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Resumen

Los cuidados paliativos son una forma
de enfoque que busca la humanizacién
y la comodidad del paciente en una
situacion de enfermedad crénica, inde-
pendientemente de la enfermedad sub-
yacente. En esta perspectiva, la busqueda
de la participacion conjunta del equipo de
atencién multidisciplinar, el paciente y su
familia es el principal objetivo. La nutri-
ciéon en el paciente pediatrico en esta si-
tuacion debe verse como algo que puede
ofrecer beneficios, pero también riesgos, y
su indicacion debe ser objeto de una eva-
luaciéon minuciosa y continua. Las indica-
ciones de hidratacién y nutricion artificial
(HNA) se basan en criterios de autonomia,
beneficencia, no maleficencia y justicia.
La nutricion en pacientes paliativos debe
verse de la misma forma que otros frentes
asistenciales, como la antibioticoterapia o
la ventilacion mecdnica. Por tanto, la HNA
debe indicarse como una fuente de como-
didad para el paciente y la capacidad de
mejorar los resultados clinicos, pero cuan-
do se traduce en sufrimiento o malestar
mayor que los beneficios, debe contrain-
dicarse o suspenderse.
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Summary

Palliative care is a type of approach that
seeks the humanization and wellbeing of
patients with chronic conditions, regar-
dless of the underlying disease. In this
sense, seeking the joint participation of a
multidisciplinary care team, the patient,
and his or her family is the main goal. In
pediatric patients in this situation, nutri-
tion should be regarded as an approach
that is able to provide benefits but that
can also bear risks. Therefore, its indication
should be subject to a careful and conti-
nuous evaluation. Indication for hydration
and artificial nutrition (HAN) is based
on respect for autonomy, beneficence,
non-maleficence, and justice. Nutrition in
palliative patients should be addressed
in the same ways as other care processes,
such as antibiotic therapy or mechanical
ventilation. Therefore, HAN should be in-
dicated to improve patient comfort and
clinical outcomes, but when HAN results
in suffering or discomfort, outweighing
its benefits it should be contraindicated or
discontinued.
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Resumo

Os cuidados paliativos sdo uma forma
de abordagem que busca a humanizagao
e o conforto do paciente em situagao
de doenca cronica, independente da
doenca de base. Nesta perspectiva, o ob-
jetivo principal é a busca da participacdo
conjunta da equipe multidisciplinar, do
paciente e de sua familia. A nutricdo do
paciente pediatrico em esta situacdo deve
ser vista como algo que pode trazer bene-
ficios, assim como riscos, e sua indicacdo
deve ser objeto de avaliacdo criteriosa
e continua. As indicacdes de hidratacdo
e nutricdo artificial (HNA) sao baseadas
em critérios de autonomia, beneficio ao
paciente, e equidadade. A nutricdo em
pacientes paliativos deve ser vista da mes-
ma forma que outras frentes de cuidado
assistencial, como a antibioticoterapia ou
a ventilacdo mecanica.

Portanto, a HNA deve ser indicada co-
mo fonte de conforto para o paciente e
a capacidade de melhorar os desfechos
clinicos, mas quando o sofrimento ou
desconforto & maior do que os beneficios,
deve ser contra-indicada ou suspensa.

Palavras-chave: cuidados paliativos, pe-
diatria, nutricdo artificial.
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INTRODUCCION

Los cuidados paliativos se pueden ofrecer a pacientes de
todos los grupos de edad con enfermedades graves y limi-
tantes (para las que no hay esperanza de cura y la muerte
puede ser temprana) o potencialmente mortales (aque-
llos para quienes existe un tratamiento curativo, pero este
puede fallar), ya sea aguda o crénica. En pediatrfa nos
ocupamos de la diversidad de enfermedades de base, ya
que el rango de edad pedidtrico varia desde la atencién en
los primeros dias de vida (neonatologia) hasta la fase de
transicion entre la adolescencia y la edad adulta™.

De acuerdo con las recomendaciones internacionales,
este abordaje debe iniciarse desde el diagnéstico y man-
tenerse a lo largo de la evolucién, en sus diferentes fases,
e intensificarse al final de la vida (evolucién de la enfer-
medad). No se trata solo de garantizar una muerte digna
al nifo, sino también de asegurar su calidad de vida, ali-
viar sus sintomas y ofrecer apoyo a los familiares durante
todo el proceso de la enfermedad y enla fase de duelo®*.

