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Informacion para los autores

1. Objetivo y alcance

La Revista de Nutricién Clinica y Metabolismo (RNCM)
es una revista de acceso abierto y revisada por pares, cuyo
objetivo es publicar articulos cientificos en el campo de la
nutricion clinica y del metabolismo. Porlo tanto, la Revista
publica articulos sobre los distintos procesos bioquimicos,
en particular sobre el metabolismo energético y las regula-
ciones nutricionales, la terapia nutricional (nutricién ente-
ral, nutricién parenteral, suplementos orales, suplementos
vitaminicos), la relacién entre nutricién y enfermedad y
demds temas relacionados.

La RNCM es publicada en marzo, junio, septiembre, y
diciembre en versiones impresa y electrénica con un enfo-
que multidisciplinario y con un contenido de articulos
originales, casos clinicos, revisiones, controversias, proto-
colos y otros (editoriales invitados, cartas al editor, resefias
de libros, guias o recomendaciones clinicas, articulos
de opinién, etc.). El Comité Editorial de la Revista de
Nutricién Clinica y Metabolismo recibe para publicacion
escritos en espafiol, inglés y portugués; no percibe dinero
por el proceso editorial de publicacién de los articulos y
ofrece, on-line (open access), sin costo alguno la totalidad
de su produccion cientifica.

2. Criterios para la aceptacion inicial de
manuscritos

La RNCM adhiere a las normas del Comité Internacional
de Editores de Revistas Médicas. Los manuscritos deberdn
elaborarse siguiendo sus recomendaciones, las cuales pue-
den encontrar en: http://www.icmje.org.

Sin excepcion, los manuscritos serin sometidos a una eva-
luacién completa por el editor para la validacién inicial.
Los criterios para esta etapa inicial incluyen originalidad,
validez de los datos, claridad de redaccién, autorizacién
del Comité de Etica e Investigacién del sitio donde se rea-
liz6 la investigacion, solidez de las conclusiones e impor-
tancia del trabajo en el campo de la nutricién clinica y
metabolismo. Se verificard que se cumplan las normas de
publicacién ICMJE.

3. Proceso de revision por pares

Recepcion. El envio de articulos se debe realizar a través de
la pagina web: https://revistanutricionclinicametabolismo.
org/. El autor recibir un correo de confirmacion iniciando
de este modo el proceso de revision del manuscrito.

Diana Cardenas, MD, PhD.

EDITORA

Revista de Nutricién Clinica y Metabolismo.

Correo electrénico: editor-rmnc@nutriclinicacolombia.org

Aceptacion editorial del tema. El proceso de aceptacion
de manuscritos se hard en dos pasos: el primero implica la
aceptacion editorial del tema y contenido. En un periodo
maximo de 30 dias, a partir de la recepcién del articulo, se
notificard al autor corresponsal, via correo electrénico, si
el articulo sometido cumple con las normas y los requisi-
tos de la revista.

Revision por pares. El segundo paso consiste en una revi-
sién externa y anénima por pares (peer review - single blind
review). Cada manuscrito serd evaluado por uno o dos
revisores expertos independientes para evaluar la calidad
cientifica del documento. Un tercer dictamen podrd ser
solicitado para arbitrar un articulo en particular. El articulo
serd enviado a especialistas en el tema investigado o revi-
sado. Con uno, dos o tres dictdmenes, el editor definird su
publicacién. El autor corresponsal recibird la respuesta en
un tiempo maximo de 60 dias, la cual podra ser: aceptado,
publicable con modificaciones, reenviar para revision, no

publicable.

La RNCM solo acepta escritos originales, de suerte que el
envio de cualquier contribucién o publicacién para con-
sideracion del Comité Editorial implica que es original y
que no ha sido previamente publicado ni estd siendo eva-
luado para su publicacién en otra revista. No se aceptard
material previamente publicado en revistas indexadas. Las
Guias o Recomendaciones clinicas nacionales o interna-
cionales publicadas por otras revistas podrdn ser publi-
cadas previa validacion del editor y una vez obtenidos
los permisos correspondientes para publicar. Los autores
son responsables de obtener los permisos oportunos para
reproducir parcialmente el material, ya sea texto, tablas o
figuras, los cuales deberd adjuntar al articulo enviado a la
Revista de Nutricién Clinica y Metabolismo.

El Editor es el responsable de la decisién de aceptar o recha-
zar los articulos enviados a la Revista para su publicacién.

4. Secciones de la RNCM

La Revista consta de las siguientes secciones: Editoriales,
articulos originales, casos clinicos, articulos de revision
(revisiones de tipo Controversias), protocolos y otros



(cartas al editor, noticias de actividades de la ACNC,
entrevistas, etc.).

5. Normas de formato y estilo

El escrito deberd enviarse en formato Word, en espafiol,
inglés o portugués. El texto debe tener 1,5 de interlineado;
12 puntos de tamano, fuente Arial o Times New Roman;
solo se utiliza cursiva para las palabras en inglés u otro
idioma dentro del texto del escrito. Las figuras y tablas
se deben colocar al final del escrito, y unicamente si es
necesario en un documento o archivo adicional. Se debe
enviar un solo archivo que contenga la pagina de titulo, el
texto del articulo completo y las tablas y figuras. La carta
de presentacion segtin el modelo y el formato PDF de la
declaracion de conflicto de intereses se envian por sepa-
rado como archivo adicional. La declaracion de conflicto
de intereses se envia unicamente si existe algun conflicto
para declarar. Orden de presentacién del documento:

1. Carta de presentacion

2. Texto completo del articulo con:

« Pégina del titulo (Titulo del articulo en inglés y espa-
fiol, autores, afiliaciones institucionales para cada
autor, direccién postal del autor corresponsal)

« Resumen en inglés y en espanol. No es obligatorio
enviar el resumen en portugués.

« Palabras clave (326).

« Texto (segtn tipo de articulo)

« Agradecimientos

« Financiaciéon

« Declaracion de conflicto de intereses

« Declaracion de autoria

 Referencias

« Tablas y Figuras

3. Declaracién de conflicto de interés (formato dela Revista
si existe conflicto de intereses de algtin autor).

Agregar numeros de linea en todo el archivo iniciando en
la primera pagina.

Carta de presentacion

La carta de presentacion deberd ir dirigida al Editor y
presentar la relevancia y el aporte particular que hace el
trabajo propuesto. Se recomienda seguir el modelo descar-
gable en la pdgina web de la Revista.

Para una descripcion detallada de las Normas de publica-
cién por favor consultar la versién completa en: https://
revistanutricionclinicametabolismo.org/index.php/nutri-
cionclinicametabolismo/about/submissions

6. Referencias bibliograficas

Para las referencias bibliogréficas se adoptardn las normas
Vancouver. Se presentardn en el texto, entre paréntesis en
superindice, segtn el orden de aparicion con la correspon-
diente numeracion correlativa. Los nombres de las revis-
tas deberan abreviarse de acuerdo con el estilo usado en
el Index Medicus, disponible en: ftp://nlmpubs.nlm. nih.
gov/online/journals/. En lo posible se evitard el empleo
de expresiones como: “observaciones no publicadas” ni
“comunicacién personal’, pero si pueden citarse entre
paréntesis dentro del texto. La citacién de articulos origina-
les aceptados y en proceso de publicacion, se incluyen en
las citas bibliograficas como [en prensa] (entre corchetes).

Siempre que sea posible, proporcionar DOI y direcciones
URL para las referencias.

7. Politica de ética, integridad y transparencia

La RNCM busca promover la publicacién de articulos pro-
ducto de investigaciones ajustadas a los principios éticos de
la investigacion, asi como evitar casos de fabricacion, falsifi-
cacién, omision de datos y el plagio.

La RNCM se ajusta a los esténdares internacionales de
ética'y buenas précticas de las publicaciones. La finalidad es
promover una publicacion transparente y ética por lo que
los articulos publicados en la Revista de Nutricion Clinica
y Metabolismo deberdn cumplir los principios éticos de las
diferentes declaraciones y legislaciones sobre propiedad
intelectual y derechos de autor especificos del pais donde
se realiz6 la investigacion (http:/ /publicationethics.org y
Committee on Publication Ethics Code of Conduct for Journal
Publishers, y validada por the International Committee of
Medical Journal Editor).

8. Fuentes de financiacion

Todos los articulos publicados en la Revista deberan
declarar la fuente de financiacién. Se trata de declarar las
relaciones financieras con entidades en el ambito biomé-
dico que podrian percibirse como influyentes, o que sean
potencialmente influyentes en los resultados y contenidos
de los articulos. Se deberan informar todas las entidades
publicas o privadas que patrocinaron o las instituciones
que participaron en los fondos econémicos que financia-
ron el trabajo de investigacion.

9. Conflicto de Intereses

Un conflicto de interés es una vinculacion econémica o de
otra naturaleza que pudiera afectar las opiniones, conductas



o el manuscrito de un autor, 0 que otras personas razona-
blemente pudieran pensar que los afectan. Los conflictos
de intereses actuales o potenciales deberdn declararse al
final del manuscrito y diligenciar el formulario en linea
(Declaracién de conflicto de intereses).

Si no existen conflictos de intereses solo se debe mencionar
en la carta de presentacién y no se debe anexar el formato.

10. Declaracion de Autoria

Se debe elaborar una declaracién que debe ir al final del
articulo donde se mencionen la funcién o funciones de
cada autor utilizando los criterios a definidos por el Comité
Internacional de Editores de Revistas Médicas (ICMJE).
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El rol de la nutricion en los cuidados paliativos

The role of nutrition in palliative care

O papel da nutri¢cdo nos cuidados paliativos
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El colaborar por méds de una década en el hospital
oncoldgico de mayor referencia nacional, la Sociedad
de Lucha contra el Cancer del Ecuador (SOLCA), me
permitié valorar mucho el impacto positivo de dar los
cuidados paliativos (CP) oportunos y adecuados a
estos pacientes. Esta institucion fue la primera a nivel
nacional en satisfacer la demanda creciente de estos ser-
vicios especializados. El manejo integral de los aspectos
nutricionales incide positivamente tanto en la evolucién
de la enfermedad como en la calidad de vida de estos
enfermos. Es por ello que consideré necesario proponer
ala distinguida editora de la Revista de Nutricién Clinica
y Metabolismo, 6rgano de difusion cientifica de gran
prestigio, este numero temético, para presentar el tra-
bajo armonioso de estas dos especialidades en el manejo
de pacientes con enfermedades incurables, en estadio
avanzados, fuera de recursos terapéuticos, y terminales.

De acuerdo con el consenso de la International
Association for Hospice & Palliative Care (IAHPC), los
CP se redefinieron en el 2020 como “El cuidado holistico
activo de personas de todas las edades con un sufrimiento
grave relacionado con la salud (por sus siglas en inglés,
SHS) debido a una enfermedad grave, y especialmente
de aquellos que se acercan al final de la vida. Tiene como
objetivo mejorar la calidad de vida de los pacientes, sus
familias y sus cuidadores”™.

La evaluacién e intervencién nutricional constituyen
algunos de los pilares fundamentales en los pacientes que
se benefician de los CP, puesto que directamente recaen

*Correspondencia: Evelyn Frias Toral.
evelyn frias@cu.ucsg.edu.ec

Revista de Nutricion Clinica y Metabolismo. 2021;4(2):1-3.

CC Atribucion-No comercial-Compartir Igual 4.0 Internacional (CC BY-NC-SA 4.0).
Mas informacion : https://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/4.0/

en el dominio, identificado por la National Coalition for
Hospice and Palliative Care-National Consensus Project,
relacionado con el manejo de sintomas, entre los cua-
les estan la pérdida de peso, la debilidad y la fatiga®.
Adicionalmente, el crecimiento exponencial de pacientes
pediétricos y adultos con requerimientos de CP, por pre-
sentar algun SHS engloba una variedad de enfermedades
y condiciones, como anomalias congénitas, condiciones
neonatales, insuficiencia cardiaca, enfermedades neurold-
gicas progresivas, enfermedad renal crénica, enfermedad
hepdtica avanzada, enfermedad pulmonar obstructiva
crénica, SIDA, diabetes, cdncer, entre otras®®*.

A nivel mundial se estima que 40 millones de perso-
nas precisan de CP, de los cuales el 50 % se encuentra
en etapa terminal. Es destacable que al fomentar la
implementacion temprana de CP, en conjunto con inter-
venciones nutricionales precisas en estas enfermedades,
se puede reducir el nimero de admisiones hospitalarias
y mejorar la calidad de vida de estos pacientes®”). Todo
lo cual debe ser analizado a detalle por un equipo mul-
tidisciplinario, que estime los riesgos y beneficios para
el requerimiento individual de estos enfermos. Ademds,
dichas recomendaciones deben estar alineadas alos prin-
cipios éticos y al respeto de los deseos del paciente y
familia en relacién con el manejo terapéutico de éste®.

Es importante resaltar que los requerimientos nutri-
cionales especiales de este grupo particular de pacientes
son cubiertos por varios principios de la Declaracién de
Cartagena (DC), cuyo objetivo principal es promover el
cuidado nutricional y la lucha contra la malnutricién®.
Esta dltima resulta muy comun en estos pacientes, que
algunas veces llegan a su desenlace anticipadamente
por alguna complicacion relacionada con su estado o
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manejo nutricional antes que por su afeccion de base.
Resulta fundamental alimentar con dignidad al paciente
de CP, con recomendaciones integrales que respeten la
autonomia del paciente (DC principio 1, 5). El cuidado
nutricional implica un proceso basado en un enfoque
multidisciplinario, que considere las preferencias del
paciente, y que debe darse de forma sistematizada en
todos los usuarios de CP (DC principios 2-4).

Como lo presentan varios autores de los articulos
de este niimero especial, existe una necesidad de mas
evidencia cientifica que promueva la implementacién
de guias nutricionales en los pacientes de CP a nivel
regional e internacional, lo cual conlleva un trabajo en
conjunto de los profesionales implicados en el manejo
de estos pacientes (DC principios 7,9y 13).

Por todolo antes mencionado, en este niimero temético,
lideres de opinién regionales e internacionales, represen-
tantes de las diferentes especialidades involucradas en
los CP (Nutricién Clinica, Bioética, Medicina Interna,
Cirugfa, Oncologia, Pediatria, Psicologia, Enfermeria,
entre otros) presentardn informacién actualizada basada
en la evidencia y en la experiencia acumulada a lo largo
de su préctica atendiendo las necesidades especificas de
este grupo especialmente vulnerable de pacientes. De esta
forma, el objetivo de este nimero es difundir la importan-
cia de la adopcién temprana de los CP, en conjunto con
la evaluacién y tratamiento nutricional oportuno para el
manejo integral de los pacientes con SHS.

Debido el requerimiento ascendente de los CP a
nivel mundial, el primer articulo de este nimero espe-
cial expone los conceptos basicos de los CP. Santacruz
y colaboradores presentan la definicién de los CP, su
desarrollo histérico y el papel de la nutricién en CP).
La Presidente de la Asociacion Latinoamericana de
CD, Patricia Bonilla, describe el progreso de los CP en
Latinoamérica en relacion con los siguientes dominios:
educacidn, disponibilidad de opioides, investigacion,
politicas putiblicas e implementacién de servicios'V.
La docente, investigadora y editora de la revista, Diana
Cérdenas, en su revision responde dos preguntas fun-
damentales en relacién con los CP: ;cuindo se deben
iniciary detener la terapia nutricional? y ;la terapia nutri-
cional mejora la calidad de vida y prolonga la sobrevida
de los pacientes en CP?(2).

Los CP tienen un profundo impacto en la autonomia
del paciente, es por ello porlo que el profesor Barrocasy
colaboradores exponen a detalle las perspectivas éticas
delos CP ylanutricién. Describen el abordaje norteame-
ricano para lograr intervenciones exitosas en CP, con
base en el respeto, la comunicacién y el trabajo en equipo

(por sus siglas en inglés: Accountability, Communication
and Teamwork - ACT) y delinean la relacién de la
Declaracion de Cartagena en los CP para alcanzar una
atencion centrada en el paciente. Finalmente aterrizan
esos conceptos en el manejo especifico de pacientes con
demencia avanzada('?.

La académica de carrera temprana de ESPEN,
Muscogiuri y colaboradores, resumen las recomenda-
ciones generales y especificas de ESPEN para el manejo
nutricional de estadios avanzados de las principales
enfermedades que se benefician de CP!'¥. Vallejo y
colaboradores especifican las pautas de la alimentacién
oral, como componente del esquema de CP, en pacien-
tes con cancer en etapa terminal de la enfermedad®.
Sabogal y colaboradores nos comparten la experiencia
adquirida en el tratamiento nutricional de pacientes
oncoldgicos en estadios avanzados, o con pobre pronés-
tico del Servicio de Cirugia Hepatobiliar y Pancredtica
del Hospital Méderi en Colombia. Explican el abordaje
empleado, el cual se basa en un enfoque humano, con
especial atencion en el fortalecimiento de la relacién
médico-paciente'®.

El profesor brasilefio Zorzo y colaboradores analizan
las indicaciones y contraindicaciones de la hidratacién y
nutricién artificial en una poblacién atin més vulnerable:
la pedidtrica en CP. Resaltan la importancia de una eva-
luacién minuciosa y continua para determinar las mejores
opciones de tratamiento nutricional en estos pacientes.
En esta toma de decisiones se destaca la relevancia de
una participacién conjunta del equipo de atencién mul-
tidisciplinar, el paciente y su familia para alcanzar dicho
objetivo(1”). Los lideres uruguayos del proyecto Extension
for Community Healthcare Outcomes (ECHO) para
Latinoamérica en CP profundizan la trascendencia del
manejo nutricional del paciente, el abordaje completo y
larepercusion en la esfera emocional no solo del enfermo,
sino del nticleo familiar('®). Para concluir, de forma préctica
Mazay colaboradores detallan el manejo de un caso avan-
zado de adenocarcinoma gastrico con nutricion parenteral
intrahospitalaria; ademds, exponen las limitaciones exis-
tentes en la region, de contar con nutricién parenteral en
casa a favor de estos pacientes”).

