®

Evaluacion y tratamiento sintomatico: dolor o sintomas fisicos y psicoldgicos que causan estrés.

Evaluacion social y espiritual: situaciones sociales o espirituales que afectan significativamente la calidad de vida.

Entendimiento de la enfermedad, prondstico y opciones de tratamiento: apoyo al paciente, familia y cuidadores con
respecto al estado actual de la enfermedad, su trayectoria y las posibilidades terapéuticas.

Identificacion de los objetivos de cuidado centrados en el paciente: necesidades del paciente y su familia de acuerdo

con sus valores y creencias, lo cual incluye eleccion del tratamiento, participacion en la toma de decisiones sobre avances en
maniobras o tratamientos en caso de deterioro y manifestacion de voluntades anticipadas. En este sentido, la normatividad
colombiana cuenta con la resolucion 2665 de 2018, en la cual se establece que toda persona sana o enferma, en pleno uso de
sus facultades legales mentales, puede suscribir un documento de voluntades anticipadas (DVA), el cual resguarda y garantiza
el principio de autonomia en torno a la toma de decisiones sobre su salud, y que puede expresarse a través de comunicacion
escrita, videos o audios, o cualquier forma de comunicacion, teniendo la misma validez si se suscribe ante notario, 2 testigos o

ante el médico tratante.

Los avances médicos del siglo XX ignoraron el sufri-
miento de los pacientes con enfermedades terminales.
Es por esto por lo que entre 1950-1960 surge en Dame
Cicely Saunders, enfermera, médica y trabajadora
social ™, la inquietud del cuidado a estos pacientes, lo
que cimentd las bases del movimiento moderno del cui-
dado paliativo y hospicio. Su abordaje del tratamiento
del dolor y otros sintomas se basa en el reconocimiento
de la dimensién multidimensional del sufrimiento
bajo el concepto de “dolor total” y de la necesidad de
integrar los aspectos fisicos, emocionales y espirituales
tanto del enfermo como de su familia.

El término de cuidado paliativo se utilizo, bajo el
contexto actual, por primera vez por el cirujano cana-
diense Balfour Mount en 1975, para evitar la palabra
hospicio, que en ese momento gozaba de mala reputa-
cién, por lo que significaba en tiempos antiguos. En el
hospital Royal Victoria, su objetivo fue establecer un
servicio de atencién integral intrahospitalario, ambula-
torio y domiciliario, que también apoyara la etapa de
duelo, combinado con investigacién y docencia, con-
cepto que se mantiene hasta nuestros dfas® 1%,

MODELOS DE ATENCION

El modelo de atencion paliocéntrico se enfoca en la

provision de acuerdo con la complejidad de los pacien-

tes y el escenario de atencién”'¥:

® Cuidados paliativos primarios: los provee todo el
personal de salud a través del tratamiento sintoma-
tico inicial y de soporte. No se requiere formacioén
especifica. Se lleva a cabo en todos los niveles de
atencion.

= Cuidados paliativos secundarios: se lleva a cabo
por equipos especializados en cuidado paliativo en
pacientes con necesidades mds complejas de cui-
dado tanto en el dmbito intrahospitalario como en
consulta externa.

= Cuidados paliativos terciarios: en este nivel, el
equipo de cuidados paliativos se desempeia como el
servicio tratante de los pacientes con las necesidades
mas complejas de atencion: aquellos hospitalizados
en unidades de cuidados paliativos y hospicio, este
ultimo enmarcado en la filosofia de cuidado para los
pacientes con enfermedades terminales oncoldgi-
cas y no oncoldgicas con prondstico de vida igual o
menor de 6 meses.

Enla Tabla 2 yla Figura 2 se muestran los componentes
de los cuidados paliativos segtn el dmbito y la profun-
dizacién en el conocimiento.

Experticia en cuidado
paliativo

Terciario

Secundario

Primario

Figura 2. Componentes de los cuidados paliativos, segun el
ambito y la profundizacién en el conocimiento. Modificada de!™2.
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Tabla 2. Habilidades en cuidados paliativos.
Modificada de"?

