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Resumen

La desnutricion es un sindrome de alto
impacto, porque es donde se materializa
la enfermedad y su evolucién. Esta genera
repercusiones fisicas y psicoldgicas en el
paciente, asi como psicolégicas en la fami-
lia y en el equipo asistencial. La finalidad
de este articulo es analizar la importancia
de la nutricion del paciente, el abordaje in-
tegraly larepercusion en la esfera emocio-
nal no solo del paciente, sino del nucleo
familiar. Luego del control de los sintomas
urgentes, en orden de importancia, se
maneja el resto de los sintomas fisicos, los
emocionales y el aspecto nutricional. La
nutricién engloba lo fisico y lo emocional.
Para ello se considera primordial realizar
un diagndstico situacional, con base en
la comunicacién como herramienta fun-
damental. Se debe tener claro el objetivo,
y acompafar en las diferentes etapas al
paciente y la familia, brindando herra-
mientas para el adecuado manejo de la
evolucion del paciente y su contexto.

Palabras claves: cuidados paliativos, nu-
tricion, psicologia.

Summary

Malnutrition is considered a high-
impact syndrome because it is the sou-
rce of the disease and its progression.
Malnutrition generates physical and psy-
chological repercussions on the patient,
and psychological repercussions on the fa-
mily and the healthcare team.The purpose
of this article is to analyze the importance
of the patient’s nutrition, the compre-
hensive approach, and the emotional re-
percussion, not only on the patient, but
also on his or her the family nucleus. After
controlling the urgent symptoms, in order
of importance, the physical and emotional
symptoms and the nutritional facet are
managed. Nutrition encompasses physical
and emotional aspects. To achieve this, it
is essential to carry out a diagnosis of the
situation using communication as a basic
tool, to be clear about the objective, and
to accompany the patient and family in
the different stages, providing tools for the
adequate management of the patient’s
progress and his or her environment.
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Resumo

A desnutricao é uma sindrome de al-
to impacto, pois é onde se materializa a
doenca e sua evolucdo. Gera repercus-
sdes fisicas e psicoldgicas no paciente e
repercussdes psicoldgicas na familia e na
equipe de saude. A finalidade deste arti-
go é analisar a importancia da nutricdo
do paciente, a abordagem integral e a
repercussdo na esfera emocional, ndo sé
do paciente, mas também do ntcleo fa-
miliar. Depois do controle dos sintomas
urgentes em ordem de importancia, sao
gerenciados o restante dos sintomas fisi-
cos, emocionais e o aspecto nutricional. A
nutricdo abrange o fisico e o emocional.
Para isso, considera-se primordial a reali-
zacdo de um diagndstico situacional uti-
lizando a comunicagdo como ferramenta
fundamental, ter clareza sobre o objetivo
e acompanhar o paciente e a familia nas
diferentes etapas, fornecendo ferramen-
tas para a gestdo adequada da evolugdo
do paciente e seu contexto.

Palavras-chave: cuidados paliativos, nu-
tricdo, psicologia.
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INTRODUCCION

El enfoque de atencidn en cuidados paliativos realiza
un abordaje integral, teniendo en cuenta las dimensio-
nes bio-psico-social-espiritual, y siguiendo un modelo
asistencial integrado y continuo!¥). El equipo interdis-
ciplinario de Medicina Paliativa del Hospital Maciel de
Montevideo, Uruguay, equipo de referencia nacional de
los servicio de salud del estado, con 16 afios de desarro-
llo y mds de 8476 pacientes asistidos, sigue estos linea-
mientos, al desarrollar un sistema integral de asistencia
continua, que le ha valido el premio de la Academia
Nacional de Medicina®. En esta direccién se plantea
cada situacion, trabajando desde la perspectiva huma-
nista de la medicina centrada en el paciente y la familia,
y se jerarquiza el padecimiento sobre la enfermedad”®.

Al ingreso de un paciente a un servicio de cuidados
paliativos, lo primordial es controlar los problemas més
frecuentes que, en general, son los sintomas fisicos mas
urgentes, como dolor, disnea, confusion, depresion con
riesgo suicida, entre otros, siguiendo los protocolos
establecidos®®. Luego, por orden de importancia, se van
manejando el resto de los sintomas fisicos, emocionales
y el aspecto nutricional. Todo esto se realiza mediante un
vinculo profesional y humano, que fomente la autonomia
del paciente con el equipo interdisciplinario, y que ponga
al paciente en una situacion de control de sintomas.