Para atender las demandas de estos pacientes y
sus familias, el trabajo en equipo interdisciplinario es
fundamental, y debe coordinarse para tener claros los
objetivos asistenciales (manejo de sintomas, rehabilita-
cién y calidad de vida), las limitaciones que ocasiona
la enfermedad, la planificacién futura y los valores
involucrados en la elaboracién del plan de cuidados
avanzados (que guiara los limites de inversién terapéu-
tica considerados proporcionales). Esta planificacién
serd individualizada y flexibilizada, y se debe revisar de
acuerdo con la evolucién de la enfermedad y ajustarse a
las necesidades del nifio y su familia, con el foco princi-
pal en la atencién integral y el alivio del sufrimiento(%).

Con los avances tecnoldgicos, la gama de tratamien-
tos para los nifos con afecciones limitantes o potencial-
mente mortales es amplia y, en muchos casos, el uso de
estos recursos implica un aumento de la esperanza de
vida. Sin embargo, debemos evaluar la carga que esta
oferta de extension de tiempo traerd sobre el nifio y
su familia. A menudo, el apoyo propuesto tendrd una
carga de sufrimiento y dolor que hard imposible que
el nino tenga algun beneficio con el mayor tiempo de
supervivencia»®7),

El final de la vida es un momento de gran sufrimiento
para los padres y de una intensa carga emocional, que
requerird un apoyo adecuado, con profesionales técni-
camente capacitados en el manejo de sintomas fisicos,
psicolégicos, sociales y espirituales. La literatura apunta
a una diversidad de sintomas fisicos en la fase final de la
vida, como dolor, disnea, fatiga, convulsiones, disfagia

y sintomas gastrointestinales, que impactan negativa-
mente tanto en el nifo como en sus familiares, lo cual
puede contribuir a un complicado proceso de duelo*.

Al evaluar las cuestiones relacionadas con la pedia-
tria en el contexto de los cuidados paliativos, es posible
identificar que los valores socioculturales y religiosos
tienen una gran influencia en la toma de decisiones. Los
profesionales de la salud deben respetar estos valores
y cuidar el interés superior del nifio, considerando los
principios bioéticos en este proceso de atencién (auto-
nomia, beneficencia, no maleficencia y justicia) . Sin
embargo, incluso respetando los valores familiares y el
principio de autonomia, en ocasiones no se evitarin
desajustes de objetivos y conflictos que interferirdn
en el momento de la toma de decisiones. Estos suelen
ocurrir por interpretacion divergente de valores y pro-
porcionalidad terapéutica, lo que genera incertidumbre
sobre cudl es la mejor opcidn: iniciar, mantener o sus-
pender algin tratamiento o soporte vital artificial®”.

En pediatria son frecuentes las divergencias, ya que
una de las formas de demostrar afecto, amor y cuidado
es a través de la comida. Existe una relacién simbélica
en la realizacion de este acto de cuidado basico de la
vida por parte de los padres. Cuando los familiares se
ven privados de la alimentacién oral a sus hijos, y se
requiere el uso de tecnologia y dispositivos, como son-
das o gastrostomias, estos pueden experimentar senti-
mientos como miedo, frustracion, ansiedad y culpa, y
el acto de administrar hidratacion y nutricién artificial
(HNA) convertirse en una fuente de estrés y, a veces,
aumentar el gasto'?),

El objetivo de esta revision es presentar los aspectos
mas relevantes de la nutricion en el paciente pediatrico
en cuidados paliativos.