Por ultimo, pero no menos importante, deseo expresar
mis agradecimientos especiales a las profesoras Dolores
Rodriguez (Nutricién Clinica) y Mariana Vallejo
(Cuidados Paliativos) por ser excelentes mentoras y
haberme motivado a profundizar mi practica profesional
y de investigacion en esta poblacién con requerimien-
tos especiales. Es mi deseo sincero el que este numero
temadtico sirva para promover las recomendaciones nutri-
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cionales en los cuidados paliativos y para sentar las bases
para futuras investigaciones en este dmbito.
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Resumen

Objetivo: esta revision describio el
desarrollo de los cuidados paliativos en
Latinoamérica basado en la educacion,
disponibilidad de opioides, investigacion,
politicas publicas e implementacion de
servicios.

Metodologia: se realizé una busqueda
de los articulos publicados en las bases
de datos PubMed, Scopus, Ovid Medline,
Lilacs, Google Scholar, y se aplicé un limite
temporal de 10 anos. Se seleccionaron 33
referencias bibliograficas.

Resultados: el numero de publica-
ciones que se identificaron dedicadas
al desarrollo de cuidados paliativos en
Latinoamérica fue escaso. Pese a que los
resultados evidenciaron un crecimiento
de los cuidados paliativos, reflejado en
las politicas de salud publica, educacién,
disponibilidad de opioides e implementa-
cion de los servicios en todos los niveles
de atencién, ademas de la investigacién
y creacién de asociaciones regionales,
persistio la inequidad entre los paises. No
existen politicas de salud en cuidados pa-
liativos, en algunos casos, o no se pusieron
en marcha. La disponibilidad de servicios
para brindar la atencion a la poblacion fue
insuficiente y persisti6 la dificultad del ac-
ceso a opioides para el alivio de sintomas.
No se logré el compromiso de la academia
para masificar la educacion de pregrado y
posgrado, y la investigacion no conté con
apoyo y financiamiento.

Conclusiones: el desarrollo de los cui-
dados paliativos en Latinoamérica es aun
escaso e irregular, por lo que es necesario
seguir sensibilizando a los tomadores de

Summary

Objective: This review described the
development of palliative care in Latin
America, based on education, availability
of opioids, research, public policies and
implementation of services.

Methodology: A search of the articles
published in the PubMed, Scopus, Ovid
Medline, Lilacs and Google Scholar databa-
ses was made, applying a 10 years'time limit.
33 bibliographic references were selected.

Results: The number of identified pu-
blications dedicated to the development
of palliative care in Latin America was scar-
ce. Results showed a growth of palliative
care, reflected in public health policies,
education, availability of opioids and im-
plementation of services at all levels of
care, in addition to research and creation
of regional associations, however, inequity
persisted between countries, health poli-
cies in palliative care in some cases do not
exist or were not implemented, the number
of services was insufficient to provide care
to the population that required it, the diffi-
culty of access to opioids for symptom relief
persisted; the commitment of the academy
to mass undergraduate and graduate edu-
cation was not achieved, and the research
did not have support and funding.

Conclusions: The development of pa-
lliative care in Latin America, despite the
increase, is still scarce and irregular. It is
necessary to continue to sensitize deci-
sion-makers of public policies at the natio-
nal level, health personnel, international
organizations, national and international
NGOs and the community, to achieve the
desired growth.
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Resumo

Objetivo: o objetivo desta revisao é
descrever o desenvolvimento dos cuida-
dos paliativos na América Latina. Foram
considerados os seguintes temas: edu-
cacdo, disponibilidade de opioides, pes-
quisa, politicas publicas e implantacdo de
Servicos.

Metodologia: foi realizada uma pes-
quisa dos artigos publicados nas bases de
dados de PubMed, Scopus, Ovid Medline,
Lilacs, Google Scholar, aplicando-se um
tempo limite de 10 anos. Foram seleciona-
das 33 referéncias bibliograficas.

Resultados: o numero de publicacbes
identificadas dedicadas ao desenvolvi-
mento dos cuidados paliativos na América
Latina foi escasso. Embora os resultados
tenham mostrado um crescimento dos cui-
dados paliativos, refletido nas politicas pu-
blicas de saude, educacéo, disponibilidade
de opioides e implantacdo de servicos em
todos os niveis de atencgao, além da pes-
quisa e criacdo de associagdes regionais,
persistia iniquidade entre os paises.

Nao existem politicas de saide em cui-
dados paliativos em alguns casos ou néo
foram implementadas. A disponibilidade
de servigos para atendimento a populagao
foi insuficiente e persistia a dificuldade de
acesso aos opioides para o alivio dos sin-
tomas. Nao foi alcancado o compromisso
da academia com o ensino de graduacédo
e pds-graduacdo em massa e a pesquisa
ndo teve apoio e financiamento.

Conclusdes: o desenvolvimento dos
cuidados paliativos na América Latina
ainda é escasso e irregular, por isso é ne-
cessario continuar com a sensibilizacdo
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decisiones de politicas publicas a nivel
nacional, personal sanitario, organismos
internacionales, ONG nacionales e inter-
nacionales y comunidad para lograr el
crecimiento deseado.

Palabras clave: cuidados paliativos, edu-
cacion, salud publica, opioides.
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Salud, Loja, Ecuador. Presidente de la Asociacion Latinoamericana de
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INTRODUCCION

Desde la introducciéon del movimiento moderno
de hospicios por la pionera Cicely Saunders, en San
Cristopher s Hospice, Londres, en 1967, y de Balfour
Mount en Canada, quien fue el primero en utilizar el
término de cuidados paliativos (CP), se ha demostrado
que la atencién paliativa mejora la calidad de vida de
los pacientes con enfermedades avanzadas®”. Esto
ha llevado al reconocimiento de los CP en el mundo,
desde una prictica dirigida a mejorar la atencion de los
pacientes al final de la vida, casi exclusivamente para
pacientes con cdncer, a una especialidad capaz de ofre-
cer atencion integral a pacientes con enfermedades que
limitan la vida a lo largo de la trayectoria de la enfer-
medad. Los CP alivian el sufrimiento, controlan los
sintomas, mejoran la calidad de vida y de la atencidn,
con un resultado costo-efectivo para el paciente, familia
y sistemas de salud®*.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
declard la necesidad del acceso a los CP como un com-
ponente esencial para obtener la cobertura sanitaria
universal®, es decir, el derecho que tienen todas las
personas al acceso de salud esencial y de calidad de
manera gratuita. De la misma forma, la declaracién
politica de la Reunién de Alto Nivel de la Asamblea
General de las Naciones Unidas sobre la prevencioén y
el control de enfermedades no transmisibles reconoce
la necesidad de mejorar el acceso a los cuidados palia-
tivos, y recomienda a los estados miembros a fortale-
cer los sistemas de salud, y a aumentar y priorizar las
asignaciones presupuestarias, incluidos los CP®. Sin
embargo, las condiciones de inequidad se manifiestan

Keywords: Palliative Care; Education;
Public Health; Opioids.

dos decisores das politicas publicas a nivel
nacional, pessoal de salde, organismos
internacionais, ONGs nacionais e interna-
cionais e a comunidade, para alcangar o
crescimento desejado.

Palavras chaves: cuidados paliativos,
educacdo, saude publica, opioides.

Cuidados Paliativos. Docente e investigadora de la Universidad Técnica
Particular de Loja (UTPL), Ecuador.

en el limitado acceso de los pacientes y sus familias a la
atencién paliativa®®.

La comisién Lancet sobre el acceso global a CP y
alivio del dolor identificé la necesidad de plantearse
una redefinicion del concepto de CP, con la finalidad
de precisar con claridad los recursos humanos, finan-
cieros y fisicos, y disminuir las grandes inequidades
existentes a nivel mundial en el acceso a los CP.
Es asi como la International Association for Hospice
¢ Palliative Care (IAHPC) desarrolla de forma con-
sensuada la nueva definicién: “los CP son el cuidado
holistico activo de personas de todas las edades con
un sufrimiento grave relacionado con la salud debido
a una enfermedad grave, y especialmente de aquellos
que se acercan al final de la vida. Tiene como objetivo
mejorar la calidad de vida de los pacientes, sus fami-
lias y sus cuidadores” .

Latinoamérica y el Caribe tienen una poblacién de
600 millones de habitantes, con mas de 100 millones
de personas mayores de 60 afios. Las enfermedades
crénicas provocan 4,8 millones de muertes por ano, y
cientos de millones tienen enfermedades crénicas que
requieren atencion a largo plazo®. Se estima que més
de 2 500 000 personas en América precisan atencion
paliativa, sin embargo, a pesar de las enormes necesi-
dades, el desarrollo de los CP en Latinoamérica en los
ultimos anos ha incrementado, pero sigue siendo limi-
tado e insuficiente, y menos del 1 % de la poblacién lo
recibe!% 1V,

En el 2014, la OMS y la Worldwide Hospice Palliative
Care Alliance (WHPCA) publicaron el Atlas Mundial
de CP al Final de la Vida, donde se clasifica el nivel glo-
bal de desarrollo de CP de la siguiente forma:
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= Nivel 1: actividad no conocida de CP o de hospicio.

= Nivel 2: actividad de capacidad de creacidn.

* Nivel 3a: prestacion aislada de CP.

* Nivel 3b: prestacién generalizada de CP.

= Nivel 4a: integracion preliminar en la prestacién de
servicios generales.

= Nivel 4b: integracién avanzada en la prestacion de
servicios convencionales?.

La integracion avanzada de los CP es el ideal al cual
deben aspirar todos los paises. Se define en funcién de
su provision integral: conciencia a todo nivel de los CP,
acceso sin restricciones a los medicamentos esenciales,
en especial, los opioides, politicas publicas bien disefia-
das, educacion en pregrado y posgrado, investigacion y
presencia de asociaciones de CPU?.

En el 2014, la Asociacién Latinoamericana de
Cuidados Paliativos (ALCP) desarroll6 10 indicadores
para monitorizar el progreso de los CP en la region,
el cual sigue el modelo de salud publica de la OMS,
politicas en salud, educacion, prestacion de servicio y
medicamentos¥).

El objetivo de esta revision es describir el desarrollo
de los CP en Latinoamérica con base en la educacién,
disponibilidad de opioides, investigacién, politicas
publicas e implementacion de servicios, ademds de
definir los posibles retos para alcanzar un mejor desa-
rrollo de los CP en la region.

MATERIALY METODOS

Se realiz6 una busqueda de los articulos publicados
en las bases de datos PubMed, Scopus, Ovid Medline,
Lilacs, Google Scholar, aplicando un limite temporal
de 10 afos, de 2010 a 2020. Ademas, se buscd Ia lite-
ratura gris de los portales web de la OMS/OPS, ALCP,
IAHPC, y asociaciones regionales.

Las palabras claves utilizadas se escogieron segun
la terminologia Mesh y Decs: “Palliative care”, “Latin
American”, “development’, “education”, “public health”
y “opioids” “research” “implementation”, en inglés; y
“cuidados paliativos”, “Latinoamérica’, “educacion’,
“salud publica’, “i Y
“opioides”, en espafol. Se usaron operadores boléa-
nos (“AND”, “OR”) con el objetivo de precisar la
bisqueda. Se utilizaron los siguientes truncamientos:
“Palliative care” AND/OR “Latin American”, “Palliative
care” AND/OR “Latin American” and “development’,
“Palliative care” AND/OR “Latin American” AND/OR

“education”, “Palliative care” AND/OR “Latin American”

investigacién”, “implementacion” y

AND/OR “public health”, “Palliative care” AND/OR
“Latin American” AND/OR “opioids”, “palliative care”
AND/OR “Latin American” AND/OR “implementa-
tion”, “palliative care” AND/OR “Latin American” AND
/OR “research’.

La seleccion de los articulos se realizé segun los
siguientes criterios de inclusion: estudios con metodo-
logia cuantitativa y cualitativa, revisiones bibliograficas
y sistemdticas, estudios prospectivos y retrospectivos,
articulos redactados en idioma inglés y espanol. Se
excluyeron los documentos no accesibles a la totalidad
del texto, y no relacionados con el desarrollo de los CP
en Latinoamérica.

El planteamiento de la busqueda bibliogrifica se
baso en la obtencion de articulos relacionados con el
desarrollo de los CP, segtin los criterios de la OMS y la
WHPCA. Se incluyeron temas como provisioén integral
de CP, politicas publicas, educacion, acceso a opioides
e investigacion.

Con la finalidad de obtener articulos de calidad se
revisaron escritos originales y centrados en el desa-
rrollo de los CP en Latinoamérica. Esta busqueda dio
como resultado 108 articulos (63 después de eliminar
los duplicados). Se examinaron los titulos y resimenes
de los articulos, y se englobaron solo los que cumplian
los criterios de inclusién (N = 33).

RESULTADOS

El ntmero de publicaciones identificadas dedicadas
al desarrollo de CP en Latinoamérica, aunque escaso,
brinda informacién relevante y global de la situacién.
Es asi como la ALCP trabajé con los datos del Atlas de
Cuidados Paliativos en Latinoamérica® !¢, desarrolld
los macroindicadores de CP y clasificé a los paises de
la region en tres niveles de desarrollo, seguin la politica
sanitaria, la educacion, la prestacion de servicios y la
disponibilidad de opioides. Esto se constituyé en una
efectiva herramienta para los gobiernos, que les permi-
tié monitorizar e informar el nivel de desarrollo de los
CP a nivel pais® 7).

De estos estudios se determind a Costa Rica, Chile,
México y Argentina, como los paises de mayor desarro-
llo; los de menor desarrollo fueron Bolivia, Honduras,
Reptiblica Dominicana y Guatemala. No obstante, se
evidenciaron algunas diferencias entre estos resultados
y los obtenidos en el Atlas Global de CP al final de la
vida, atribuidos al uso de diferentes metodologias'?).
Tal es el caso de Uruguay, que se consideraba como un
pais con un alto desarrollo (nivel 4a) en el Atlas Global
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de CP, no asi en el reporte de los macroindicadores de
la ALCP"%.

La segunda edicién del Atlas Global de CP, publi-
cado en octubre del 2020, reporté un evidente progreso
de la region para el ano 2017. Los paises ubicados en el
nivel 2 en el 2014, pasan al nivel 3a. Llama la atencién
el desarrollo de México, el cual pasa del nivel 3a al 4a, y
Costa Rica se convierte en el inico pais de la regién con
un nivel de integracion 4b (Tabla 1)(%).

Tabla 1. Niveles de desarrollo de CP en Latinoamérica. Aho
2014y 2017. Adaptada de'*1®

Niveles 2014 2017
2 Bolivia, Honduras,
Nicaragua
3a Brasil, Colombia, Cuba, | Bolivia, Ecuador,

Guatemala, Honduras,
Nicaragua, Paraguay,
Peru, Venezuela

Republica Dominicana,
Ecuador, El Salvador,
Guatemala, México,
Panama, Paraguay, Perd,
Venezuela

Brasil, Colombia, El
Salvador, Panama

3b Argentina

4a Costa Rica, Chile,
Uruguay

Argentina, Chile,
México, Uruguay

4b Costa Rica

PROVISION DE SERVICIOS

No fue facil determinar el desarrollo actual de los servi-
cios de CP en Latinoamérica. En el 2011, la ALCP, con
el apoyo de la Open Society Foundation, la IAHPC, la
Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL)
y el Instituto de Cultura y Sociedad (ICS) de la
Universidad de Navarra desarrollaron el Atlas de CP
en Latinoamérica’> %), En ese momento, todos los pai-
ses tenfan algun tipo de asistencia en el nivel primario.
Existian 922 servicios de CP, que correspondian a 1,63
servicios por millén de personas, en un rango de 0,024
servicios por milléon en Honduras a 14,65 por millén
en Costa Rica, lo cual demuestra una gran desigualdad,
puesto que el 46 % de los servicios existentes se encon-
traba en Argentina y Chile, paises que representaban
menos del 10 % de la poblacién latinoamericana.

La mayoria de los servicios de la regién se ubicaban
en el segundo o tercer nivel, y apenas un tercio se encon-
traba en el primer nivel de atencion. El tipo mds fre-
cuente era el de atencién domiciliaria, ofertada en Chile,
México y Cuba. El servicio de hospicio era poco comun,
8 paises no contaban con ellos y no se correspondian

con las necesidades de la poblacién. La estructura de los
equipos de CP era muy heterogénea, y en su mayoria
estaba ubicada en centros urbanos grandes, y era escasa o
ausente en el drea rural®). Cerca de 600 médicos estaban
acreditados en CP en Latinoamérica, representando un
promedio de 1,7 por millén de habitantes'¥. Con una
distribucién heterogénea y concentrada en las grandes
urbes de México, Argentina y Chile®.

POLITICAS SANITARIAS

Enla region parecio existir una mayor conciencia en los
formuladores de politicas sanitarias de la necesidad de
CP, aunque no todos los paises tenian programas nacio-
nales. De igual manera, se reporté una comunicacién
deficiente entre los encargados de formular politicas y
los profesionales, lo cual fue una barrera a la hora de la
implementacién de dichas politicas®?.

El estudio de Pastrana y colaboradores demos-
tré que solo Chile, Colombia y México tenian leyes
nacionales, y que 7 paises poseian planes o programas.
Afortunadamente, en el transcurso del tiempo se
reporté un desarrollo de politicas en CP en varios
paises como Chile, Costa Rica, Colombia, México y
Panamé(*??). La mayoria tenfa programas de CP depen-
dientes de los programas de cincer, y muy pocos conta-
ban con programas para otro tipo de patologias'®. Sin
embargo, la existencia de planes nacionales no asegura
que existan més servicios de CP'Y, En varios paises
existia la amenaza de la legalizacién de ley de eutanasia
antes de laley de CP©V.

EDUCACION

La educacién en CP es esencial para garantizar la mejor
atencién a la unidad paciente familia. Avala un mejor
control de sintomas fisicos, psicoemocionales y espi-
rituales, y optimiza la comunicacién con la familia, el
equipo y los tomadores de decisiones gubernamen-
tales®. Por desgracia, en la regién, la proporcién de
facultades que impartian formacién en CP no estaba
acorde con las necesidades y la demanda. Los progra-
mas académicos que existian no garantizaban con-
tinuidad en el tiempo, eran optativos y pocas veces
compartian sus vivencias entre universidades, lo que
no permitia aprender de las experiencias y repercutia
de forma negativa en la educacion médica continua.