Al abordar el tema de la nutricidn, el objetivo puede
estar orientado a mejorar los pardmetros nutricionales
0 a lograr un bienestar subjetivo en el paciente y en la
familia. Es fundamental considerar la importancia y la
significacion afectiva y simbolica que le da el paciente y
su entorno ala alimentacién. Abordar los aspectos psico-
légicos del paciente y su familia en la esfera nutricional
en cuidados paliativos implica para el equipo tratante:
® La capacitacién y el abordaje integral de la nutricién

desde la interdisciplinariedad.

* Realizar un diagndstico situacional.

" Describir el impacto psicolégico de la nutricion en
las diferentes etapas de la evolucién de la enferme-
dad, y en funcién de su patologia de base.

CAPACITACION Y ABORDAJE

INTEGRAL DE LA NUTRICION DESDE LA
INTERDISCIPLINARIEDAD EN LOS EQUIPOS
DE CUIDADOS PALIATIVOS

Los pacientes portadores de enfermedades avanzadas
tienen una incidencia de malnutricién entre el 50 %
y el 75 %. De alli parte la importancia de abordar este
aspecto en la asistencia del paciente en fases avanzadas

de la enfermedad® V. Los pardmetros nutricionales

(sintométicos o analiticos) son uno de los indicadores

mas fiables para el prondstico de la supervivencia en

estos enfermos, por esto es fundamental la tematica de
la nutricién en los pacientes portadores de enfermeda-
des avanzadas'?.

El tratamiento dietético se debe ir adaptando constan-
temente a la evolucion clinica de la enfermedad (terreno,
comorbilidades, efectos secundarios de los tratamientos
convencionales y no convencionales, entre otros). Para
ello se debe instruir tanto al paciente como a la familia
para una mejor adaptabilidad de que es lo que se espera
en cada etapa. En esta instancia se debe construir una
nueva forma de alimentacidn para el paciente, que se
naturalice e incorpore a la vida cotidiana.

Existen diferentes vias de alimentacién: oral, paren-
teral, enteral.

" Via oral: se va estimulando el apetito, cuidando las
cantidades, olores, sabores, preferencias en consis-
tencia, en formas de elaboracidn, frecuencia de las
comidas y contexto en el cual se alimenta, recono-
ciendo que comer es un acto social?).

" Via enteral por sonda nasogastrica: pacientes con
este tipo de sonda para alimentacién requieren
trabajar la adaptacién en la manera de alimentarse,
respirar y descansar. Cuando se usa como forma de
evitar el liquido de retencién, a nivel del tracto diges-
tivo alto, es de suma importancia dar informacién
de la funcidn de esta maniobra y de los motivos de
la toma de esta decision. Si el paciente se encuentra
en su domicilio con sonda nasogéstrica se orienta al
familiar en el manejo de esta, indagando los temores
y preocupaciones.

" Gastrostomia: implica el cambio de una funcién y
del esquema corporal. Es necesario el abordaje desde
la etapa preoperatoria, y trabajar los miedos y las
dudas, explicando lo necesario de esta intervencion,
las finalidades de la misma y su carédcter transitorio
o definitivo. Luego de realizarse se debe orientar el
aprendizaje en la elaboracién de los alimentos y la
administracion de la medicacién por la misma, asi
como la higiene y el cuidado.

" Via parenteral: habitualmente de uso intrahospita-
lario en cuidados paliativos, dado que normalmente
se realiza por via venosa central.

Tanto la alimentacién enteral como parenteral son
indicaciones médicas, y debemos contar con el con-
sentimiento del paciente para realizarlas. En todas estas
formas de alimentacion se considera de igual importan-
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cia educar al paciente enla degustacion de alimentos en
la cavidad oral para mantener el placer del gusto, que
va mds alld de la saciedad, lo que se busca es el confort.

Otra gran drea de interés es abordar los cambios
impuestos en la alimentacién por tratamientos alter-
nativos que decide el paciente o su familia, a veces, sin
consultar al equipo tratante. Estos pueden ser dieta
cetogénica, dieta adjunta a medicacién ayurvédica,
ingesta de azidcares, hongos, gorgojos, entre otros. En
las terapias alternativas, muchas veces controversiales,
pacientes o familiares depositan alli su esperanza de
curacion y fantasia de revertir la situacién. No es raro
que se lo oculten al equipo médico. Estas dietas pueden
tener consecuencias en la salud fisica como en la emo-
cional, ya que el paciente se siente defraudado a largo
plazo, al no percibir ninguna mejoria, o incluso algunas
de estas dietas tienen riesgos para la salud*15).