INDICACIONES DE LA HIDRATACION Y
NUTRICION ARTIFICIAL

Algunas enfermedades avanzardn con una progresion
de dificultad para succionar o masticar y tragar, como
enfermedades neurologicas, errores innatos del meta-
bolismo o tumores del sistema nervioso central. La pér-
dida de esta capacidad de alimentacion genera ansiedad
en la familia, ya que representa el agravamiento clinico
y la evolucion de la enfermedad. En este momento, el
enfoque compasivo hacia la familia ayudard a acep-
tar la alimentacion artificial asistida o la medicacién.
Destacamos que en esta transicion de la via oral al uso
de dispositivos, la HNA éticamente se convierte en un
procedimiento médico'V.
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¢Cbémo valorar si existe o no indicacién de introduc-
cion de hidratacién y dieta en un momento determinado
o condicién clinica? ;Cémo preparar y ayudar a la fami-
lia en la toma de decisiones? ;Cudndo la suspension del
soporte nutricional puede traer beneficios o prevenir
danos al paciente? ;Existe un protocolo eficaz para ayu-
dar a los profesionales de la salud en esta decisién de
mantener o suspender la HNA?(!1%), Estas preguntas
se pueden responder con la ayuda de profesionales en
cuidados paliativos pedidtricos, nutriologfa, logopedia y
nutricion, ya que las vias alternativas también seran de
utilidad en la administracién de medicamentos, no solo
para la HNA. En las condiciones donde estd indicada la
gastrostomia, el equipo de atenciény el quirtrgico deben
discutir las mejores opciones y compartir con los familia-
res, acogiendo sus dudas y ansiedades, y exponiendo los
riesgos y beneficios del procedimiento').

Algunas enfermedades requerirdn soporte de HNA
intravenoso, es decir, nutricién parenteral, como en
los casos de sindrome del intestino corto, cambios
en la absorcién intestinal, dismotilidad gastrointesti-
nal, mucositis severa por quimioterapia, desnutricién
severa, enfermedad hepatica, trasplantes sélidos o de
médula 6sea, prematuridad, displasia broncopulmonar
grave y otras enfermedades agudas potencialmente
mortales (politraumatismos, infecciones y quemaduras
graves, entre otras)”).

Si existen dudas sobre la introduccién de vias alterna-
tivas a la HNA en cuidados paliativos, los conflictos pue-
den aumentar al discutir el mantenimiento o suspensién
de lIa HNA por via parenteral, cuando el equipo médico
cree que mantener estos cuidados puede ser una forma de
prolongar el sufrimiento, especialmente cuando se trata
de una enfermedad neonatal mortal o en fase terminal®.

Son escasos los estudios que discuten la nutricién
parenteral en el contexto de los cuidados paliativos
pedidtricos. En algunas patologias, esta serd la unica
via posible ala HNA, como en situaciones de intestino
corto. En casos de fallo de acceso venoso e imposibi-
lidad de HNA enteral, estos nifos tendran un desen-
lace desfavorable. En estos pacientes, la via subcutinea
puede ser una opcion de hidratacion, pero no brindard
el soporte nutricional necesario para el mantenimiento
basal por un periodo prolongado?.

CONSIDERACIONES SOBRE LATERAPIA
NUTRICIONAL PARA EL PACIENTE PEDIATRICO

Todas las personas necesitan comida e hidratacion para
sobrevivir. Cuando esta necesidad se satisface de forma

espontdnea, no hay indicacién de intervencidn; sin
embargo, cuando un paciente no puede ingerir lo sufi-
ciente se establece un problema. La solucién racional es
considerar la intervencién de HNA®?),

Al disenar el plan terapéutico para el paciente pedid-
trico en cuidados paliativos se debe considerar que la
HNA no esta libre de riesgos. Todo lo contrario, se trata
de intervenciones médicas instituidas tras la valoracién
individual y la toma de decisiones del paciente!'®).
Existen muchas preguntas sobre los beneficios de man-
tener la HNA en la fase terminal debido al riesgo de
desencadenar o empeorar los sintomas®®.

La literatura indica que la deshidratacién puede des-
encadenar sintomas desagradables, como fatiga, nduseas,
fiebre, sensacion de sed y boca seca, deterioro cognitivo,
y convulsiones, secundarias a hipernatremia(® %), Por
otro lado, la hidratacién artificial al final de la vida puede
intensificar los sintomas y agravar el sufrimiento*2V.