La capacitacién inicamente se ofrecia en el 30 % de
los paises de Latinoamérica®. Solo en Cuba y Uruguay
todas las facultades de medicina brindaban formacién
en CP®. Algunas de las barreras registradas fueron
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falta de financiamiento y limitado compromiso de las
facultades de ciencias de la salud, las cuales restaban
importancia y relevancia a la atencién paliativa, posi-
blemente por la idea errénea que identifica a estos cui-
dados tnicamente con el final de la vida y en pacientes
oncoldgicos. Por otra parte, existian pocos profesiona-
les dedicados a la ensefianza (en Bolivia y en Honduras
estuvieron ausentes, mientras que en México hubo un
promedio de 45 docentes) o con capacitacién formal
en el drea. Se estim6 que menos del 15 % de los médi-
cos recibi6 formacion especifica de CP, porcentaje atin
menor en el resto de los profesionales de la salud ™.

Tampoco habia una regla en el nimero de horas
impartidas por capacitacion, siendo esta muy disimil
entre los paises, e incluso en un mismo pais, con una
variacién de 1 hora hasta mds de 40 horas en toda la
carrera. La mayoria de los cursos eran tedricos, con muy
pocas horas de prictica clinica, lo cual no responde ala
recomendacion de utilizar la metodologia mixta para
ayudar a mejorar las habilidades en el manejo de sin-
tomas y comunicacién con los pacientes y familia®®).
Cabe indicar que la educacion de pregrado estaba mds
dirigida a estudiantes de medicina que a los de otras
carreras sanitarias. El temario mds frecuente fue el de
control de sintomas, en especial, el dolor, aunque algu-
nos incluian temas como comunicacién, bioética y
espiritualidad 29,

En CP pediitricos, la situacién es mucho mas critica
en la region. Son pocos los centros dedicados a ellos,
y estd concentrado en pocos paises, como Argentina,
Brasil, Costa Rica, Uruguay, México y Colombia. En la
region se han realizado cursos de CP en varios paises.
La Sociedad Colombiana de Pediatria y la Asociacién
de Cuidados Paliativos de Colombia ofrecen un curso
de cuidados paliativos pediatricos®”). Segun los indi-
cadores realizados por la ALCP existia una relacién
directa entre el numero de facultades de medicina con
planes de CP y el nimero de servicios de CP por millén
de habitantes!?.

En los ultimos S anos, el namero de instituciones
con cursos de posgrado aument6 progresivamente en
la region. Al menos 10 paises tenian un curso de pos-
grado, originalmente dirigidos casi con exclusividad
a médicos. En la actualidad existen cursos integrados
por parte del equipo de CP o todos los profesionales'®
224 Lamentablemente, la calidad de los cursos no se
ha reportado ni evaluado, y no puede definirse®®. Son
muy pocas las facultades de enfermeria de la region que
han tenido el compromiso de incluir el tema de cuida-

dos paliativos, a pesar de que la ALCP diseié un curri-
culo para los profesionales de enfermerfa®®.

Uno de los grandes déficit identificados fue la edu-
cacién médica continua. En los dltimos afos, la ALCP
ha construido manuales® y cursos en varias moda-
lidades, dedicados a cubrir este vacio. Se realizaron
cursos online en colaboracién con asociaciones no
gubernamentales, como e-Cancer® y City Cancer
Challenge®". Asimismo, la ALCP preparé un curso
de CP basico para el primer nivel de atencién®?, con
apoyo de la Fundacion FEMEBA. Las diferentes aso-
ciaciones crearon guias para integrar y compartir, a
través de la ALCP, para toda la region, en especial en la
época de pandemia COVID-19.

DISPONIBILIDAD DE OPIOIDES

Como indicador de monitorizacién de progreso de los
CP, la OMS determin el consumo de opioides medido
como equivalentes de morfina (excluida la metadona),
empleado por paciente fallecido con diagnéstico de
cancer. A pesar de que no es el mejor indicador, porque
los CP no son exclusivos de pacientes oncoldgicos, ni
el Gnico sintoma tratado es el dolor, es un avance que
reconoce la necesidad de mejorar el acceso a los CP®?).

El consumo de opioides en Latinoamérica aumenté
en los dltimos afios; empero, se encontraba muy por
debajo de lo esperado, con un promedio de 4,8 mg/
habitantes equivalentes de morfina en comparacién
con el promedio mundial de 58,11 mg/habitante.
Bolivia era el pais con més bajo consumo y Costa Rica
el mas alto"®). Otros autores encontraron los consumos
mas elevados en Argentina, Chile, Colombia y Brasil®”.

Enrelacion con la disponibilidad, la mayoria de los pai-
ses contaba al menos con S tipos de opioides, pero llamala
atencion que, a pesar de las recomendaciones de la OMS,
donde se insta a que todos los estados tengan morfina de
liberacién inmediata, 6 paises de la regién (Reptblica
Dominicana, Ecuador, El Salvador, Honduras, Paraguay
y Trinidad y Tobago) no disponian de esta. Algunos de
estos paises si tenfan formulaciones mucho mds costo-
sas, como morfina de liberacién prolongada o fentanilo
transdérmico, este ltimo presente en casi todos los paises
de la region. Otra problemdtica reportada fue, pese a que
los medicamentos esenciales podian estar presentes en
el formulario, algunos paises declararon no contar con el
producto la mayoria del tiempo©?.

Existian restricciones reglamentarias importantes en
casi todos los paises, tales como la necesidad de compra
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de los formularios de recetas especiales por parte de los
meédicos; de igual manera, el limite de duracién de la
prescripcion fue muy variable (desde 3 hasta 30 dias en
Ecuador). En otros paises, como Bolivia, la dispensa-
cion estaba limitada a la dosis, y en algunos lugares solo
podian prescribir los oncélogos o médicos de familia.
Solo Argentina permitia la prescripcién en caso de
emergencia a personal de enfermeria y farmacéuticos.

Muy pocos paises permitian la dispensacién en todas
las farmacias, incluso a nivel hospitalario. En Colombia,
la disponibilidad era limitada, pero aseguraba la entrega
las 24 horas del dia, situacion que no ocurria en el resto
de los paises.

INVESTIGACION

La cantidad y calidad del estudio en Latinoamérica
fue preocupante. La mayoria se limitaba a informes o
series de casos, mientras que otros tipos de estudios
poseian una metodologia deficiente. Muchas de las
investigaciones realizadas en pacientes/familias latinas
se llevaron a cabo en paises desarrollados, por lo que
no se demostraba la verdadera realidad de la zona®*?.
Las comunicaciones originales en Latinoamérica de
CP apenas representaron el 2,1 % de las publicaciones
globales. Los grupos de investigacion se identificaron
en Chile, Argentina, México, Cuba, Colombia, Perq,
Panamd, Republica Dominicana y Brasil, este dltimo
tenfa mds de la mitad de las publicaciones® ).

Los temas de mayor interés de investigacion eran el
control de sintomas, acceso a la atencidn, religion y espi-

ritualidad, decisiones al final de vida, evaluacién de pro-
gramas, experiencia psicosocial y pacientes pediatricos.
Llam¢ la atencién la disminucién de investigaciones en el
drea geridtrica1%3%39), Las barreras identificadas para mejo-
rar la investigacion fueron el financiamiento deficiente,
escasos investigadores capacitados y pocos incentivos®*.

ASOCIACIONES DE CUIDADOS PALIATIVOS

Otra medida para evaluar el desarrollo de CP es la
presencia de asociaciones de cuidados paliativos.
La ALCP para el desarrollo y el avance de los CP en
Latinoamérica, creada en el 2001, une a las personas y
las diferentes asociaciones locales que trabajan en CP.
Entre sus metas estd la de fortalecer los CP en la region,
ademds de asesorar en el desarrollo de politicas publi-
cas, impulsar la educacién en pregrado y posgrado,
promover la implementacién de servicios de CP de
calidad, fomentar la disponibilidad, acceso y asequibi-
lidad a los medicamentos esenciales en CP, en especial,
opioides, y promover y difundir la investigacién en CP,
de acuerdo con la cultura y caracteristicas propias de
los paises latinoamericanos. Algunas de las metas alcan-
zadas por la ALCP fueron las descritas en la Tabla 2.

Desde el 2017 se creo la red latinoamericana de aso-
ciaciones nacionales de CP, dependiente de la ALCP,
con la finalidad de consolidar el avance de los CP en la
region. A través de la red se ha logrado el intercambio
de informacién, visualizar las fortalezas y debilidades
de cada pais y programar un proyecto regional basado
en las propias necesidades®”).

Tabla 2. Metas alcanzadas por la Asociacion Latinoamericana de Cuidados Paliativos

financiera.

- Elfortalecimiento institucional, por medio del cambio de sede de Argentina a Colombia, lo que mejord la situacion fiscal, legal y

- Creacién de algunas comisiones y fortalecimiento de otras. La comisién de educacién creé un material educativo, con la
finalidad de apoyar a los docentes a mejorar la calidad de enseianza en CP, de acceso libre para los socios. La comision de

espiritualidad disei6 las competencias necesarias de los equipos de cuidados paliativos en el rea de espiritualidad, asi como

las recomendaciones a los profesionales de salud del cuidado espiritual y alivio del sufrimiento de pacientes y sus cuidadores en
tiempos de crisis. La comision de Pediatria realizé seminarios virtuales y las jornadas de CP pediatricos en conjunto con e-Cancer.
La comision de psicologia fortalecid la red latinoamericana de psicologia y CP. La comision de acceso a medicamentos controlados
realiz6 una encuesta con la finalidad de evidenciar la situacion de la accesibilidad de los medicamentos opioides en Latinoamérica
durante la pandemia.

Educacion: durante la crisis de COVID-19, la ALCP desarrollé multiples webinarios, educacién médica continua y el primer curso
de CP para el primer nivel de atencion.

Investigacion: se han fortalecido diferentes grupos de investigacién de la region.

Cabildeo: en el 2018 se realizo el primer encuentro de alto nivel “Cuidados paliativos: fortaleciendo el sistema sociosanitario’,
con la participacion de 20 paises, ministros y representantes de los sistemas de salud, con la finalidad de dar a conocer los
aspectos globales de los CP, y las estrategias regionales en las diferentes areas de los CP. En el 2019, en Panama se realizo el
segundo encuentro de alto nivel “Lanzamiento del reporte Lancet sobre el acceso a cuidados paliativos y alivio del dolor”.
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DISCUSION

Los sistemas de salud cada vez van a enfrentar mas
dificultades, relacionadas con el aumento constante de
las enfermedades crénicas, con comorbilidades y gran
dependencia, que ameritan mayor atencién de servi-
cios de rehabilitacién y CP®*3?). Durante la pandemia
COVID-19, el acceso alos CP fue limitado, lo cual tiene
como consecuencia un incremento del sufrimiento .
Para lograr un mejor desarrollo de los CP es indispen-
sable el compromiso de los estados. Debe existir un
cambio dirigido a reformar las politicas dirigidas a la
adecuada disponibilidad de medicamentos y de edu-
cacidn, a fin de lograr la implementacién necesaria de
atencion paliativa, segtin las necesidades de cada pais.

Se espera que, con la nueva resolucién de la 73.2
Asamblea Mundial de la Salud, realizada el 18 de mayo
de 2020, 1a cual adoptala respuesta nacional COVID,
e incluye a los CP, como refiere el profesor Radbruch
que “facilite la integracién de los CP en todos los servi-
cios y para todas las condiciones” “?. También contri-
buyen a mejorar la educacién y la calidad de atencién,
las diferentes publicaciones de la OMS, como son la
guia clinica publicada de manejo clinico de COVID-
19“%), donde también se incluyen los CP, la guia sobre
CP en la crisis humanitaria de 2018, y la prevencioén y
el manejo de COVID-19 en los servicios de cuidado de
larga duracién.

En todos los estudios, la evaluacién del desarrollo
de los CP se determina por los mismos indicadores,
politicas sanitarias, provision de servicios, educaciéon y
disponibilidad de medicamentos. El progreso en todas
las dreas permitird la verdadera integracion de los CP en
los sistemas de salud(1415.20:36.44),

Todos los articulos coinciden en que el acceso a los
CP y control del dolor es limitado en Latinoamérica,
como consecuencia de la poca conciencia sobre el
beneficio que aportan los CP tempranos, lo que ali-
via los sintomas y sufrimiento, y mejora la calidad de
vida, ahorrando al sistema sanitario, principalmente
por falta de voluntad politica, educacién en pregrado
y posgrado, leyes demasiado restrictivas sobre el uso de
medicamentos opioides, ademds de las barreras cultu-
rales identificadas.

La mayor parte de la poblacién no tiene acceso
a los opioides para el tratamiento del dolor por cin-
cer, dolor agudo posoperatorio, obstétrico y crénico.
Tampoco accede a medicacién oportuna y adecuada
para el control de otros sintomas presentes en pacientes
con necesidades paliativas, como la disnea. Un ejem-

plo es lo que estd ocurriendo durante la pandemia del
COVID-19. De ahi que es indispensable mejorar el
consumo de opioide, a través politicas nacionales que
garanticen el equilibrio de sustancias controladas y la
disponibilidad y accesibilidad de los medicamentos®).
En Latinoamérica se han realizado varios talleres sobre
la accesibilidad a opioides y la necesidad de reformas
regulatorias, ademas de programas de becas sobre
politicas del dolor. Esto ha influido positivamente en
los ultimos afnos en los paises participantes, y ha evi-
denciado un aumento del consumo de opioides, incre-
mento de la oferta educativa en pregrado y posgrado, y
la aprobacién de normas que permiten la continuidad
de los cambios %),

La educacién es uno de los pilares fundamentales para
el desarrollo de los CP. Es necesario fortalecer la capaci-
tacion en pregrado y posgrado, ademads de la educacion
médica continua de todo el equipo de salud. Por otra
parte, es fundamental asegurar la calidad de la ensefianza
y garantizar los mejores estdndares de calidad, que inclu-
yan clases tedricas y rotaciones con prictica clinica en el
curriculo, de tal manera de satisfacer las competencias
necesarias de acuerdo con el nivel de ensenanza.

Con la finalidad de optimizar la educacién se
deberian promover reuniones de consenso, como la
realizada en Argentina, entre los diferentes progra-
mas universitarios de Latinoamérica, a fin de realizar
recomendaciones, guias y normas capaces de aumen-
tar los estandares educativos de la regién, y mejorar la
atencién al paciente y familia®* 4647,

Ha habido un aumento de paises con leyes o progra-
mas de CP, sin embargo, el mayor desarrollo ha sido en
el dmbito de cancer, por lo que los pacientes no oncol6-
gicos no tienen acceso a los CP, ni a los medicamentos
necesarios para el control sintomdtico. La mayoria de
los programas no tienen financiamiento exclusivo para
CD, por lo que no es posible el desarrollo adecuado,
persisten las regulaciones excesivas, burocracia y falta
de continuidad de los tomadores de decisiones y sus
planes de trabajo®V).

La disponibilidad de servicios ha aumentado paula-
tinamente, sin embargo, el niimero no es suficiente para
la demanda. Por otra parte, la mayoria de los servicios
estan ubicados en los centros urbanos grandes, por lo
que existe una gran inequidad en el drea rural. No hay
una integracién adecuada de los CP con otras espe-
cialidades. El numero de profesionales capacitados es
escaso, hay poco reconocimiento de la especialidad y
los salarios son muy bajos, por lo que existe sobrecarga
de trabajo para algunos equipos.
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La investigacion es necesaria para poder monito-
rizar, en general, el desarrollo de los CP, a través de
estudios de calidad, eficacia y eficiencia de la atencion,
educacion, y reconocer las caracteristicas y necesidades
de la poblacién latinoamericana, esto incluye ala pobla-
cién vulnerable. En la region se han identificado varios
grupos y redes de investigacion cada vez mds fuertes,
como es el grupo de investigacion Pallium, el cual ha
realizado varios estudios en la regién basados en la cali-
dad de la atencién al final de la vida, ademds ha logrado
incluir diferentes paises, visibilizando la necesidad de
fortalecer la investigacién regional®®). Sin embargo, es
necesario incentivar el financiamiento de la investiga-
cién y temas especificos, basados en las necesidades
locales y regionales.

Es responsabilidad de cada nacién mejorar los ser-
vicios de CP, porque estos son un componente del
derecho a la salud y no un privilegio. Es fundamental
concebir la implementacién de los CP estrechamente
ligada a la creacién de politicas publicas incluyentes y
equitativas. Los tomadores de decisiones deben com-
prender la importancia de los CP, como una medicina
de calidad, que precisa invertir en educacién, medica-
mentos, investigacién, optimizar la atencién domici-
liaria e inclusidn del concepto de hospicio. Para ello es
indispensable la identificacién de lideres locales, que
sean vigilantes de las necesidades y la transformacion,
que se requieren para lograr los objetivos.

Como lider regional, la ALCP seguira impulsando el
cambio para proporcionar y facilitar el camino para que
los CP estén integrados en los sistemas sociosanitarios
en Latinoamérica, en union de todas las asociaciones
de CP locales, de organizaciones gubernamentales y no
gubernamentales, como IAHPC, OMS, OPS, la acade-
mia y la sociedad civil.

CONCLUSION

El desarrollo de los CP en Latinoamérica es atn escaso
e irregular, y persiste la inequidad, siendo necesario
adoptar estrategias que permitan sensibilizar a los
estados y los tomadores de decisiones de las politicas
publicas a nivel nacional, que garanticen CP asequibles
y de calidad, profesionales de la salud capacitados y dis-
ponibilidad gratuita de los medicamentos esenciales en
todos los niveles de atencion. Ademds, es fundamental
sensibilizar a organismos internacionales, ONG nacio-
nales e internacionales y a la comunidad, para lograr,
entre todos, el crecimiento y desarrollo deseado, pres-
tando un servicio mas humanizado y compasivo.
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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.

Keywords: Palliative Care; Quality of life;
Chronic disease.
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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.

Unidad de Alivio del Dolor y Cuidado Paliativo, Clinica Reina Sofia,
Colsanitas, Bogota DC, Colombia.
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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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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.