Brindar asistencia paliativa al paciente en su domi-
cilio tiene ventajas, ya que permite conocer su entorno
y propicia este tipo de conversaciones, habilita al
paciente a comunicar estas medidas adoptadas, y busca
en el equipo tratante la aprobacién o consejo sobre esta
decisién. Esta instancia de apertura permite trabajar
fantasias, mitos, expectativas del paciente o familia
sobre las medidas tomadas, lo que logra reflexionar
sobre la defraudacion y la frustracidén, tratando de
adaptarse mds a la situacién real, sin que esto repercuta
tanto a nivel fisico como emocional. En la busqueda de
tratamientos alternativos se ve reflejada la esperanza y
la necesidad de tener fe en algo que modifique las con-
diciones que impone la enfermedad'®).

Abordar estos aspectos es importante porque per-
mite profundizar en valores, significado y propdsito
de la persona, lo que habilita a abordar la dimensién
espiritual de los cuidados paliativos, como dimensioén
imprescindible para brindar atencién de calidad'”).

DIAGNOSTICO DE LA SITUACION POR EL
EQUIPO ASISTENCIAL

Inicialmente es necesario el abordaje de las expecta-
tivas del paciente y familia respecto a la nutricién. De
acuerdo con el planteamiento del paciente y su situa-
cién. Se fijan objetivos realistas, orientados a adecuar
las expectativas y contemplar la frustracién cuando
estas no se cumplan. La alimentacion artificial (enteral
y parenteral) es un tratamiento médico en si mismo y
no simplemente un cuidado de base.

Mediante la escucha empdtica y compasiva del
equipo tratante, el paciente se siente habilitado a plan-

tear sus expectativas, miedos, temores, objetivos de los
tratamientos y dudas ante la enfermedad. En este pro-
ceso se van identificando los recursos personales del
paciente y la familia. Uno de los objetivos del equipo
asistencial es llegar a un acuerdo entre las expectativas
del paciente y su familia, y lo que se puede ofrecer para
intentar cumplirlas. Es fundamental dar al paciente un
papel activo en la toma de decisiones desde la perspec-
tiva bioética®.

El paciente y su familia deben conocer el valor que
tiene la alimentacion en las distintas etapas de su enfer-
medad: su importancia cuando realizan tratamientos
especificos de quimio o radioterapia, y cuando se encuen-
tra en la etapa de tratamiento sintomatico exclusivo.

En etapas avanzadas se debe buscar la mejor manera
de informar, en forma paulatina y cuidadosa, al paciente
y su familia que la desnutricion es irreversible, y es parte
del proceso en estadios avanzados de enfermedad, y
que intentar revertir la situacién es una medida futil
que va a generar mds complicaciones que beneficios. La
informacion adecuada y tolerable por el paciente evita
fomentar falsas expectativas y aceptar esta etapa de su
enfermedad.

Si bien el paciente y la familia traen a cada consulta
o entrevista, como principal demanda, la nutricién,
muchas veces el equipo tratante no la identifica como
prioridad, y no jerarquiza el papel que tiene en el pade-
cimiento del paciente y la familia. La alimentacion,
como necesidad basica del ser humano, se ve alterada, y
es fuente universal de sufrimiento tanto para el paciente
como para la familia, por lo cual es una preocupacion
reiterada en la clinica'?.

Esta demanda, que es fuente de sufrimiento, se debe
abarcar por todo el equipo asistencial (médicos, enfer-
meros, psicélogos, fisiatra, terapista ocupacional). En
lo que refiere propiamente a los aspectos psicolédgicos,
se busca abordar la ansiedad y la angustia que genera
la falta de apetito, y la impotencia que tiene el querer
comer y no poder. La complejidad se da ante el deseo
de comer y no poder debido a la enfermedad. Este
hecho confronta al paciente entre lo que quiere y lo
que el cuerpo le permite. El equipo profesional ayuda
en esta negociacién (cuerpo-mente), donde el paciente
debe tener tolerancia ante la falta de apetito, y aceptarla.
Ademads, tiene el desafio de encontrar una nueva forma
de alimentarse, que busca estimular de otra forma el
deseo de comer. Asimismo, se debe abordar en forma
concomitante la frustraciéon de la familia o cuidador
cuando no se cumple con el objetivo de alimentar al
paciente(®22),
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IMPACTO PSICOLOGICO DE LA NUTRICION
EN LAS DIFERENTES ETAPAS DE LA
EVOLUCION DE LA ENFERMEDAD Y EN
FUNCION DE LA PATOLOGIA DE BASE

Es importante diferenciar la evolucién nutricional de
pacientes portadores de enfermedades oncolédgicas y
no oncoldgicas. En los pacientes con céncer, la repercu-
sién nutricional puede llegar en algunos casos a ser mas
severa, la cual llega con frecuencia a la caquexia refracta-
ria, lo que genera alto impacto en el paciente y su entorno.