La decision de iniciar la HNA debe tener en cuenta si
el procedimiento proporcionard mayores beneficios que
riesgos. Si los riesgos superan a los beneficios, el equipo
médico tiene la obligacién de no indicarlo. Los ninos
en cuidados paliativos a menudo se encuentran en una
situacion pasiva de dolor, reciben medicamentos que
alteran el gusto o son anorexigenos, y tienen riesgo de
depresién y trastornos gastrointestinales!!® 22,

En los nifios que pueden recibir dieta o hidratacién
oral se debe tener cuidado del riesgo de broncoaspi-
racion, y se recomienda una evaluacién del habla y el
lenguaje si se sospecha de algtin grado de trastorno de
la deglucién. En este escenario, la indicacién de la tera-
pia nutricional es capaz de reducir el riesgo de asfixia,
aspiracion, vomitos y disnea. Desde la perspectiva de
la familia, el inicio de la HNA brinda una sensacion de
seguridad, en el sentido de garantizar que la desnutri-
cién no acelerard el proceso de muerte y morir(1%20.20),

La decision de iniciar la HNA debe ser individualizada
y, una vez indicada al paciente con cuidados proporcio-
nales, esta debe revisarse con frecuencia, ya que cuando
el procedimiento ocasiona una situaciéon de malestar y
sufrimiento constante, la discusién de si continuar o inte-
rrumpir cobra relevancia. Segtn la progresién de la enfer-
medad, sila HNA comienza a ofrecer més sufrimiento que
beneficios, esta debe detenerse. La decision que se debe
tomar siempre debe involucrar no solo al equipo de aten-
cion, sino a la familia del paciente. Si se toma la decision
de suspender la HNA se deben mantener todos los demds
frentes de cuidados paliativos(!®222),

La HNA se puede realizar mediante sonda nasogds-
trica o nasoyeyunal, gastrostomia, intravenosa o hipo-
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dermoclisis. La eleccién de la via sigue la secuencia
tradicional, es decir, la via oral preferencial, siempre que
sea posible, via enteral, como segunda opcidn, seguida
de intravenosa o hipodermoclisis (Figura 1). Siempre
se debe preferir el uso de la via digestiva, ya que las vias
parenterales son mds invasivas. Esto siempre se debe
discutir con gran discrecion, ya que agrega malestar y
dificultades en el manejo practico para la familia(®2).

A medida que avanza la enfermedad subyacente
y el nifio pierde su autonomia, los riesgos de la HNA
comienzan a aumentar, hasta el punto de que los bene-
ficios no se compensan. Llega un momento en que la
prescripcioén nutricional empieza a tener un objetivo
més de ofrecer el placer de la percepcion de los gus-
tos, que el de nutrir adecuadamente. En las etapas més
avanzadas de la enfermedad, cuando el proceso de
morir estd avanzado, es comun que el nifio ni siquiera
pueda alimentarse por via oral. En esta situacidn, la pro-
visién de alimentos y liquidos solo servird para brindar
alivio y placer®. Sin embargo, se debe considerar que
estas etapas no tienen una definicién clara, por lo que
el mejor momento para decidir sobre el inicio, modi-
ficacién e interrupcién de la HNA no siempre es una
ejecucion facil por parte del equipo médico'®.

En situaciones de final de vida en las que el equipo
considera necesario mantener la HNA, ya sea por la con-
dicién de minimizar los sintomas o por solicitud de la
familia, se recomienda un suministro de agua reducido,
de alrededor 25 % al 50 % de las necesidades basales.

¢CUANDO INDICAR LA TERAPIA
NUTRICIONAL?

La indicacién clésica de terapia nutricional comienza
cuando el nifo no puede alcanzar el 60 %-80 % del

valor energético total (VET) durante 10 dias consecu-

tivos®. Sin embargo, se deben tener en cuenta otros

factores en el paciente en cuidados paliativos (20223,

Para que la terapia nutricional se indique debe existir

un consenso entre el equipo de cuidados paliativos y

la familia sobre los riesgos, beneficios y objetivos de la

intervencidn. Siempre que sea posible, el nifio también
debe participar en la decision. Esta debe involucrar
minimamente los siguientes factores®2"):

® DPotencial para mejorar la caquexia y la anorexia.

= Consideracién de posibles efectos adversos, como
aspiracidn, estrefiimiento y diarrea.

* Consideraciéon de que la intervencién debe ser
comoda para el paciente mientras se aplica.

* Consideracion sobre el sufrimiento que puede aca-
rrear al paciente, en todos los 4mbitos (fisico, psico-
16gico, social y espiritual).