Keywords: Palliative Nutrition;

Psychology.

care;
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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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Resumen

El cuidado paliativo (CP) es un aspecto
de la asistencia en salud que recibe cada
vez mas atencién. Como ocurre con otras
aplicaciones de la medicina, el CP esta
influenciado por lo que se puede hacer
desde la perspectiva tecnoldgica, lo que
se deberia hacer desde la ética y lo que
se debe hacer desde lo legal, es decir, la
Triple Perspectiva (Troubling Trichotomy).
Este articulo trata principalmente de las
perspectivas éticas del CP y la nutricion.
Si bien dos de los autores son de Estados
Unidos, un tercero ha proporcionado una
valiosa vision internacional. Una breve
introduccion a la ética incluye una discu-
sion de los elementos del Principialismo,
enfoque ético mas comun que se utiliza
en la actualidad en el mundo, incluida la
Declaracién de Cartagena.

El éxito de las intervenciones relacio-
nadas con el CP depende de la respon-
sabilidad, la comunicacién y el trabajo en
equipo (ACT, por sus siglas en inglés). Se
discuten los diversos roles de las diferen-
tes partes interesadas, incluido el tomador
de decisiones en el plano individual / fami-
liar / sustituto, el equipo médico tratante,
el equipo de cuidado paliativo y los cen-
tros de atencién médica.

Summary

Palliative care (PC) is an aspect of
healthcare that is receiving increasing at-
tention. As with other areas of medicine,
PC is influenced by what can be done te-
chnologically, what should be done ethi-
cally, and what must be done legally. l.e.,
the Troubling Trichotomy. This article deals
primarily with the ethical perspectives of
PC and nutrition. While two of the authors
are from the U.S., a third provides a va-
luable international perspective. A brief
introduction on ethics includes a discus-
sion of the components of principalism,
currently the most commonly used ethical
approach across the world, including the
Cartagena Declaration.

The success of interventions dealing
with PC depend on accountability, com-
munication and teamwork. The various ro-
les of the different stakeholders, including
the individual/family/surrogate decision-
maker, treating healthcare team, PC team,
and healthcare facilities, are discussed.

Patient-centered care requires effective
communication. In complex cases, a num-
ber of specific recommendations by the
treating PC team are required to reach this
goal. A basic pre-requisite for a successful
communication is differentiating PC from
hospice care.

24 Revista de Nutricién Clinica y Metabolismo. 2021;4(2):24-42.
CC Atribucion-No comercial-Compartir Igual 4.0 Internacional (CC BY-NC-SA 4.0).

Més informacion : https://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/4.0/

Resumo

Os cuidados paliativos (CP) sdo um as-
peto crescente da saude. Tal como acon-
tece com outras aplicacdes da medicina, é
influenciado pelo que pode ser feito tec-
nologicamente, o que deve ser feito com
ética e o que deve ser feito legalmente, ou
seja, a Tricotomia complexa.

Este artigo trata principalmente das
perspetivas éticas de CP e nutricdo.
Embora dois dos autores sejam dos EUA,
um terceiro forneceu uma perspetiva in-
ternacional valiosa.

Uma breve introducdo a ética inclui
uma discussdo dos componentes do
principialismo, a abordagem ética mais
comum usada hoje em todo o mundo, in-
cluindo a Declaracdo de Cartagena.

As intervencgoes exitosas relacionadas
com o CP dependem da responsabilidade,
a comunicacdo e o trabalho em equipe
(ACT). Sao discutidas as decisdes tomadas
pelos diferentes papéis das partes inte-
ressadas, incluindo o individuo / a familia
/ e o tomador de decisbes encarregado
(SDM), o equipe de saude tratante, o equi-
pe de CP e as instalagdes de saude.

O cuidado centrado no paciente requer
comunicagdes eficazes. Para cumprir esse
objetivo em casos complexos, é neces-

Obra bajo licencia Creative Commons @ o e @

BY NC SA



Barrocas A, et al. Rev. Nutr. Clin. Metab. 2021;4(2):24-42.

La atencion centrada en el paciente re-
quiere una comunicacion efectiva. Alcanzar
este objetivo en casos complejos exige que
el equipo de CP tenga en cuenta una serie
de consideraciones especificas. Un requisi-
to previo basico de la comunicacion efec-
tiva es diferenciar el CP del cuidado para
enfermos en estado terminal (Hospice).

Estos conceptos se discuten en forma
detallada en lo concerniente a pacientes
con demencia avanzada (DA), incluidos el
diagnéstico/definicion, signos, sintomas,
necesidades e intervenciones nutriciona-
les. Dado que la mayoria de las personas
con esta patologia son de edad avanzada,
es importante sefalar que el envejeci-

We review these concepts in detail for
patients with advanced dementia, inclu-
ding the definition, signs, symptoms, nu-
tritional needs, and interventions. Since
most individuals with advanced dementia
are elderly, it is important to note that
aging is a process and not a disease, and
that it often mimics the signs and symp-
toms of malnutrition. The responsibilities
of the various PC, nutrition, and ethics
stakeholders are outlined, followed by an
illustrative case with follow-up questions
and actions.

Keywords: Palliative Care; Patient-
Centered Care; Ethics; Nutritional inter-
ventions; Dementia.

séria uma série de consideragdes especi-
ficamente por parte da equipe de CP na
realizacdo de consultas.

Um pré-requisito basico das comuni-
cacoes é diferenciar o CP dos cuidados
ao paciente em estado terminal. Esses
conceitos sao discutidos mais especifi-
camente quando se aplicam a deméncia
avancada (DA), incluindo a definicdo, si-
nais, sintomas, necessidades nutricionais
e intervengdes. Como a maioria dos indi-
viduos com DA sao idosos, é importante
observar que o envelhecimento é um
processo e ndo uma doenga que muitas
vezes pode mimetizar os sinais e sintomas
da desnutricdo. As obrigagdes das varias

miento es un proceso y no una enferme-
dad que a menudo reproduce los signos y
sintomas de la malnutricién. Se describen
las responsabilidades de las partes intere-
sadas en CP, la nutricidn y la ética, segui-
das de un caso ilustrativo con preguntas y
recomendaciones.

Palabras clave: cuidado paliativo, aten-
ciéon centrada en el paciente, ética, inter-
venciones nutricionales, demencia.

' Tulane School of Medicine, New Orleans, Louisiana, Estados Unidos.

“Correspondencia: Albert Barrocas.
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ANTECEDENTES

Alo largo de la historia de la medicina, los avances en
un campo han tenido el potencial de presentar desafios
en otros. La irrupcién del cuidado paliativo (CP) es un
ejemplo de la forma en cémo un aspecto del cuidado
de la salud ha impulsado la adaptacién y aplicacion de
pautas éticas para su manejo. El CP, como se discute en
secciones anteriores de esta revista, ha evolucionado
debido a los avances tecnoldgicos médicos que la han
hecho posible, en particular en el d&mbito ambulato-
rio y en las intervenciones nutricionales”). Un campo
adicional que se ha adaptado es el legal, por ejemplo,
la toma de decisiones y el consentimiento informado.
Ya sea en intervenciones nutricionales, en CP o en
otros aspectos médicos, el profesional de la salud a
menudo se enfrenta al dilema de lo que se puede hacer
tecnolégicamente, de lo que se deberia hacer ética-
mente y de lo que se debe hacer legalmente. Este con-
cepto, conocido como la triple perspectiva (Troubling

partes interessadas em CP, nutricdo e ética
sdo delineadas, seguidas de um caso ilus-
trativo com perguntas e recomendacoes.

Palavras-chave: equipe de cuidado palia-
tivo, cuidado centrado no paciente, ética,
intervengdes nutricionais, deméncia.

2 Comité de Bioética, Providence Saint Joseph Medical Center, Burbank,
California, Estados Unidos.

3 Fundacién Conocimiento, Bogota D.C., Colombia.

Trichotomy), se ha discutido en otros espacios®. La
Figura 1 ilustra la forma de aplicar esta herramienta, en
particular, en lo que se refiere al CP y la nutricién. Esta
seccion estd enfocada en la nutricién y los CP desde la
perspectiva ética.

ETICA: LO BASICO

{Qué se entiende por ética? y ;en qué se
diferencia de la bioética y la moral?

La ética tiene multiples definiciones. El diccionario
Merriam-Webster se refiere a la ética como “La disci-
plina que se ocupa de lo bueno y lo malo, del deber y la
obligacién moral”®. La ética también puede reflejar un
grupo de principios morales y un sistema o teoria de
valores morales(®). La ética es parte de la filosoffa y, segin
Beauchamp y Childress “La ética es un término genérico,
que abarca formas diferentes de examinar y comprender
la vida moral”®. Algunos definen la bioética como una
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La triple perspectiva

( “Puede” la tecnologia )<—>< “Deberia”la ética H “Debe” lo legal )

\(

Consentimiento
informado

Estado federal

El equipo transdiciplinario

Consideraciones:
étnicas, religiosas,
culturales

Y

actlia bajo la premisa de
ACT

Comunicaciones
Conversaciones**

Responsabilidad

Comunicacion

)

Trabajo en equipo (ACT)

Profesionales de terapia nutricional <«— Pacientes/familia

©ABarrocas 2016

Figura 1. La triple perspectiva (puede/deberia/debe) se apoya en la medicina basada en la evidencia (MBE) para que los pacientes
y los responsables sustitutos de la toma de decisiones firmen un consentimiento informado dentro de los limites legales estatales y
federales.La comunicacion entre los profesionales de soporte nutricional y los pacientes y sus familias debe incluir el reconocimiento de
consideraciones étnicas, religiosas y culturales. El equipo transdisciplinario/interdisciplinario actia bajo la premisa de responsabilidad,
comunicacion y trabajo en equipo (ACT, por su sigla en inglés). MBE: medicina basada en evidencia. Reproducido y adaptado con

autorizacién de ©

subcategoria de la ética, que rige el comportamiento
ético de la medicina y la investigacién bioldgica™”.

Etica clinica
Fundamentos

La ética clinica orienta a los proveedores de atencién
meédica en el proceso de toma de decisiones durante
la atencién al paciente, para ello se basa en la ciencia
médica, las leyes y las politicas, asi como en el respeto
de la autonomia del individuo. La aplicacién de la
ética clinica tiene mejor resultado cuando desde el
inicio se examina el proceso a partir la perspectiva del
paciente/familia/responsable sustituto de la toma de
decisiones (SDM, por sus siglas en inglés), que desde
solo la perspectiva del médico.

Desde la perspectiva de la ética clinica, las personas
que reciben atencién en salud desconocen la termino-
logia médica utilizada en los hospitales, no saben qué
informacion necesita el equipo de atencién médica, ni
como formular las preguntas y dudas que los inquie-
tan. Anteriormente, el objetivo del equipo de atencién
médica era salvar vidas y extremidades. En la actualidad,
ademds de esos dos objetivos, el ideal, desde la perspec-
tiva del individuo, es brindar atencién médica basada en

la voluntad del paciente, para lograr la calidad de vida
deseada dentro de las précticas médicas aceptables, que
implican un proceso de toma de decisiones compartido.
Aunque los términos “moral” y “ética” a menudo se
usan indistintamente, estos son diferentes. La “moral” se
refiere a un sistema de valores, que establece los limites de
la conducta aceptable de los individuos, y que distingue
entre la conducta correcta e incorrecta, la cual general-
mente entraia un elemento de preferencias subjetivas®.
Los profesionales de salud pueden comprender mejor las
diferencias entre moral y ética si se comparan con térmi-
nosy practicas més familiares. Por un lado, la moral son las
politicas (valores), mientras que, por el otro, la ética (bioé-
tica) son los procedimientos (comportamientos o con-
ductas) de la manera como se implementan las politicas
en el contexto de la conducta apropiada (de lo correcto).

{Qué son las teorias morales (éticas)?

Las teorias morales, término mds apropiado que el de
teorias éticas, son enfoques filosoficos que sirven como
gufas de estandares éticos, implementados en situacio-
nes especificas a través del razonamiento ético. En esen-
cia, estas forman nuestras decisiones morales”). La ética
se preocupa por lo que debemos hacer, no por lo que
hacemos. Las teorias éticas son aseveraciones forma-
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les, coherentes y justificadas sobre nuestro comporta-
miento, cuando nos enfrentamos a un dilema ético®?.
Existen numerosas teorias éticas (morales), las cua-
tro cominmente mencionadas son: virtud (Sécrates,
Platén, Aristételes); deontologia (deberes, Kant); uti-
litarismo (consecuencialismo, Kant); y principialismo
(Beauchamp y Childress), siendo este dltimo un enfo-
que ético mds que una teorfa verdadera.

Virtud (caracter innato de la buena persona)

La ética de la virtud se basa en el bien y el mal del carac-
ter de un individuo. Se fundamenta en el concepto de
que la accidn correcta es la que harfa una persona vir-
tuosa y buena en una situacion particular. Aristoteles,
ampliando las enseflanzas anteriores de Platén y
Socrates, propuso que la ética tuviera que ver con el
carécter. El crefa que vivir de acuerdo con la razén, una
habilidad que es unica de los seres humanos, se podria
describir como “existir en un estado de eudaimonia,
condicién del ser humano que indica progreso o bien-
estar”, por ejemplo, la felicidad, para dilucidar aun mas
la ética de la virtud. Un cardcter virtuoso es aquel que
incorpora habitos basados en valores, compasion, fide-
lidad, honestidad e integridad®'?. Como ilustracién de
la accién virtuosa tenemos la de administrar nutricién
e hidratacion artificial (NHA) a un paciente en estado
vegetativo (EV) permanente por un tiempo limitado,
esta es una demostracion de respeto y compasion.

Deontologia (deberes)

Kant, uno de los filésofos mds relevantes de la ética
deontolégica, describi6 el imperativo categérico como
una formulacién filoséfica de la “regla de oro”. Las
decisiones se basan en la méxima de la motivacién
(medios), no en sus resultados (fines). La deontolo-
gia también afirma que las decisiones éticas deben
ser universales, como juicios o deberes absolutos. La
intencion del agente, no las consecuencias, determina
si las decisiones son correctas o incorrectas. Un ejem-
plo de practica deontoldgica seria proponer que todos
los seres humanos, incluidos aquellos pacientes en EV
permanente, deben recibir NHA, independientemente

de otras consideraciones® 1)

Utilitarismo (consecuencialismo)

A diferencia de la deontologia, el utilitarismo afirma
que los resultados (consecuencias), no nuestras inten-
ciones (medios), deben dirigir nuestras decisiones y

acciones. Esta teoria ética, asociada al filésofo inglés
Mill, apoya la premisa de que aquellas decisiones que
proporcionan el mayor bien para el mayor namero de
individuos son las mds éticas. El bien y el mal estin
determinados por la bondad general de las consecuen-
cias de la accidn, de alli el reconocimiento del utilita-
rismo como una teoria moral consecuencialista” ).
Los conceptos de utilitarismo son parte de las discu-
siones sobre politicas de salud, economia y asignacién
de recursos, como se observé recientemente durante la
pandemia de COVID-19:12),

Principialismo

Quizas el enfoque ético mas frecuente en la actualidad
es el del principialismo, propuesto inicialmente por
Beauchamp y Childress®. El enfoque se basa en cuatro
principios: autonomia, beneficencia, no maleficencia y
justicia distributiva, que se detallan en la Tabla 1.

Beauchamp y Childress indican que los cuatro prin-
cipios abarcan las piedras angulares de nuestra “mora-
lidad comun’, refiriéndose a los requisitos morales
esenciales para la medicina modernal®?”. Su enfoque
proporciona, de manera concisa, una guia para que
los profesionales de la salud y otros cuidadores parti-
cipen en deliberaciones més sistémicas y accesibles”.
Los dilemas se resuelven equilibrando la balanza y las
especificaciones de los cuatro principios bésicos. Este
enfoque es bastante aplicable en la toma de decisio-
nes compartida, en un entorno clinico centrado en el
paciente y la familia, en la discusién y las decisiones
sobre nutricidn, y en otras intervenciones en CP.

Independientemente de la teoria moral aplicada,
como profesionales de la salud que abordan el tema de
la nutricién y la ética, se debe recordar la advertencia
de “curar a veces, aliviar a menudo, consolar siempre”
(autor desconocido) (Figura 2).

PERSPECTIVA INTERNACIONAL

Los avances de la medicina, el aumento de la espe-
ranza de vida y la prevalencia de enfermedades créni-
cas y progresivas, con poca posibilidad de respuesta a
la terapia y multiples y cambiantes condiciones, han
incrementado el numero de pacientes que requieren
CP"9). Enfermedades cardiovasculares, respiratorias,
hepaticas, neuroldgicas, autoinmunes, cancer, sida,
insuficiencia renal, esclerosis multiple, anomalias con-
génitas y Alzheimer, entre otras, dibujan un panorama
real y alarmante. El CP es una herramienta que ayuda
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Tabla 1. Principialismo®

Principio

Caracteristica

Autonomia

Los pacientes deben ser tratados como agentes auténomos. Esto significa reconocer la capacidad del individuo
para la autodeterminacion, su facultad para tomar decisiones independientes y elecciones auténticas sobre

la manera como quiere ser alimentado, o si quiere ser alimentado o no, basado en los valores y las creencias
personales

El consentimiento informado debe basarse en la MBE, en el prondstico, los riesgos y beneficios, con y sin
intervenciones nutricionales

La autonomia no se traduce en que un individuo exija una intervencion en particular que no sea aceptable para
el equipo médico, que no esta respaldado por la MBE o si los riesgos superan los beneficios

El concepto de autonomia/autodeterminacion es similar al del sistema legal de los Estados Unidos

Beneficencia

Es el mejor interés del paciente. La terapia nutricional deberia maximizar los beneficios potenciales para los
pacientes. Los cuidadores deben cumplir con las obligaciones y estandares profesionales. Los cuidadores deben
proporcionar la terapia nutricional adecuada, siguiendo una indicacién médica y el consentimiento del paciente
Apoya la toma de decisiones compartida y centrada en el paciente

Incorpora algunas de las teorias morales mas antiguas: virtudes y deberes, entre otras

Tratar al paciente, la familia y la persona que toma las decisiones con respeto y dignidad asegura que los
proveedores enfoquen todo su interés en el paciente

Proporciona proteccion a la informacién confidencial, y promueve la confianza y el bienestar de la persona

Sin comunicaciones honestas existe la posibilidad de perder la confianza. La escucha activa es un componente
importante de la comunicacion

No
maleficencia

Primum non nocere (primero no hacer dafno). La norma principal es prevenir, minimizar y aliviar el sufrimiento y el
dolor innecesarios

Los riesgos/beneficios y las complicaciones potenciales de proporcionar y renunciar a intervenciones, por
ejemplo, NHA en CP, se deben discutir de manera amplia y honesta con los pacientes, familiares y sustitutos

Justicia
distributiva

Cada individuo tiene derecho a ser tratado de manera justa, con un proceso equitativo, sin tener en cuenta
factores no clinicos, por ejemplo, capacidad de pagar la atencion clinica

Las decisiones de tratamiento deben basarse en estandares clinicos de atencién, MBE, preferencias del paciente
y la familia y politicas institucionales, que deben incluir politicas de asignacion de recursos y triaje

Figura 2. Objetivos de los profesionales de la salud.

ciona un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes
a llevar una vida activa y cémoda, tanto como sea posi-
ble, hasta su muerte¥.