En primera instancia, el paciente tiene su capaci-
dad funcional relativamente conservada, con Eastern
Cooperative Oncology Group - Performance Status
(ECOG) 102, yacude solo o acompanado ala consulta
(habitualmente en consulta externa), donde manifiesta
como preocupacion un cambio en las necesidades bési-
cas de sueno, alimentacion y actividades rutinarias.

En este contexto, las primeras manifestaciones
clinicas de una enfermedad que subyace en la esfera
nutricional pueden ser anorexia, repugnancia selectiva,
adelgazamiento, alteraciones del gusto. Esto genera en
el paciente y la familia angustia, ansiedad, demandas
de resolucién del sintoma, buscando en la asistencia
una répida respuesta. Ante esta demanda, el equipo
debe estar atento al aspecto subjetivo nutricional, tanto
como el objetivo, y reconocer que el efecto de comer
traerd una mejoria animica, que podra repercutir glo-
balmente en el bienestar y en la calidad de vida. En
segunda instancia, cuando el paciente va perdiendo la
capacidad funcional ECOG 3 0 4, y el apetito o el deseo
de alimentarse disminuye, debemos orientar al familiar
y al paciente en cuanto a la forma y los objetivos de la
alimentacidn. El paciente debe tener la libertad de ele-
gir su alimentacién, y el equipo trabajard para evitar la
culpa por no poder comer lo que su familia exige®®.

Es fundamental empatizar con el paciente cuando no
tiene apetito y no obligarlo a la ingesta de alimentos. En
forma paralela, debemos manejar la ansiedad y la frus-
tracion de los cuidadores cuando el paciente no siente
deseos de comer. Es importante trabajar sobre las expec-
tativas de familiares y cuidadores acerca del impacto dela
nutricion en el estado general del paciente, y desmitificar
la creencia de que la alimentacién generard un cambio
significativo en la condicion del paciente.

La familia aceptard siempre mejor que su ser querido
tenga alimentacién de confort que ninguna alimenta-
cion, aunque las cantidades de este tipo de alimentacién
sean minimas. En la tercera instancia, donde el paciente
empieza a deteriorar la conciencia (situacién de tltimos

dias), se debe trabajar en la fantasfa de la ganancia del
comer y tomar, sabiendo que en esta etapa no se siente
hambre. Este aspecto, si se venia elaborando anterior-
mente, se maneja en forma adecuada por el familiar. En
esta etapa se orienta al familiar sobre qué es lo espera-
ble, se educa sobre medidas de confort y cuidado. Se
le explica que el organismo no requiere alimentacién
alguna y qué el hacerlo podria perjudicar al paciente.

Los estudios realizados demuestran claramente que
los enfermos en los ultimos dias de vida no experimen-
tan hambre, aunque no ingieran ningin alimento. Se
debe trabajar en el sufrimiento del familiar-cuidador,
porque aqui es donde habitualmente se materializa la
idea del que el paciente va a fallecer®?
delos familiares, el hecho de haber brindado alimento y
confort al ser querido va a generar en el familiar/cuida-
dor tranquilidad y una sensacién reconfortante).

. Durante el duelo

CONCLUSIONES

El trabajo en equipo, basado en un vinculo de conti-
nuidad en todos los dmbitos asistenciales, genera una
comunicacién fluida, que permite entender la pers-
pectiva del paciente, y dar la importancia integral a la
nutricién en la enfermedad avanzada y progresiva. La
anorexia, la desnutricion y la pérdida de la imagen cor-
poral genera un impacto psicolégico en el paciente, la
familia y el equipo. Abordar el impacto en las diferentes
etapas de la enfermedad es fundamental ala hora de dar
una asistencia de calidad.

Se impone la capacitacién de todo el equipo asis-
tencial en la formacién en el cuidado nutricional de los
pacientes y el acompanamiento psicolégico, desde la
interdisciplina, haciendo un abordaje especifico de las
diferentes etapas tanto del paciente como de la familia
en cuidados paliativos.
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