= Fortalecimiento de las relaciones entre el paciente,
su familia y el equipo de atencién

* Manejo de los sintomas de la enfermedad principal.

" Observacién de los principios éticos de autonomia,
beneficencia, no maleficencia y justicia.

Siempre se debe tener en cuenta la autonomia del
paciente. En este escenario, esta debe entenderse como
el respeto a la decision del paciente y sus representantes
legales en relacién con la denegaciéon del tratamiento
propuesto, aun cuando exista una indicaciéon médica
de intervencion, y el resultado negativo en acelerar el
proceso de muerte y agonizar®® 2%,

Los principios de beneficencia y no maleficencia
también deben impregnar el proceso de toma de deci-
siones. En los casos en los que no se tenga certeza de
que la intervencién sea beneficiosa se debe iniciar la
HNA a modo de prueba, y posponer la decisién final a

Posible via oral

Via oral insuficiente

Via enteral no disponible

Escalar solo cuando sea necesario

»

| Nutricion parenteral

Prescripcion de
suplementos

\

Nutricién enteral

Desescalar siempre que sea posible

la| Hipodermoclisis (solo
hidratacion y electrolitos)

A

J

J

Figura 1. Diagrama de flujo para la eleccién de la via de administracion de la hidratacién y de la nutricién artificial®.
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un segundo momento®”). En el caso de decidir no ini-
ciar la HNA, o interrumpirla, este acto no debe verse
como una prohibicién de alimentar al paciente; por el
contrario, se debe tener en cuenta el concepto de ali-
mentacién confortable, ya que el principio es siempre
ofrecer alivio y comodidad®®2V.

PRESCRIPCION DE LA HNA

La HNA debe considerarse cuando el paciente no
puede alcanzar los objetivos del VET prescritos.
Inicialmente, la prescripcién de suplementos orales y
modulares tiene la funcién de mejorar el aporte nutri-
cional oral de estos pacientes® 2%,

Desde el momento en que la via oral se vuelve insufi-
ciente, incluso con el uso de suplementos, se puede con-
siderar la via enteral. De manera similar, tan pronto como
el tracto digestivo se vuelve imposible o insuficiente, se
puede instituir el tracto parenteral®® "2, La transicién

Tabla 1. Valor energético total por peso corporal, segtin
Holliday & Segar y segiin ASPEN 24 2%

entre las vias de administracién siempre debe revisarse
en funcién de la dindmica del paciente. Si un paciente en
nutricion parenteral vuelve a tener habilitada su via ente-
ral, se debe realizar la reversion, de la misma forma con
el paciente en nutricion enteral que vuelve a tener la via
oral lo més posible. La eleccion siempre debe ser la de la
via mas fisioldgica posible 21224,

La prescripcion de terapia nutricional, cuando estd
indicada, no tiene por qué alcanzar necesariamente el
objetivo habitual del VET y proteinas para el paciente,
considerando la proporcionalidad del tratamiento, con
un enfoque en una prescripcién individualizada®® 21224,
Los objetivos de energia y proteinas se muestran en las
Tablas 1y 2@¥.

CONSIDERACIONES ETICAS

El acto de criar a un ser querido es una forma de expre-
sar carino, por lo que este peso simbdlico puede llevar

Tabla 2. Requerimientos de proteinas por edad>2%

Segun el Institute of Medicine (IOM), 20052

Segun Holliday & Segar, 1957?% .
Edad Requerimientos de
Peso VET diario proteinas
Hasta 10 kg 100 kcal/kg De 0-6 meses 9,1 g/dia
De 11-20 kg 1000 kcal + 50 kcal/kg por cada kg de mas De 7-12 meses 11 g/dia
de 10 kg
De 1-3 afos 13 g/dia
Més de 20 kg 1500 kcal + 20 kcal/kg por cada kg de més ~ i
de 20 kg De 4-8 afios 19 g/dia
De 9-13 afos 34 g/dia
Seguin ASPEN, 20022 De 14-18 afios Mujer: 46 g/dia; hombre: 52
g/dia
Edad VET diario
De 0-1 afio 90-120 kcal/kg .
Segun ASPEN, 20022
De 1-7 afios 75-90 kcal/kg . . .
Tipo de paciente Requerimientos de
De 7-12 afios 60-75 kcal/kg proteinas
De 12-18 afios 30-60 kcal/kg BPAN 3,4 g/kg/dia
APSEN: American Society of Parenteral and Enteral Nutrition; VET: valor RNAT AIG 2,3 g/kg/dia
ético total.
energeticoton Adolescentes (masculino) 0,9 g/kg/dia
Adolescentes (femenino) 0,8 g/kg/dia
Pacientes criticos pediatricos 1,5 g/kg/dia