CURAR La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) estima
Aveces que cada afio, 40 millones de personas necesitan CP, la
mayoria vive en paises de bajos y medianos ingresos,

T con acceso nulo o limitado®, como lo demuestra un
Amenudo estudio de 234 paises, territorios y regiones realizado
por Lynchy colaboradores, el cual encontréd que los ser-

CONSOLAR vicios de CP estdn debidamente integrados solo en 20
Siempre paises, 32 % de ellos tenia un servicio limitado y 42 %

carecia de servicio de CP!)

La génesis de esta lamentable situacién se compone
por una amplia variedad de factores y matices, como el
desconocimiento del concepto y los beneficios del CP
entre los diferentes actores del sistema de salud, por

a mitigar el gran impacto emocional relacionado con
la presencia de la muerte y el morir, asi como con el
prondstico de vida que estas tienen sobre el paciente,
la familia y el equipo terapéutico. Este ultimo propor-

ejemplo, los planificadores de politicas, los profesiona-
les de la salud y la sociedad; aspectos socioculturales,
espirituales y creencias religiosas sobre la muerte y el
proceso de morir; conceptos erréneos sobre el alcance



Barrocas A, et al. Rev. Nutr. Clin. Metab. 2021;4(2):24-42.

y la poblacién objetivo del CP; asi como el temor a la
dependencia de analgésicos opioides, por un mayor
acceso a ellos, son factores adicionales que contribuyen
ala baja aceptacion de los CP. Un estudio que compar6
el consumo y la disponibilidad de analgésicos opioides
mostrd que 83 % de la poblacién mundial vive en pai-
ses con muy mal acceso a este tipo de analgésicos!'”, lo
que lleva a la hipétesis de que un circulo vicioso estaria
retrasando el avance esperado del manejo del dolor,
como parte de los CP.

Derechos humanos y CP

Los CP se reconocen en el contexto del derecho
humano a la salud, que debe proporcionarse a través
de servicios de salud integrados y centrados en la per-
sona. Como en la mayoria de las regiones del mundo,
en Latinoamérica su implementacién ha requerido una
legislacion estatal, como en el caso de Chile, Colombia,
Méxicoy Uruguay, entre otros. En la mayoria de los pai-
ses de Latinoamérica existen programas nacionales e
institucionales de clinicas de dolor, de cdncer, de enfer-
medades crénicas y de CP, tanto en entidades publicas
como privadas, seguridad social y organizaciones no
gubernamentales sin fines de lucro. En aquellos paises
donde existen solidas asociaciones, unidades o servi-
cios de CP, como parte de la atencién integral que se
brinda en las diferentes especialidades, las leyes se han

promulgado e implementado con mayor eficacia>'9).

Derecho a la atencion nutricional

El derecho a la atencién nutricional se ha considerado
un derecho humano emergente'”, relacionado con el
derecho ala salud y a la alimentacion, por las sociedades
cientificas internacionales asociadas, como la Federacion
Latinoamericana de Terapia Nutricional, Nutricién
Clinica y Metabolismo (FELANPE), de 2019, como se
refleja enla Declaracién de Cartagena (DC) (Declaracion
Internacional sobre el Derecho a la Atencidén Nutricional
y la Lucha contra la Malnutricién) ™.

El derecho al cuidado nutricional debe ejercerse con
fundamento ético (valores y principios) y con profe-
sionalismo, incorporando los principios del principia-
lismo comentados anteriormente'®. La DC propone
13 principios que promueven el cuidado nutricional, lo
que permite que los enfermos reciban terapia nutricio-
nal, y reconoce el valor intrinseco de cada ser humano
con el respeto ala dignidad, la integridad y la diversidad
de los valores morales, sociales y culturales.

Estos 13 principios se deben tener en cuenta al
considerar decisiones y acciones relacionadas con la
alimentacién de los pacientes. Estas acciones deben
estar respaldadas por conocimientos, beneficios y ries-
gos posibles, respeto de la autonomia y limitacién de
intervenciones consideradas ftiles"”. Estos principios
destacan la dimension deontolégica y principialista de
los profesionales de la salud, especialmente los médi-
cos, en la toma de decisiones sobre CP, ante el dilema
ético de la alimentacidn del paciente al final de la vida.

El CP se debe proveer de acuerdo con los principios
de cobertura universal de salud, independientemente de
los ingresos, el tipo de enfermedad, la edad, la posicion
social, entre otros. Esta atencién es altamente eficiente
cuando se inicia temprano, ya que mejora la calidad de
vida de los pacientes, reduce hospitalizaciones innecesa-
rias y el uso de otros servicios de salud 17,

LAETICAY LOS CP EN LA ENCRUCIJADA

Consideraciones generales sobre la ética
clinica y conceptos basicos de CP

Los principios basicos de la ética clinica y los CP con-
llevan una superposicién importante; sin embargo, es
posible determinar lo que es particular en el dominio
de la ética clinica, cuando se compara con la aplicacién
de CP. Estas propiedades se identifican en la Figura 3,
que muestra la ética clinica y los conceptos bésicos de
los CP, asi como la aplicacién de estos cuando se soli-
cita una consulta.

Papel del paciente/familia/SDM en la ética
clinica

El primer paso en la planificacién anticipada de la aten-
cion debe idealmente ocurrir antes de la enfermedad y
hospitalizaciéon del individuo. Abrir canales de comu-
nicacién para un didlogo significativo entre las perso-
nas y sus familiares 0 SDM acerca de las decisiones de
atencién médica al final de la vida es esencial para evitar
dolor y sufrimientos innecesarios, asi como para preve-
nir la solicitud por parte de los familiares o SDM de
“hacer todo” en el hospital, lo que a menudo no es apro-
piado, basado en los deseos del paciente. El objetivo es
brindar claridad a las decisiones sobre el final de la vida,
a través de la planificacién anticipada de la atencién ).
El dilema es cémo lograr que las personas, en una etapa
temprana de su vida adulta, comiencen este didlogo por
si mismas y por los miembros mayores de la familia.
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Etica clinica

- Lograr identificar de forma
temprana los deseos del
paciente de recibir atencion
médica, reanimacién, SDM,
directriz anticipada.

- Utilice un proceso
sistematico, integrado y
proactivo para prevenir los
conflictos éticos

Interseccion de la ética clinica y de los conceptos basicos de
cuidados paliativos

- Alinee el tratamiento con los valores
del paciente, los objetivos de la
atencion y las opciones de tratamiento

- Aplique los principios éticos para lograr una atencién
centrada en el paciente, basada en la autonomia, la
beneficencia, la no maleficencia y la justicia

Comuniquese de manera efectiva y discuta con el paciente/
familia/SDM sobre el prondstico, los objetivos del tratamiento, el
sufrimiento y el estado del cédigo

Ofrezca apoyo practico, emocional y espiritual al paciente/familia/
SDM; involucre al trabajador social, dietista y otros, en caso de ser

necesario, para ayudar en la toma de decisiones compartidas

Consulta de cuidados
paliativos

Cuando se solicita una
consulta, el equipo de
cuidados paliativos brinda
asistencia al paciente/
familia/SDM y, en casos
complejos, al equipo de
atencion médica, para la
toma de decisiones éticas

del paciente

- Respete la dignidad y la vida humana
- Programe y facilite reuniones de familia/SDM

- Valore los aportes que realiza la familia/
SDM sobre las necesidades y el cuidado

Figura 3. Etica clinica y cuidados paliativos en la encrucijada. SDM: sustituto en la toma de decisiones.

Una directiva (directriz o voluntad) anticipada es un
documento legal que brinda a las personas la capacidad
y el derecho de planificar su propia atencién médica
en caso de que pierdan la capacidad de tomar decisio-
nes de manera efectiva. Algunas directivas anticipadas
pueden ser vagas y no brindan orientacién en todos los
escenarios de toma de decisiones de atencién médica
en el entorno hospitalario. Las opciones de tratamiento
en la unidad de cuidados intensivos (UCI) no suelen
presentarse en blanco y negro; hay muchos tonos de
gris. Los beneficios frente a los riesgos de las tecnolo-
gias médicas no son ficiles de entender por un neéfito
en un mundo donde las decisiones de vida o muerte
son comunes®). La designacién de un poder notarial
a largo plazo para el cuidado de la salud (DPAHC, por
su sigla en inglés) en una directiva anticipada discutida
entre el individuo y el DPAHC sobre los objetivos de
calidad de vida de un individuo y la actualizacién de
esta informacién ayuda a tomar decisiones 6ptimas
durante una crisis de atencién médica.

La familia o el SDM deben estar preparados para
abordar preguntas que se centren en los objetivos a
largo plazo frente a los de corto plazo de las terapias
meédicas. ;El paciente no desea ninguna de estas tera-
pias médicas o estd dispuesto a aceptarlas durante un
periodo determinado? ;Cudl era la calidad de vida del
paciente antes de la hospitalizacién? ;El paciente vivia
de forma independiente en su casa o en un hospital de

convalecientes? ;Qué calidad de vida puede anticipar
el individuo después de la hospitalizacién aguda?®® El
consentimiento informado debe ser realmente “infor-
mado’, y se debe detallar el prondstico, con y sin inter-
vencion, y las complicaciones asociadas con cualquiera
de las alternativas (Figura 1),

Papel del equipo médico tratante en la ética
clinica

El papel del equipo médico tratante en la ética clinica
es lograr la identificacién temprana de los deseos del
paciente para los tratamientos de atencién médica, el
deseo de reanimacién, el SDM designado y la presencia
de una directriz anticipada. La obtencion de esta infor-
macién requiere un proceso para involucrar, educar y
empoderar a los médicos en cuanto a su papel de incor-
porar conceptos basicos de CP en su prictica, como se
discuti6 anteriormente en este articulo. Es necesario
modificar el estigma de los CP, percibido como un pro-
ceso solo para la fase final de la vida de un individuo.
Existe una diferencia entre el equipo médico tratante,
que incorpora conceptos/herramientas de CD, frente a
una consulta de CP. Los equipos de CP son recursos
para aquellas personas con enfermedades que pueden
afectar negativamente su calidad de vida, o la condicién
médica que requiere una decision de tratamiento. Estos
equipos son consultados cuando el equipo médico tra-
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Tabla 2. Ejemplo de proceso de comunicacion de atencion médica en la UCI

Pasos Componentes del proceso

1 Revise la informacion del paciente, incluido el diagnéstico de admisidn, el historial médico, la diversidad cultural, el idioma
preferido, la presencia y el contenido de la directiva anticipada del individuo

2 Conéctese primero con el paciente/familia/SDM antes de incorporar el proceso de comunicacién mediante la discusion
basada en sefales
Proporcione un traductor profesional, si es necesario, en lugar de utilizar a un familiar para la traduccién

3 Siéntese, escuche mas, hable despacio y brinde informacién en términos sencillos

4 Compruebe si existe una directiva anticipada con un SDM designado, y si el documento se ha revisado/actualizado
recientemente

5 Sefale que el paciente/familia/SDM son el centro de atencion del equipo médico, y que otros miembros del equipo estan
disponibles para ayudarlos

6 Proporcione un documento escrito, la carta acordada por el equipo de atencién médica de la UCI, sobre el proceso, en un
lenguaje sencillo, e indique el nombre y nimero de teléfono del contacto

7 Confirme la comprensién de la informacién, utilizando el método educativo de ensefanza-retroalimentacién (teach-back)

8 Comunique a los miembros del equipo de atencién médica correspondiente la informacion obtenida, en forma verbal, si
la informacidn se necesitase de inmediato, como en un estado de codigo de resucitacion

9 Documente en la historia clinica electrénica del paciente:
- Carta del equipo de atencion médica discutida con el paciente/familia/SDM
- Nombre del SDM designado
- Presencia y contenido de voluntad o directriz anticipada

SDM: sustituto de la toma de decisiones; UCI: unidad de cuidados intensivos.

tante reconoce la necesidad de asistencia adicional para
ellos mismos, el paciente, la familia y el SDM®V.

Papel del hospital en la creacién de un
proceso sistematico, integrado y proactivo
para prevenir conflictos éticos

El proceso de comunicaciéon proactivo e integrado
podria aplicarse en el hospital con todos los pacientes,
y completarse dentro de las 24 a 48 horas luego de la
admision del paciente. Idealmente, esta informacion se
obtendria de forma inmediata en la sala de emergencias
o al ingreso; sin embargo, puede que eso no sea posi-
ble. El objetivo seria obtener informacién esencial del
paciente, mientras el individuo aun puede expresar sus
propios deseos; de lo contrario, este proceso se haria
con la familia o SDM. Un ejemplo del proceso de
comunicacidn entre el personal de salud de la UCI serfa
completado por la enfermera, el médico u otro profe-
sional de la salud designado por el paciente, como se
puede observar en la Tabla 229,

Interseccion de la ética clinica y los CP

Lograr una atencion centrada en el paciente

Laincorporacién delos cuatro principios éticos enla prac-
tica clinica, como se discutié anteriormente (Tabla 1),
es fundamental para lograr una atencién centrada en el
paciente. El respeto por la autonomia implica determinar
los deseos del individuo para su atencién médica, y que
los médicos incorporen esas preferencias en las opciones
de tratamiento en un proceso de toma de decisiones com-
partido. La aplicacién del principio de beneficencia, hacer
el bien a los pacientes y actuar siempre en su mejor inte-
rés, y el principio de no maleficencia (no causar dafio),
estarfa representada en el equipo de atenciéon médica en
las recomendaciones que harfa al paciente/familia/SDM,
sobre las opciones de tratamiento, en conjunto con los
deseos del paciente. La justicia distributiva significa que
todos los pacientes deben ser tratados con igualdad y
equidad por el equipo médico, con respeto por la digni-
dad y la vida humana, teniendo en cuenta las diferencias
en sus necesidades clinicas‘®.
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Comunicacion efectiva

La comunicacion eficaz involucra no solo la discusién
del equipo de atencién médica tratante con el paciente/
familia/SDM sobre el prondstico, los objetivos del tra-
tamiento, el sufrimiento y el estado del cédigo, sino
también los aspectos no verbales de la comunicacién,
que implican una apertura y voluntad para la toma de
decisiones compartida. Se debe hacer que los miem-
bros de la familia y el SDM sientan que se valoran sus
aportes sobre las necesidades y la atencién del paciente.
La programacioén de reuniones tempranas y de segui-
miento con la familia/SDM fomenta la comunicaciéon
abierta entre el equipo médico tratante y la familia/
SDM®). El creciente desarrollo de los métodos de
comunicacidn a través de internet, como Zoom y Skype,
ha aumentado la capacidad de comunicarse en forma
ficil, independientemente de la ubicacién de los parti-
cipantes. Las comunicaciones efectivas también inclu-
yen una escucha activa y efectiva.

El miembro del equipo médico tratante incorpo-
rarfa una discusion basada en sefiales y el método de
enseflanza-retroalimentacion con el paciente/familia/
SDM para promover una comunicacién efectiva®.
La discusion basada en sefiales implica el uso de térmi-
nos que podrian hacer que el paciente/familia/SDM
comprenda los conceptos de atencién centrada en el
paciente, que son:
= Atencién médica centrada en el paciente, basada en

los deseos de este.
= Familia/SDM para expresar lo que el paciente desearfa.
® La funcién de la familia/SDM es representar los

deseos del paciente y no los propios.
= Paciente/familia/SDM son el centro del equipo de
salud.

El método de ensenanza-retroalimentacién ulterior
implica que el individuo, después de recibir la informa-
cion, se le pide que repitalo que entendid, el significado
para ellos de la informacién dada. Si no es correcta,
entonces al individuo se le proporciona la informacién
de manera diferente, y luego se le pide una vez mds
que repita lo que entendid, el significado para ellos de
la informacién dada. La atencién se centra en la alfa-
betizacién en salud, esencialmente para proporcionar
informacién en términos ficiles de entender®.

Apoyo necesario

Se debe ofrecer al paciente/familia/SDM el apoyo
practico, emocional y espiritual, que podria incluir

asistencia adicional del trabajador social, dietista, nutri-
cionista, entre otros, segiin sea necesario, del equipo
médico tratante. Debido al impacto que los valores
culturales, las creencias religiosas, el origen étnico, el
pais, la regién y las consideraciones geogréficas pueden
tener en la toma de decisiones de atencién médica, es
posible que se necesiten recursos adicionales o asisten-
cia individual para el paciente/familia/ SDM®),

Equipos y consulta de CP

Se consulta a los equipos de CP para brindar asistencia
al paciente/familia/SDM, y a los miembros del equipo
meédico tratante en la toma de decisiones éticas en casos
complejos. La transicion, desde un enfoque de la ética
clinica centrado en la atencién al paciente, inicialmente
proporcionada por el equipo médico tratante durante
la hospitalizacion, al equipo de CP, idealmente parece-
ria ser un continuo de colaboracidn sin fisuras, desde la
perspectiva del paciente/familia/SDM. Los miembros
del equipo de CP, en general, tienen mas tiempo para
dedicar al paciente/familia/SDM a lidiar con el aspecto
emocional y de afrontamiento de la enfermedad, en
comparacion con los miembros del equipo médico tra-
tante. La comunicacion entre los miembros del equipo
médico tratante y del equipo de CP es fundamental.