Primario

- Tratamiento bésico del dolor y otros sintomas

- Tratamiento bésico de ansiedad y depresion

- Discusiones basicas sobre prondstico, objetivos de
tratamiento, sufrimiento, cédigo de no reanimacion

Especializado

- Tratamiento de dolor y sintomas refractarios

- Tratamiento de depresién o ansiedad complejas, duelo y
sufrimiento existencial

- Asistencia en la resolucién de conflictos con respecto a los
objetivos o métodos de tratamiento

- Asistencia en casos de determinacién de futilidad
terapéutica

QUIENES SE BENEFICIAN DE LA ATENCION
POR CUIDADO PALIATIVO

® Pacientes con enfermedades crénicas no oncolo-
gicas(119): falla cardiaca, demencia, sindrome de fra-
gilidad, enfermedad hepética avanzada, enfermedad
pulmonar obstructiva crénica, enfermedad renal
crénica terminal, enfermedades neurolédgicas pro-
gresivas, como esclerosis lateral amiotroéfica, esclero-
sis multiple, enfermedad de Parkinson y enfermedad
cerebrovascular.

= Pacientes con cancer'”:

o Desde el momento del diagndstico y en plazo
méximo de 8 semanas desde el momento del mismo.

« Con sintomas ya sean fisicos, psicologicos o espi-
rituales, que afectan la calidad de vida, indepen-
diente del estadio.

« DPacientes con progresién de la enfermedad con
presencia de metdstasis, independiente del tipo
de cancer.

« Pacientes que no se benefician de tratamiento sis-
témico con intencidn curativa.

o Pacientes con neoplasias con expectativa de vida
limitada, por ejemplo, carcinoma hepatocelular.

CUIDADOS PALIATIVOS EN NINOS

Al igual que en los adultos, los cuidados paliativos bus-
can abordar de forma holistica, y a través de un grupo
interdisciplinario, a los nifios y adolescentes que sufren
enfermedades amenazantes para la vida, asi como apo-
yar a sus familias y cuidadores, en la busqueda de dis-
minuir el sufrimiento y mejorar la calidad de vida'® ).
Sin embargo, a diferencia de los cuidados paliativos en
adultos, los profesionales y servicios especializados en
ninos son escasos.

La poblacién de nifios que recibe cuidados paliati-
vos refleja los porcentajes de mortalidad infantil: 41 %
menores de 1 ano, 42 % de 2 a 17 afios, y 13 % mayores
de 18 afios. Mds del 55 % de los nifios que recibe cui-
dados paliativos tiene més de una comorbilidad, que
incluye enfermedades congénitas (41 %), enfermeda-
des neuromusculares (39 %) y cdncer (20 %), incluso,
en algunos casos, diagnoésticos prenatales, siendo nece-
saria la intervencién previa al nacimiento!* %),

En los nifios, la calidad de vida se determina por la
relaciéon con sus padres y cuidadores, asi como los hitos
del desarrollo, lo que hace que algunos tengan una sobre-
vida mayor del 70 % luego de 1 afio de haber recibido
por primera vez atencion por cuidados paliativos. Esto
refleja que en este grupo de pacientes se contemplan
intervenciones avanzadas en relacion con las vias de ali-
mentacion, e inclusive procedimientos invasivos, como
traqueostomia o gastrostomia, ya que la trayectoria de la
enfermedad y declive en muchos casos no es lineal'® %),
Adicionalmente, la toma de decisiones va evolucionando
amedida que el nifio avanza en edad, siendo inicialmente
tomadas por sus padres o cuidadores, y a medida que se
va teniendo consciencia de la enfermedad y la muerte se
vincula al nifo o adolescente.

CUIDADOS PALIATIVOS Y LA NUTRICION

El incorporar los conceptos de los cuidados paliativos
en todos los actores del cuidado en salud, incluidos
los profesionales en nutricién, busca avanzar en los
paradigmas de interaccion entre los equipos, y acortar
las brechas con respecto a la toma de decisiones. Esto
incluye también el soporte nutricional en escenarios
como el retiro o la continuidad del mismo, en pacientes
con falla organica, o avance de enfermedades crénicas
(nutricién parenteral en obstruccién intestinal maligna
avanzada, pertinencia de nutricién artificial por gastros-
tomia en demencia terminal, entre otros). Las acciones
deben realizarse validando todos los puntos de vista,
y buscando facilitar la comunicacién bajo la premisa
del mejor beneficio para el paciente, apoyadas siempre
en los principios bioéticos de respeto de la autonomia
del paciente, beneficencia, no maleficencia y justicia.
Estos ultimos ayudan a superar los posibles dilemas y
las barreras para el cambio sobre las indicaciones y el
beneficio de la misma®”.
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