AlG: adecuado para la edad gestacional; BPAN: bajo peso al nacer; RNAT:
recién nacido a término.
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a la familia a expresar el deseo de iniciar la HNA mads
por motivos emocionales que racionales, aun cuando la
falta de beneficios sea evidente(!s 2.

La alimentacién y la hidratacién tienen un aspecto
afectivo muy intenso, y se relacionan con celebraciones y
momentos de alegria en muchas culturas. El vinculo psi-
colégico y afectivo del acto de alimentarse proviene delos
instintos primitivos de supervivencia. Cuestiones como
suspender la hidratacién y alimentar a un recién nacido
o un nifio pueden desencadenar una gran incomodidad y
ser una fuente de conflictos agotadores”1%272),

Para los padres, muchas veces aceptar suspender este
apoyo puede generar angustia, culpa y aumentar el sufri-
miento por la muerte del nifio; sin embargo, es funda-
mental que el equipo de atencién tenga como objetivo
gestionar el sufrimiento y velar por el mejor interés del
nifio y, en algunas situaciones, la opcién de suspender la
HNA serd una forma de manejar los sintomas '+ %),

Debido a que la HNA se considera un procedi-
miento médico, es decir, un soporte vital artificial, es
éticamente posible suspenderla en la fase terminal,
cuando el paciente no tiene deseos ni capacidad para
alimentarse o hidratarse. Asi, la HNA no se diferencia
de otros recursos de soporte vital artificial ©7 13 1418),

Es de destacar que desde un punto de vista ético no
existe diferencia entre la decisién de no iniciar o sus-
pender la HNA">®), El equipo debe evaluar el apoyo
ofrecido y decidir si el tratamiento realmente se consi-
dera sin beneficios o desproporcionado, es decir, cudl
es el mejor interés del nino, considerando los riesgos y
danos, y los posibles beneficios de la HNA. En algunas
situaciones, como muerte cerebral, cdncer avanzado y
anencefalia, esta toma de decisiones es més clara® 319,

La recomendacién es que la decision sobre la HNA
esté en el plan de atencién avanzada, discutido antes del
momento de la crisis. De esta forma, los padres tendran
tiempo para comprender la evolucién de la enferme-
dad, las necesidades del nifio y la proporcionalidad de
los tratamientos. En situaciones en las que exista una
divergencia entre los valores del equipo y la familia se
recomienda la opinién de otros profesionales, prefe-
riblemente del comité de ética o bioética. Aun asi, en
situaciones como, por ejemplo, el estado vegetativo
persistente, se puede judicializar el tema de mantener o
suspender la HNA® 18,

CONCLUSIONES

El abordaje nutricional de los pacientes pedidtricos en
cuidados paliativos debe ser individualizado, sin pari-

metros fijos para decidir cuando iniciar la HNA. El pro-
ceso de toma de decisiones para iniciar la HNA debe
involucrar al equipo de cuidado infantil, representantes
legales y, cuando sea posible, al nifio mismo.

La HNA debe prescribirse teniendo en cuenta los
principios de autonomia, beneficencia y no maleficen-
cia. Si los beneficios no superan los riesgos no se debe
iniciar el procedimiento. Al indicar la HNA, el segui-
miento debe ser continuo, ya que la decisién de mante-
nerla o suspenderla sera frecuente.

La ruta debe ser lo mas fisiolégica posible. La pro-
gramacion de la ruta debe realizarse solo cuando sea
necesaria, y siempre que sea posible. La HNA tiene
como principal objetivo ofrecer comodidad y dignidad,
porlo que en la medida en que el sufrimiento del proce-
dimiento supere los beneficios, esta se debe suspender.
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