Los equipos de CP, generalmente dirigidos por un
médico, incluyen miembros capacitados dentro de su
especialidad, como trabajadores sociales, capellanes
y otros profesionales de la salud, para proporcionar
mecanismos de apoyo para el paciente/familia/SDM
y ayudarlos a lograr claridad en la toma de decisiones
compartida sobre la atencién médica. El equipo médico
tratante continuaria brindando atencién médica,
sincronizada con los mecanismos de afrontamiento
proporcionados por el equipo de CP, entregando esen-
cialmente la misma informacién al paciente/familia/
SDM sobre el estado clinico del individuo, enferme-
dad, trayectoria y pronéstico.

Durante el proceso de transferencia se informara al
paciente/familia/SDM las diversas opciones de nutri-
cién como parte de CD, si el individuo presenta dificul-
tades para tragar:
® Una dieta oral con alimentos modificados y consis-

tencia liquida, segiin sea necesario, para prevenir y
limitar el riesgo de aspiracién. Aunque la ingesta oral
puede o no ser suficiente para proporcionar nutrien-
tes necesarios para mantener el estado nutricional
del individuo, es posible que estos sean suficientes
en funcién de los objetivos de cuidado
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= La alimentacién de confort solo incluye una cuida-
dosa alimentacién manual, esta se debe suspender sila
persona parece angustiada. El enfoque estd en la inte-
raccién con el individuo, incorporando un cuidado
bucal meticuloso, socializacién y toque terapéutico®

= Alimentacién enteral a corto o largo plazo con un
dispositivo de acceso enteral. El paciente/familia/
SDM debe estar completamente informado acerca
de los beneficios frente a los riesgos de todas las
opciones.

La verificacién de la comprensién de la informacién y
la reevaluacion, segun sea necesario, de las decisiones
tomadas son responsabilidades adicionales de los equi-
pos de salud y de CP. Aunque la mayoria de los CP se
administran durante una hospitalizacién aguda, estos
son apropiados en cualquier etapa de una enfermedad
grave, para mejorar la calidad de vida del paciente, y
pueden ser mas beneficiosos cuando se integran tem-
prano en el curso de la enfermedad, incluso en el hogar
del individuo®¥.

Muchos profesionales de la salud, pacientes y fami-
lias se muestran reacios a aceptar CP, ya que los com-
paran con los cuidados suministrados a pacientes con
enfermedades en fase terminal. El CP es diferente al
cuidado terminal. Aunque ambos ofrecen atencidn
compasiva para las personas con una enfermedad al
final de la vida, los CP se pueden utilizar mientras el
paciente continta recibiendo el tratamiento médico,
a través de las diferentes fases de su enfermedad que
limita la vida; mientras que el cuidado terminal se
brinda a pacientes cuando el tratamiento ya no es cura-
tivo, y la supervivencia esperada es de 9 meses o menos,

pero esta situacion puede variar de un pais a otro®).

Consideraciones sobre CP, nutricion y ética
en relacion con los déficits neuroldégicos/
cognitivos

Se estén realizando esfuerzos para aclarar aspectos espe-
cificos del diagnostico del coma, disminucién de la
conciencia y demencia, para ayudar a los médicos a pro-
porcionar terapias efectivas y abordar las decisiones de
tratamiento®. Las guias practicas de Dissemination and
Implementation Subcommittees de la American Academy of
Neurology, del American Congress of Rehabilitation Medicine
y el National Institute on Disability, Independent Living,
and Rehabilitation Research utilizan los términos estado
minimamente consciente (MCS, por sus siglas en inglés)
y trastornos del estado de la consciencia (TEC)®”.

Las gufas® recomiendan sustituir el término
estado vegetativo persistente (EVP) por EV crénico
o sindrome de vigilia sin respuesta, con la duracién
especificada. La preocupacioén es que existe la posibi-
lidad de un diagnoéstico erréneo debido a que se con-
funden los déficits neurolédgicos y los signos sutiles de
conciencia. Las demencias o los TEC pueden ser tras-
tornos neurodegenerativos primarios, como la enfer-
medad de Alzheimer, la enfermedad de Parkinson, el
abuso crénico de alcohol y las causas infecciosas; sin
embargo, los TEC incluso pueden deberse a otras afec-
ciones que involucran enfermedades vasculares o rela-
cionadas con otros factores, como lesiones traumadticas
o tumores.

DEMENCIA

Concepto, tipos, signos y sintomas de la
demencia

La pérdida de la cognicién, junto con los trastornos
del comportamiento, en la medida en que obstaculizan
las actividades diarias de un individuo, son las piedras
angulares de la demencia. Estos cambios estdn asociados
con alteraciones de la personalidad, poca capacidad de
atencién y pérdida de memoria. En su etapa mds grave,
el individuo afectado depende completamente de los
demads para realizar las actividades de la vida diaria, por
ejemplo, bafarse, ir al bafio, alimentarse, trasladarse,
entre otros®®). Los diferentes tipos de demencia y algu-
nos de los signos y sintomas se resumen en la Tabla 3.

Tabla 3. Tipos y sintomas de demencia®*-3%

Tipos % Signos y sintomas
- Enfermedad de 53 |- Pérdida de habilidades
Alzheimer sociales
- DA vascular 10 |- Desorientacion
- Demencia 8 |- Abandono del trabajo o
vascular actividades sociales
- Frontoparietal 8 |- Problemas de comprensién
- Otros 6 |- Falta de criterio
- DLW 5 |- Cambios en el estado de
animo y personalidad
- DA+DLB 10 |- Agitacién
- Dificultad con tareas familiares
- Dificultad para comunicarse

DA: demencia avanzada; DLB: demencia con cuerpos de Lewy; DLW:
Demencia con cuerpos de Lewy.
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{Qué es la demencia avanzada?

La DA, también conocida como demencia grave o
demencia en etapa terminal, se define como la etapa
de la enfermedad en la que una persona depende total-
mente de los demas®"*?). Dado que la DA ocurre prin-
cipalmente en personas mayores, es prudente recordar
que el envejecimiento es un proceso, no es una enfer-
medad. Muchos de los signos y sintomas que a menudo
se atribuyen al proceso de envejecimiento son similares
alos de la desnutricion: pérdida de la masa muscular y
de peso, inactividad, pérdida de apetito, apatia, retraso
del crecimiento, agotamiento, debilidad, sarcopenia,
fatiga, entre otros. Debido a su capacidad de mimeti-
zarse es importante prestar especial atencién al estado
nutricional del paciente adulto mayor con DA, ya que la
desnutricion tiene un impacto negativo en la DA.

Las dificultades para alimentarse y la disfagia son
comunes en la DA, y ponen al individuo en riesgo de
aspiracién y neumonia ulterior. Para las personas con
DA, la pérdida de interés por la comida y la incapacidad
para tragar marcan las fases finales de la enfermedad, y
son irreversibles®®. A pesar de la presencia de enferme-
dad en etapa terminal, la familia/SDM y los médicos a
menudo se enfrentan a la cuestion del uso de NHA y a
la distincién entre corto plazo, en una situacién aguda,
frente al uso de un acceso enteral para nutricion a largo
plazo. Se encontrd una fuerte evidencia basada en estu-
dios observacionales, que muestra que la nutricién
enteral a largo plazo no beneficia a las personas con DA,
por el contrario, esta puede ser contraproducente®* 3%,

Con el curso de la enfermedad conocido, y con el
declive de la funcién cognitiva enla DA, la planificacién
de la atencién anticipada y temprana se vuelve esencial,
asi como la seleccion de un SDM. Si el paciente quiere
tomar decisiones en su atenciéon médica futura, este
deseo deberd reevaluarse con el tiempo, a medida que
evoluciona la enfermedad. La planificacién anticipada
delaatencion le quita la carga a la familia, en el eventual
proceso de toma de decisiones sobre el uso de tubos
para la nutricién, en lugar de proporcionar alimentos
de confort para el individuo, a medida que disminuye
su capacidad para tragar®. Ademais, los CP pueden
mejorar la satisfaccion del paciente y el cuidador, la
calidad de vida y la cantidad de sintomas al final de la
vida®. La filosofia de los CP en el manejo de la disfa-
gia se centra en la comodidad, y los deseos del paciente
siempre serfan parte de la planificacién de la atencién y
el trabajo con los miembros de la familia, cuidadores y

otros interesados en el desarrollo de los planes de cui-
dado, mediante la toma de decisiones compartida®®.

Enfermedad de Alzheimer

La enfermedad de Alzheimer es un proceso de enferme-
dad degenerativa terminal que empeora con el tiempo,
y cuyo final es mortal®”). La enfermedad de Alzheimer
es la causa mds comin de demencia, con cambios
cerebrales especificos. Hay tres fases frecuentes de la
enfermedad de Alzheimer: preclinica, deterioro cog-
nitivo leve y demencia. A su vez, la fase de demencia
de la enfermedad de Alzheimer se divide en tres: leve,
moderada y grave, que refleja el grado de impacto de
las actividades cotidianas. La demencia severa de la
enfermedad de Alzheimer da lugar a danos en las dreas
del cerebro que controlan la deglucion; entonces, los
individuos comienzan a presentar dificultades con la
ingesta de alimentos y liquidos, que puede llevar a aspi-
racién y luego a neumonfa®®.

El uso de la sonda de alimentacidn al final de la vida
se discutid en el Informe de la Asociacion de Alzheimer:
datosy cifras dela enfermedad de Alzheimer de 2020
El informe indic6 las siguientes preocupaciones sobre
el uso de alimentacion por sonda en esta poblacion en
los Estados Unidos:

* Los ingresos frecuentes a instituciones de salud
dieron como resultado un uso mas frecuente de ali-
mentacién por sonda al final de la vida, aunque esta
terapia médica no prolonga la vida, ni mejora los
resultados.

= Las personas con demencia tenian mds probabili-
dades de recibir una alimentacién por sonda si eran
atendidas por un subespecialista y un médico gene-
ral, en comparacién con el tratamiento exclusivo de
un médico general.

= El uso de tubos de alimentacién en los ultimos 90
dias de vida ha disminuido para las personas con
Alzheimer u otras demencias debido a una mayor
disponibilidad de CP.

» Lafaltade evidencia que respalde el uso de sondas de
alimentacién en personas con Alzheimer ha ocasio-
nado la disminucién en el porcentaje de residentes
de hogares de ancianos, que recibieron alimentacién
por sonda en los 12 meses anteriores a la muerte.

Estado vegetativo

La historia legal relacionada con el uso e interrupcién
de la alimentacién por sonda a pacientes en EV persis-
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tente, previamente diagnosticado, abarca varias déca-
das en los EE. UU. Tres casos judiciales emblemaéticos
en ese pais involucraron mujeres jovenes (entre 20 y
30 afios) en EV persistente, desde 1975 hasta 2005, y
han modulado la opinién legal actual. La posicion legal
sobre el cuidado al final de la vida ha evolucionado con-
tinuamente, lo que resulta en variaciones en las leyes
y regulaciones locales y estatales en varios paises. Los
proveedores de atencién médica deben buscar asesoria
legal adecuada para guiar su practica”>?.

El cuidado de los pacientes en EV, o sindrome de
vigilia sin respuesta, puede generar dilemas éticos para
la familia/SDM y los médicos, lo que genera conflictos
entre las partes interesadas. Estos conflictos pueden
ocurrir debido a diferentes visiones, expectativas y
esperanzas de recuperacion, y por objetivos opuestos
y sentimientos contradictorios por parte de la familia/
SDM y los médicos. Los elementos clave para prevenir
o resolver estos dilemas éticos implican un diagnos-
tico preciso; claridad y uniformidad en los objetivos
y planes de tratamiento; una comunicacién abierta
y empatica por parte de los médicos; y experiencia y
comprensién de la importancia de los pensamientos
y sentimientos contradictorios de las personas involu-
cradas. La toma de decisiones compartida, que implica
la compasién compartida por el paciente, puede ser
un factor importante para salvar las diferencias con las
partes interesadas®®”. Una consulta con el equipo de CP
serfa de gran ayuda para facilitar el proceso de comuni-
cacién compasiva para todas las personas involucradas
en llegar a un consenso en nombre del paciente.

OBLIGACIONES

Los profesionales de la salud que atienden pacientes
con DA, y otras afecciones con deterioro severo, tienen
obligaciones éticas y profesionales tinicas, como se des-
cribe a continuacion.

Paciente

Se estima que para el 2040, alrededor de 80 millones de
personas sufrirdn algin tipo de demencia, con impor-
tantes costos de atencién por persona, lo que impacta
los costos directos de la atencién médica, situacién que
ha producido una alarma mundial. Esta preocupacién
ha llevado a que se generen politicas publicas, segun
célculos de la Alzheimer's Disease International®).
Cerca de 60 % a 80 % de los ancianos con demencia
crénica padecen DA, la mayoria con enfermedad cere-
brovascular. En Espana, la incidencia de demencia es de

10-1S casos/1000 personas/afio en la poblacién mayor
de 65 anos. Si se tiene en cuenta que la edad es uno
de los principales factores de riesgo no modificables
(como el sexo, los antecedentes familiares, entre otros),
el aumento de casos serfa consecuencia del envejeci-
miento progresivo de la poblacién)*#),

El ser humano es tnico, merecedor de dignidad,
autonomia y libertad, con caracteristicas universales
e individuales determinadas por el contexto cultural
en el que se desenvuelve. Los profesionales de la salud
deben respetar las creencias religiosas del paciente, el
entorno sociocultural, su capacidad de autodetermi-
nacién, sus miedos y ansiedades. Los pacientes que
reciben CP sufren y expresan una serie de inquietudes,
entre ellas, el miedo al dolor, al futuro, a la pérdida de
la independencia y de la consciencia. Les preocupa ser
una carga para la familia, y les causa ansiedad la vida
después de la muerte.

Vulnerabilidad del paciente con DAy
nutricion clinica

La vulnerabilidad implica reconocer que los seres vivos
son fragiles y necesitan de los demds, lo que hace que
se dibuje como una dimensién esencial del ser humano
y, por tanto, de las relaciones sociales!'®). La nocién de
vulnerabilidad es central en el componente de nutri-
cion clinica, al respecto la DC dice: “se reconoce que
los pacientes en riesgo o en estado de desnutricién son
un grupo considerado vulnerable desde el punto de
vista ético. Asumir la vulnerabilidad del paciente des-
nutrido implica reconocer que los individuos pueden
en algiin momento carecer de la capacidad y los medios
para alimentarse por si mismos y, por tanto, esta necesi-
dad debe ser atendida por profesionales de la nutricién
clinica. La desnutricién implica un deterioro fisico,
psicologico y social con el riesgo de perder la vida y la
posibilidad de perder la autonomia®® 1.

Una atencién nutricional inadecuada, por omisién
o por prolongacién, mas alld de la indicacién médica,
puede atentar contra la dignidad humana. Al reconocer
la terapia nutricional como un tratamiento médico, los
pacientes tienen el derecho y la autonomia para recha-
zarla, y el personal de salud tiene la obligacion de res-
petar y acatar dicha decisién, y de no realizar acciones
consideradas futiles'?.

Es importante comprender que el poder ilimitado
de los cuidadores sobre el sujeto de atencion contiene
los posibles riesgos y abusos descritos. Es indiscutible
adoptar la vulnerabilidad ética con respeto y apoyo
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a la persona vulnerable, més alld de la evaluacién de
su competencia juridica o habilidades cognitivas. La
proteccion fisica del individuo y el consentimiento
informado implican el compromiso de responsabilidad
y preocupaciéon por los demds. La toma de decisiones,
como personal de salud, familiares o cuidadores, debe
realizarse, considerando los riesgos y beneficios de cada
actividad, y respetando las preferencias del paciente. En
la DA, como en otras enfermedades en fase terminal,
la terapia nutricional se debe considerar en el contexto
del CP; teniendo en cuenta que mds que prolongar la
supervivencia, el objetivo es asegurar la calidad de vida
y el bienestar del paciente*).

Equipo de salud

El CP es reconocido a través de mandatos y estrategias
globales clave sobre la cobertura universal de salud,
enfermedades no transmisibles y servicios de salud
integrados y centrados en las personas!’”). Tiene un
cardcter interdisciplinario y estd dirigido al paciente,
familiares/cuidadores y comunidad. El CP consiste
en ofrecer atencion, lo que significa satisfacer las nece-
sidades bésicas e individuales de los pacientes, ya sea
en el hogar, en una institucion de salud o en cuidados
intermedios. Brinda cuidados que afirman la vida y
aceptan la muerte como un proceso natural. No pre-
tende provocarlo o retrasarlo mediante la eutanasia o
la obstinacién terapéutica (también conocida como
encarnizamiento terapéutico).

Pueden formar parte del equipo interdisciplinario
de CP un médico especialista en CP/del dolor, que
generalmente coordina el equipo; un farmacéutico,
enfermero, dietista nutricionista, trabajador social, psi-
quiatra, psicélogo, terapeuta y capelldn, u otro tipo de
asesor espiritual, cada uno de ellos con funciones espe-
cificas relacionadas con su competencia disciplinaria, y
enfocados en brindar consuelo al paciente, respetando
sus creencias, valores, principios, sentimientos y expe-
riencias (Figura 2).

La terapia nutricional de los pacientes que reciben
CP impacta emocionalmente a la familia, que con fre-
cuencia solicita informacién y apoyo“"). En el contexto
del paciente con enfermedad en fase terminal pueden
surgir dos situaciones que dificultan la comunicacién y
las recomendaciones sobre la alimentacion del paciente.
Una situacion es la abstencién (omisién) y suspensién
de la NHA, y la otra es el cese voluntario y total de la
alimentacién e hidratacién oral o artificial. Estas cir-
cunstancias producen discrepancias y conflictos, que

pueden obligar al equipo médico de CP a depender de
familiares més conscientes del tema y de otros actores
(Tabla 3). Ciertas medidas tomadas bajo presién fami-
liar pueden reevaluarse y reconsiderarse con el tiempo,
después de una mejor comunicacién y confianza entre
el equipo y la familia?.

Asi como el dietista/nutricionista realiza una valora-
cién nutricional completa e individualizada, con énfasis
en la presencia de disfagia, el enfermero debera estable-
cer la capacidad de autodeterminacion del paciente/cui-
dador y los mecanismos utilizados para adaptarse. Esta
obligacién es de especial relevancia, en relacién con la
nutricion del paciente, para orientar el proceso educativo
que debe brindar como equipo al paciente, familia y cui-
dadores, como parte del cuidado nutricional.

Este proceso debe incluir informacién simple sobre la
nutricion enteral, la ausencia de hambre y sed en estos
pacientes, y las posibles complicaciones y la futilidad
demostrada de la nutricién enteral en pacientes al final
de la vida. El equipo de salud debe explicar el concepto
de nutricion e hidratacién como una medida de como-
didad y calidad de vida, y enfatizar que la omisién de la
nutricion artificial no significa que el paciente muera de
hambre o de negligencia en los cuidados*. Es altamente
recomendable suscribir un documento que exprese ins-
trucciones previas o voluntad (directiva, directriz) anti-
cipada sobre el cuidado nutricional preferido, y designar
un representante legal que lo haga cumplir. La decisién
debe ser compartida y seguida por el equipo médico. A
medida que avanza la enfermedad, la terapia nutricional
tendrd varios objetivos, centrados en el bienestar yla cali-
dad de vida del individuo (Figura 4).

No existe un enfoque estdndar para las intervencio-
nes nutricionales en pacientes que reciben CP. Cada
paciente presenta circunstancias individuales y unicas
que abarcan sus deseos, la gravedad de la enfermedad, la
demografia y otras caracteristicas. Incumbe a todos los
miembros del equipo de salud ser creativos en el proceso
para optimizar la atencién nutricional en esta poblacidn;
por ejemplo, uno de los autores tuvo una experiencia
interesante cuando su suegra con DA se negd a comer
o beber, excepto pequefias cantidades de un suplemento
oral denso caldrico. Se tom¢ la decision de ofrecer al
paciente solo la mitad de la lata de suplemento, luego
regresar en 45 minutos a 1 hora y ofrecer la segunda
mitad con el pensamiento de que, dado que presentaba
déficits de memoria reciente, la cantidad subsiguiente
se percibirfa como una primera toma jFunciond! La
paciente nunca requirié alimentacién por sonda. Murié
muy tranquila varios meses después.
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;Demencia avanzada? No

\ 4

Protocolo no aplicable

FAST GSD (6-7)

v

Evaluacion nutricional. Objetivo
nutricional

v

Dificultad o pérdida de la capacidad oral

[
;Documento de instrucciones
previas/voluntad anticipada?

;{Existe una causa desencadenante?

Si * l * No *
Actuar de acuerdo con los Valorar el grado de Trata.rl.a,
deseos del paciente demencia Valorar la nutricion enteral
I transitoria

FAST <7

FAST 7 E

v v v

No esta indicado el
inicio de la nutricion
enteral

No es urgente el inicio
de la nutricion enteral

Evaluacion periddica/redefinicion
del plan nutricional

Figura 4. Algoritmo para la toma de decisiones sobre el inicio de la nutricién enteral en pacientes con DA. FAST: estadificaciéon de la
evaluacion funcional en demencia avanzada; GDS: escala de deterioro. Modificado de “2.

Frente a la disfagia, entidad habitual en este tipo  Otros cuidadores
de pacientes, la educacién al paciente/familia y cui-
dadores, proporcionada por el equipo de CP y refor-
zada individualmente por cada profesional que en su
momento sigue al paciente, debe estar orientado a:
® Brindar indicaciones para la deteccion precoz de la
disfagia, con el fin de evitar complicaciones relacio-
nadas, como:
« Desnutricion.
« Desequilibrio de liquidos y electrolitos.
o Aspiracion bronquial, entre otros.
= Se recomienda hacer énfasis en los aspectos senso-
riales de la comida:
« Sabor, olor, textura, presentacién, ambiente, entre
otros.
« Eluso de espesantes, generalmente a base de gomas.

El paciente con DA enfrenta dos situaciones inheren-
tes; por un lado, una reserva fisiolégica disminuida por
el propio proceso de envejecimiento y comorbilidades
crénicas e incurables; por el otro, una red de apoyo
social limitada, no solo por pérdidas familiares, sino por
cambios estructurales sociodemogréficos, que impactan
la necesidad de cuidados en las dimensiones de salud,
nutricién, dolor, ansiedad y depresion, entre otras.

La familia u otros cuidadores cumplen las funcio-
nes de acompafiamiento, afecto y comprensiéon de un
paciente con una patologia crénica, progresiva e incu-
rable, asociada a comorbilidades. Es fundamental que
tengan cierto conocimiento sobre la enfermedad, dere-
chos, habilidades y recursos.

Los profesionales de la salud que participan en el pro-
ceso educativo de cuidado de estos pacientes tienen la

En este sentido, el Grupo de Trabajo de la Sociedad ~ obligacion ética de ofrecer informacién sobre sus dere-

Espafiola de Nutricion Parenteral y Enteral (SENPE)
publicé el resumen de recomendaciones para el manejo
nutricional de la DA™,

chos, tales como no seguir sufriendo indefinidamente, o
utilizar medidas extremas y heroicas consideradas inuti-
les, futiles o contraindicadas. La familia/cuidador nece-
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sita que los profesionales de la salud tengan en cuenta
los temores de sus seres queridos antes y después de su
muerte; morir con dignidad, cémoda y pacificamente.
El paciente que recibe CP debe poder vivir en su
maximo potencial fisico, emocional, espiritual, voca-
cional y social, compatible con el estado y la progre-
sion de la enfermedad. Para lograr estos objetivos, el
paciente debe ser atendido por profesionales sensibles,
competentes en su campo y seguros de lo que hacen.
Los pacientes con DA que, apoyados por sus fami-
liares, permanecen en casa al final de la vida, dependen
del cuidado y esfuerzo de los familiares o cuidadores.
Brindar CP les genera importantes riesgos fisicos, ago-
tamiento, cargas emocionales y econdmicas, asi como
alteraciones en la dindmica familiar. El ofrecimiento de
apoyo a los cuidadores familiares debe incluirse como
parte del programa de PC. La Tabla 4 resume las pregun-
tas y respuestas comunes que los familiares y otros cui-
dadores de pacientes con DA hacen al equipo de CP*?).

El objetivo del cuidado a las personas con DA es
mejorar la calidad de vida, brindar comodidad y no la
prolongacién de la vida (Figura 2). El control del dolor
forma parte de las medidas de confort y el alivio del
sufrimiento de la calidad de vida. El dolor y el sufri-
miento no son sinénimos. El dolor es comun a todos
los seres vivos, mientras que el sufrimiento es una pre-
rrogativa de la persona humana. El dolor pertenece al
orden de lo somatico, de lo orgdnico; mientras que el
sufrimiento estd mds relacionado con la esfera psico-
légica, este evoca dimensiones mas profundas del ser
humano. Se puede sufrir sin dolor fisico!!” 449,

Los equipos interdisciplinarios de CP ofrecen aten-
cion integral al paciente y acompafamiento a la familia/
cuidadores que requieren apoyo, asi como las herramien-
tas para no solo cuidar, sino para aceptar el proceso de
morir y desarrollar el duelo correspondiente, evitando
la obstinacién terapéutica o la prolongacion de la vida,
e ignorando el bienestar del paciente y la familia*#+4),

Tabla 4. Preguntas y respuestas comunes sobre NHA en la DA

Preguntas

Respuestas

;Qué es la nutriciény la
hidratacion artificial?

La nutricion e hidratacion artificiales se refiere a la administracién de nutrientes y agua a

través de las vias gastrointestinal (enteral) o intravenosa (parenteral). Si se utiliza el tracto
gastrointestinal, se usan sondas nasogastricas (que se insertan por la nariz y hasta el estbmago)
o gastrostomias (que se introducen directamente a través de la piel hasta el estémago)

artificiales ¢serian utiles?

La nutricién y la hidratacion - La nutricién artificial no puede, por si sola, curar o revertir la demencia, y puede tener
complicaciones importantes que, en ocasiones, provocan que el paciente requiera

hospitalizacion (hemorragia, infeccion, entre otros), y que en algunos casos induce la muerte

- No existe evidencia clinica que demuestre que la nutricion e hidratacién artificial aumenten
la supervivencia, disminuyan las infecciones, prevengan la neumonia por aspiracién, eviten
o mejoren la evolucién de las Ulceras por presion, aumenten de peso u optimicen el estado
funcional o la calidad de vida de estos pacientes

- ¢No se sentiria mejor si el
paciente recibiera nutricion e
hidratacion artificial?

- ¢El paciente no tendra hambre
y sed si no la recibe?

- La nutricién e hidratacion artificial no hacen que los pacientes en esta situacidn se sientan
mejor. Por el contrario, incluso la simple hidratacion con liquidos intravenosos en pacientes
en las etapas finales de la vida se ha asociado con una mayor incidencia de nduseas y
vomitos, aumento de secreciones y problemas pulmonares, hinchazén del cuerpo, entre
otros, lo que en ocasiones obliga al uso de catéteres y otros tratamientos. A veces, incluso es
necesario inmovilizar a estos pacientes para evitar que se retiren los distintos tubos.

- Lahidratacion artificial no siempre resuelve la sensacién de sequedad. Los estudios han
demostrado que evitar el uso de nutricién artificial en las etapas finales de la vida va
acompanado de comodidad y una muerte pacifica. Ademds, la mayoria de los pacientes en
esta situacion no percibe hambre ni sed y, cuando lo hacen, generalmente quieren degustar
alimentos especificos, y responden a la administracion de trocitos de hielo, sorbos de liquido
que les humedecen los labios, entre otros. Si presenta disminucion en la capacidad de tragar
alimentos y liquidos, el equipo de salud puede brindar orientacién sobre como actuar en esta
situacion para satisfacer las necesidades y mantener el contacto humano con el ser querido

Entonces, sino le
proporcionamos comida o
bebida, ;causara eso su muerte?

No, la causa de la muerte serd la evolucién propia de la enfermedad terminal. Ademas, el hecho
de que no se administre nutricion artificial no significa que no se tomen las medidas necesarias
para brindar el maximo confort

Modificado de “".
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Es posible mejorar la calidad de vida de los pacientes
con DA, si las intervenciones definidas e indicadas por
el equipo de CP son adecuadas y orientadas a respetar
la dignidad humana, sus deseos al final de la vida, y
lograr controlar el dolor fisico, pero también aliviar el
sufrimiento y la angustia®).

ESTUDIO DE CASO

Esta fue la tercera admisién al hospital en 6 meses
para la paciente de 63 anos y madre de S hijos. En el
momento de la admision present6 sintomas de neumo-
nia, debido al deterioro de su capacidad para tragar y su
funcion cognitiva en declive.

Durante los ultimos 10 afos, después del accidente
cerebrovascular de su esposo, y luego de una larga hospita-
lizacién y tiempo prolongado de atencién domiciliaria con
alimentacién a través de una sonda de gastrostomia, ella
habia comenzado a deteriorarse mentalmente.

Su segunda hija, enfermera de UCI de un hospital
local, sabia que era importante conocer los deseos de
su madre para una futura atencién médica, cuando su
madre tal vez no pudiera hablar por si misma. Durante
los afos posteriores al fallecimiento de su padre, ellay su
madre hablaron sobre sus deseos. Inicialmente, su madre
indicé que nunca querria que se hiciera todo lo que suce-

dié con su esposo, al contrario, querria fallecer sin dolor,
sin medidas de reanimacion, sin respiradores, sin sondas
de alimentacion. Idealmente, habria sido util para su
madre haber completado una directriz anticipada en este
punto, antes de que comenzara su declive cognitivo, indi-
cando sus deseos de atencién médica y eligiendo a su hija
como el SDM. Desafortunadamente, en su familia si la
madre ya no podia expresar sus deseos era el hijo mayor
quien tomarfa las decisiones por ella. El hijo ni siquiera
queria discutir con su madre cudles serfan sus deseos, él
determinarfa qué se debia hacer en ese momento.

En la presente admision, la hija discutié con el
médico de su madre la necesidad de una consulta con
el equipo de CP, dada a la complejidad de la toma de
decisiones con el SDM, en conflicto con los deseos de
la paciente. Se llevaron a cabo varias reuniones con el
equipo médico tratante, el equipo de CP, el hijo mayor
de la paciente y su hija (enfermera registrada). El obje-
tivo era buscar un consenso de las partes interesadas en
el mejor interés de la paciente. El hijo finalmente llegd
a la conclusién de que se habia centrado mds en sus
deseos yno enlos de su madre para su atenciéon médica.
Fue dada de alta a su casa y se le ofrecié alimentacién de
confort, segun la tolerancia, y se le informé que podria
haber un mayor potencial de aspiracidn, a pesar de las
precauciones adecuadas. La Figura 5 ilustra la impor-

Enfermedad aguda que no cuenta con una
planificacion de atencion médica anticipada

Optimo
Inicio de la conversacion
con la familia sobre la
planificacion anticipada de
la atencién

Valores
Cultura

Espiritualidad
Religion

Toma de decisiones médicas abruptas o decisiones
tomadas sin la participacion del paciente/familia

Antecedentes

en el hospital -

Proceso de envejecimiento

Hospitalizacion
Cronica »
Aguda —p

Equipo de cuidados paliativos para alcanzar los
objetivos de cuidado paliativo

Muerte

Figura 5. Ejemplo desde el momento de la planificacién anticipada de la atencion hasta el ingreso en el hospital y otras instalaciones
de atencién médica. Reproducido con autorizacién y adaptado de 7.
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tancia de la planificacién temprana y anticipada de la

atencién y los CP.

Las siguientes preguntas y acciones hipotéticas
podrian ser ttiles en el andlisis y resolucién de estudio
de casos.
= Susegundahija es enfermera (profesional dela salud).

Sila paciente no tuviera un familiar de la profesién de

la salud, ;qué recurso tendria la paciente para hacer

valer su derecho a recibir CP, segtin su deseo?

= Tanto la hija como la madre habian hablado de sus
deseos. Si no hubiese ocurrido, ;qué podria hacer
para expresar su voluntad?

= Su hijo mayor es quien toma las decisiones por la
madre. Si decide no respetar la voluntad de su madre
al final de su vida, ;cudl serfa el siguiente paso?

* Lapaciente no habia firmado una directriz (directiva
o voluntad) anticipada. ; Cudl seria el momento ideal
para hacerlo?

® La hija pidié que su madre recibiera una consulta
de CP. En caso de que el equipo médico tratante se
niegue a realizar la transferencia a CP, ;qué podria
hacer la hija?

Recomendaciéon

Los comités o servicios de bioética/ética hospitalaria
pueden ayudar a resolver dilemas éticos. Si bien es
cierto que no toman decisiones ni formulan indica-
ciones médicas, estos pueden orientar, recomendar y
acompanar situaciones conflictivas, como la sugerencia
de la transferencia del paciente del equipo médico tra-
tante a CP, la suspensidn de la alimentacién artificial, la
objecién de conciencia, entre otras.

CONCLUSION

Sibien hemos esbozado y discutido brevemente aspec-
tos de ética y nutricion relacionados con los CP enfo-
cados en la DA, se alienta al lector a mejorar su base de
conocimientos, mediante la revision de las referencias
enumeradas aqui y las otras no referenciadas en este
articulo. El mayor éxito en el manejo de los CP, la nutri-
ciényla ética se puede lograr mediante la aplicacion del
acrénimo ACT (responsabilidad, comunicacién y tra-
bajo en equipo) desde la triple perspectiva (Figura 1).
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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.

Palabras clave: cuidados paliativos, pe-
diatria, nutricién artificial.
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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.

Keywords: Palliative Care; Pediatrics;

Artificial Nutrition.

Brasil.

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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Resumen

La desnutricion es una enfermedad
comun en pacientes con enfermedades
incurables que se benefician de cuidados
paliativos. El cuidado nutricional, parte
integral del tratamiento de estos pacien-
tes, permite la administracién adecuada
de la terapia nutricional oral, enteral o
parenteral. En este contexto, la terapia
nutricional estd indicada con el objetivo
de aumentar la supervivencia y la calidad
de vida en algunos pacientes, como aque-
llos con problemas neurolégicos o cancer.
Sin embargo, existe gran controversia
sobre sus indicaciones y los beneficios
potenciales, en particular, los de la nutri-
ciéon parenteral a domicilio. Por tanto, el
objetivo de esta revision es responder a
dos preguntas: ;Cudndo se debe iniciar y
detener la terapia nutricional? ;La terapia
nutricional mejora la calidad de vida y
prolonga la sobrevida de los pacientes en
cuidados paliativos? Las sociedades cien-
tificas no recomiendan la introduccién de
la terapia nutricional en todos los casos de
desnutricién, especialmente en pacientes
hipofagicos, si su esperanza de vida es
inferior a 2 meses. La nutricién parenteral
puede beneficiar a algunos pacientes bien
identificados, al aumentar el tiempo de su-
pervivencia, sin embargo, el impacto en la
calidad de vida sigue siendo incierto. Las
decisiones deben tomarse de manera in-
dividualizada y respetando la autonomia

Summary

Malnutrition is a common condition in
patients with incurable diseases who be-
nefit from palliative care. Nutritional care, a
fundamental component in the treatment
of these patients, allows the adequate ad-
ministration of oral, enteral, or parenteral
nutritional therapy. In this context, nutritio-
nal therapy is indicated to increase survival
and quality of life in some patients, such as
those with neurological diseases or cancer.
However, there is still a lot of controversy
over its indications and potential benefits,
particularly of home parenteral nutrition.
Therefore, the aim of this review is to an-
swer two questions: When should nutrition
therapy be started and when should it be
stopped? Does nutritional therapy improve
the quality of life and prolong survival of
palliative care patients? Scientific societies
do not recommend the use of nutritional
therapy in all cases of malnutrition, espe-
cially in patients with hypophagia whose
life expectancy is less than 2 months.
Parenteral nutrition may benefit some well
identified patients by increasing survival.
However, the impact on quality of life re-
mains uncertain.

Decisions must be made individua-
lly, respecting the patient’s autonomy,
and avoiding therapeutic viciousness.
Research in this field must advance to
determine with greater certainty the risk-
benefit ratio of nutritional therapy.
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Resumo

A desnutricdo é uma doenca comum
em pacientes com doencas incuraveis que
se beneficiam de cuidados paliativos. O
cuidado nutricional, parte integrante do
tratamento desses pacientes, permite a
administracdo adequada da terapia nu-
tricional oral, enteral ou parenteral. Nesse
contexto, a terapia nutricional é indicada
com o objetivo de aumentar a sobrevida
e a qualidade de vida de alguns pacientes,
como aqueles com problemas neurolé-
gicos ou cancer. No entanto, ha grande
controvérsia sobre suas indicagdes e os
beneficios potenciais em particular da
nutricdo parenteral domiciliar. Portanto,
o objetivo desta revisdo é responder a
duas questdes: Quando a terapia nutri-
cional deve ser iniciada e quando deve
ser interrompida? A terapia nutricional
melhora a qualidade de vida e prolonga
a sobrevida dos pacientes em cuidados
paliativos? As sociedades cientificas ndo
recomendam a introducdo da terapia
nutricional em todos os casos de desnu-
tricdo, especialmente em pacientes hi-
pofagicos se sua expectativa de vida for
inferior a 2 meses. A nutricdo parenteral
pode beneficiar alguns pacientes que ja
tem sido bem identificados, aumentando
o tempo de sobrevida, porém o impacto
na qualidade de vida permanece incerto.
As decisdes devem ser tomadas de forma
individualizada e respeitando a autono-
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del paciente, evitando el encarnizamiento
terapéutico. La investigacion en este cam-
po debe avanzar para poder determinar,
con mayor certitud, la relacién riesgo-
beneficio de la terapia nutricional.

Palliative Care.

Palabras clave: Nutricion, cuidado paliati-
vos, nutricion artificial.

' Facultad de Medicina, Universidad El Bosque, Bogotd D. C., Colombia.

INTRODUCCION

En el contexto de los cuidados paliativos, el cuidado
nutricional es un aspecto central del abordaje integral de
aquellos pacientes que presentan enfermedades incura-
bles. Segtin la Organizacién Mundial de la Salud (OMS),
los cuidados paliativos “constituyen un planteamiento
que mejora la calidad de vida de los pacientes (adultos
y nifios) y sus allegados, cuando afrontan problemas
inherentes a una enfermedad potencialmente mortal.
Previenen y alivian el sufrimiento a través de la identifi-
cacién temprana, la evaluacion y el tratamiento correctos
del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico,
psicosocial o espiritual”". Los pacientes que se benefi-
cian de cuidados paliativos son principalmente aquellos
con enfermedades cardiovasculares, cdncer, enfermeda-
des respiratorias crénicas, SIDA y diabetes(V.

Las alteraciones del estado nutricional de estos
pacientes son frecuentes, por ejemplo, la prevalencia de
caquexia varfa del 5 % al 15 % en pacientes con insufi-
ciencia cardfaca congestiva, y del S0 % al 80 % en can-
cer avanzado®. Ademas, se considera que la caquexia
es responsable de la muerte de al menos el 20 % de los
casos de cédncer®®. La alteracion del estado nutricional
tiene un gran impacto en la funcién fisica y psicolégica,
asi como en la morbilidad y mortalidad®. Por esta
razon, es necesario que los pacientes en cuidados palia-
tivos se beneficien de un cuidado nutricional oportuno.

El cuidado nutricional, entendido como un proceso,
permite un abordaje completo para que el paciente, des-
pués de un diagnostico del estado nutricional, reciba la
terapia nutricional (oral, enteral o parenteral), que le per-
mita, en este contexto, prolongar la sobrevida y mejorar
la calidad de vida. Sin embargo, teniendo en cuenta la
definicidon de cuidados paliativos anteriormente citada,

Keywords: Nutrition; Parenteral Nutrition;

mia do paciente e evitando a obstinacao
terapéutica. Pesquisas em este campo de-
vem avancar para determinar com maior
certeza a relagdo risco-beneficio da tera-
pia nutricional.

Palavras-chave: nutricdo, nutricdo paren-
teral, cuidados paliativos.

*Correspondencia: Diana Cardenas.
dianacardenasbraz@gmail.com

nos preguntamos ;Cudndo debemos iniciar y detener
la terapia nutricional? ;La terapia nutricional mejora la
calidad de vida y prolonga la sobrevida de los pacientes
en cuidados paliativos? El objetivo del presente articulo
es responder a estas dos preguntas, considerando la evi-
dencia disponible en la literatura. Para ello se consulta-
ron las bases de PubMed, Cochrane y las principales guias
de nutricién en cuidados paliativos de las sociedades
cientificas internacionales. Se utilizaron las palabras clave
“palliative care” (“AND”, “OR”) “nutritional care’, “artifi-
cial nutrition”. Se seleccionaron articulos de los dltimos
10 afios en espaiol, inglés y francés.

NUTRICION EN CUIDADOS PALIATIVOS

Todo paciente en cuidados paliativos debe recibir una
nutricién éptima y oportuna. El cuidado nutricional
se define como un proceso que inicia con el tamizaje
y diagndstico del estado nutricional, el cual permite
determinar los requerimientos nutricionales y elaborar
un plan de terapia nutricional®®. El objetivo es que el
paciente pueda beneficiarse de la terapia nutricional de
manera adecuada para mantener el estado nutricional,
prevenir o tratar la desnutricion y, de esta forma, mejo-
rar los desenlaces clinicos. En el caso de los cuidados
paliativos, los desenlaces esperados son la calidad de
vida y la sobrevida.

La terapia nutricional, al igual que cualquier terapia
meédica, necesita de una indicacién médica, unos obje-
tivos terapéuticos, la evaluacion de los riesgos y bene-
ficios, y del consentimiento del paciente. Por tanto, si
hay una indicacién, entonces, los pacientes en cuidados
paliativos pueden recibir terapia nutricional a través de
la alimentacién oral (suplementos o dietoterapia) por
via enteral o parenteral.
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La evidencia del beneficio de la terapia nutricional en
los pacientes hospitalizados que se han identificado en
riesgo nutricional se ha demostrado en varios estudios,
entre ellos, el EFFORT(. Este estudio aleatorizado
controlado mostré que en los pacientes hospitalizados
(no paliativos) con riesgo nutricional, el uso de la tera-
pia nutricional individualizada mejora los resultados
clinicos, como la supervivencia, en comparacién con la
alimentacion hospitalaria estindar. ;Podemos extrapo-
lar estos resultados al contexto de los cuidados paliati-
vos? ;Qué dice la evidencia?

La terapia nutricional se ha administrado en los cui-
dados paliativos con el objetivo de aumentar la supervi-
vencia y la calidad de vida en algunos pacientes, como
aquellos con problemas neurolégicos o cancer®. En
este contexto, la indicacidn y el objetivo de la terapia
nutricional deben ser muy claros e individualizados.
El objetivo no puede ser el mismo que en el caso de
pacientes tratados por enfermedades curables. El
principal objetivo de la terapia nutricional, en el caso
de pacientes con enfermedades incurables, es mejorar
la calidad de vida, e intentar retrasar una muerte pre-
matura por inanicién y desnutricién progresiva®. Por
tanto, la indicacion de la terapia nutricional debe incluir
la evaluacion integral de diferentes aspectos relaciona-
dos con la enfermedad (estado/evolucién), el estado
nutricional, los hébitos, la calidad de vida y las expecta-
tivas de los pacientes y familiares.

NUTRICION PARENTERAL Y SUPERVIVENCIA

Los beneficios de la nutriciéon parenteral a domici-
lio, en el marco de los cuidados paliativos, es un tema
controversial. La evidencia muestra que los programas
de nutricién parenteral y enteral domiciliaria a largo
plazo pueden estar indicados en ciertas situaciones®.
Por ejemplo, en el caso de los pacientes terminales con
cdncer y sin acceso gastrointestinal, la nutricion paren-
teral se ha convertido en una parte integral de estos cui-
dados, lo que permite una mayor supervivencia!'*'%.
Estos pacientes habrian muerto por inanicién y no
principalmente por su enfermedad maligna.

En el caso de enfermedades en etapas muy avanza-
das, los pacientes suelen presentar un estado impor-
tante de desnutricién, hipofagia y anorexia. En el caso
de los pacientes oncolégicos, una revisién de la litera-
tura demostré que el sindrome de anorexia (saciedad
temprana, nauseas y alteraciones del gusto) tiene una
prevalencia mayor del 50 % cuando el tumor es incu-
rable®). Algunos estudios mostraron que mediante la

nutricion parenteral se puede lograr una supervivencia
mayor de la esperada en pacientes con céncer afégicos
o gravemente hipofigicos, o en pacientes con nutri-
cién parenteral por razones no oncolégicas 2%, Sin
embargo, estos estudios no aleatorizados ni controla-
dos tienen limitaciones importantes. La Tabla 1 mues-
tra las principales caracteristicas de estos estudios.

Es importante resaltar que los estudios aleatorizados
con un grupo control que no es alimentado son, desde
el punto de vista ético, inaceptables. Por lo tanto, no hay
evidencia sobre si la nutricién parenteral puede o no
aumentar la sobrevida de los pacientes hipo o afigicos
con patologias incurables. Sin embargo, es posible consi-
derar que si la progresion del tumor es lenta, los érganos
vitales no estarian gravemente comprometidos, siendo el
estado de inanicién y de malnutricion lo que causaria la
muerte, en ausencia de una intervencién nutricional®.

Segun la literatura, el tiempo de sobrevida sin algtin
tipo de nutricién no supera los 2 meses en personas
sanas en huelga de hambre, y es menos de 1 mes en
pacientes con obstruccién maligna®®
de Bolt y colaboradores en 86 pacientes que dejaron
voluntariamente de comer y beber por enfermedades
avanzadas, la mediana de supervivencia fue de 7 dias®”).
El estudio de Oh y colaboradores®®, es el tinico con-
trolado y aleatorizado en pacientes con obstruccién
intestinal que compard, sin tener en cuenta los princi-
pios éticos mds fundamentales, un grupo de pacientes
que recibié nutricién parenteral con un grupo sin
nutricion. Los pacientes tenian cdncer incurable, con
una esperanza de vida estimada de 4 meses o menos.
Un total de 16 pacientes recibieron nutriciéon parente-
ral y 15 recibieron hidratacién simple, con un aporte
calérico muy bajo, aproximadamente 370 kcal/dia.
El estudio originalmente tenia planeado incluir 116
pacientes pero debi6 suspenderse antes por la preocu-
pacién de los familiares de los pacientes ante la falta
de una nutricién adecuada. El estudio mostr6é que la
mediana de supervivencia fue de 8 dias en el grupo de
hidratacién y de 13 dias en el grupo de parenteral, sin
una diferencia estadisticamente significativa. Segun el
analisis de Bozzetti®), si la supervivencia del grupo con
nutricion parenteral fue solo de 13 dias, esto significa
que es probable que los pacientes murieran debido al
estado avanzado del tumor y no a la inanicién. Es decir,
que incluyeron en este grupo a pacientes que estaban
muy cerca de la muerte y que no tenfan indicacién
de NP. Por tanto, solo si se espera que los pacientes
mueran antes de una inanicion progresiva, y no por
un crecimiento tumoral descontrolado, es razonable

. En el estudio
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Tabla 1. Estudios observacionales que evaluaron la sobrevida en pacientes con nutricion hospitalaria a domicilio

Articulo Resultado principal Sobrevida Limitacion
Keane y colaboradores, |La puntuacion KPS, el GPS, el volumen de la 14 semanas | Se incluyeron pacientes con
201819 NPy los niveles de potasio en la NP predijeron prondstico favorable. Estudio
significativamente la supervivencia retrospectivo
Theillay colaboradores, | La supervivencia de pacientes oncoldgicos varia 3a4meses |Inclusion de pocos pacientes
201809 ampliamente
Guerra y colaboradores, | Mayor supervivencia en pacientes que iniciaron 40 dias Se incluyeron pacientes con
201507 la quimioterapia durante o tras iniciar la nutricién esperanza de vida muy corta.
parenteral Pocos pacientes
Bozzettiy Mayor supervivencia en pacientes afagicos o 3a4meses |Pacientes con prondstico
colaboradores, 201418 | hipofagicos favorable
Chermeshy Mayor supervivencia en pacientes con falla intestinal | 140 dias Pacientes con pronéstico
colaboradores, 20117 | maligna incurable. Mayores complicaciones favorable. Pocos pacientes
Soo y colaboradores, El inicio de NP en pacientes con un mayor puntaje 5a6 meses | Pacientes con prondstico
200820 KPS se asocié con mayor sobrevida favorable
Fan, 2007@" Mayor supervivencia en pacientes afasicos 5a6 meses |Estudio retrospectivo
o hipofégicos, con obstrucciéon del tracto
gastrointestinal causada por céncer avanzado
Wang y colaboradores, | La supervivencia de pacientes oncolégicosy no 3a4 meses |Estudio retrospectivo. Pacientes
2007% oncolégicos varia ampliamente con cancer y otras patologias
Santarpiay El tiempo de supervivencia varia ampliamente en 45 dias Se incluyeron pacientes con
colaboradores, 2006%% | pacientes oncoldgicos esperanza de vida muy corta
Hoda y colaboradores, | Mayor sobrevida en pacientes afagicos o hipofdgicos |5a 6 meses | Muestra pequeia
2005(24)

GPS: pronéstico de Glasgow; KPS: estado funcional de Karnofsk; NP: nutricién parental.

intentar utilizar la nutricién parenteral. El mayor riesgo
del articulo de Oh y colaboradores®® es que se llegue
a la conclusion de que la nutricién parenteral no tiene
ningun papel en pacientes avanzados con obstruccién
intestinal maligna, sin una clara conciencia de las graves
fallas del estudio.

En consecuencia, el principal objetivo de la nutri-
cion parenteral en pacientes en cuidados paliativos en
etapas avanzadas de una enfermedad, como el cancer,
debe ser prevenir una muerte prematura debido a des-
nutricién grave. Por tanto, es fundamental identificar
la poblacién de pacientes que podria beneficiarse de
la terapia nutricional. Es necesario resaltar que debe
evitarse proponer la nutricién parenteral a pacientes
con una enfermedad tan avanzada, que la enfermedad
misma, y no la desnutricion, es el principal determi-
nante de la muerte. Sin embargo, predecir el prondstico
del paciente no es siempre facil, principalmente cuando
este es de semanas o algunos meses.

En varios estudios se muestran las dificultades en
predecir la sobrevida o el indice de pronéstico paliativo
(IPP)®-3Y, En un estudio prospectivo en pacientes con
supervivencia entre 3 y 6 semanas, la prediccion del
prondstico mostré sensibilidades respectivas del 60,0 %
y 70,6 %, y especificidades del 87,0 % y 71,9 %. La sen-
sibilidad del IPP para pacientes con cdncer avanzado
en entornos de atencién domiciliaria fue menor que la
informada para pacientes en unidades de cuidados palia-
tivos'V. En una revision sobre el tema se demostré que
el médico sobreestima sistemdticamente la prediccién de
la supervivencia, y tiene una tasa de precision del 20 % al
30 %, es decir, una tasa de supervivencia prevista dentro
de + 33 % de la supervivencia real'?.

Con el objetivo de superar este problema se analizé
una serie prospectiva de 414 pacientes desnutridos con
cancer y nutricion parenteral a domicilio, cuyas varia-
bles, en la entrada en el programa de nutricién parente-
ral a domicilio, se asociaron con la supervivencia®. Se
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report6 que el desenlace (muerte) de los pacientes con
cancer incurable y caquécticos en nutriciéon parenteral
a domicilio no es homogéneo. El andlisis multivariado
mostré que la supervivencia se vio afectada por el estado
funcional de Karnofsky (KPS), la diseminacién del
tumor, la puntuacién de prondstico de Glasgow (GPS) y
el sitio del tumor. Mediante la agregacién de estas varia-
bles fue posible determinar varias clases de pacientes,
con diferentes probabilidades de supervivencia. El estu-
dio concluye que es posible identificar grupos de pacien-
tes con una supervivencia >6 meses (posiblemente mas
larga que la permitida en la inanicién).

Los mismos autores de la anterior investigacion
realizaron otro estudio para obtener una herramienta
capaz de predecir la sobrevida®?. Para esto construye-
ron un nomograma que predice razonablemente, alos 3
y 6 meses, la mediana supervivencia. Esta herramienta
no se disend para reemplazar las decisiones tomadas
con base en la regla general de alimentar a pacientes
con una supervivencia esperada superior a 2 meses,
sino para fundamentar objetivamente esta decisién‘®).

Frente a la falta de estudios con metodologias ade-
cuadas (Tabla 1), y de evidencia sobre el papel de la
nutricion parenteral en cuidados paliativos, se realiz6
un estudio aleatorizado y cuasi-controlado, donde se
evalué una cohorte de 761 pacientes en Italia®. El
objetivo de este estudio fue investigar las caracteristi-
cas clinicas, los factores predictivos y la supervivencia
general de pacientes adultos con cdncer desnutridos,
elegibles para la nutricién parenteral a domicilio, de
acuerdo con las recomendaciones de las guias europeas
sobre nutricién parenteral en paciente con cdncer no
quirtrgico®?. Entre las indicaciones estaban el fracaso
comprobado y prolongado para cumplir con los requi-
sitos nutricionales por via oral o enteral (sin alimentos
durante mas de 1 semana o menos de 60 % del requeri-
miento por mas de 1-2 semanas), con un riesgo poten-
cial de muerte mas temprana debido a la desnutricién
mas que a la progresién del cdncer; esperanza de vida
>2 meses; KPS mayor o igual de 50; control adecuado
del dolor y otros sintomas graves (disnea, vomitos); y
ausencia de disfunciones orgénicas graves.

El estudio mostré que la supervivencia esta signi-
ficativamente relacionada con las caracteristicas del
paciente al inicio de la nutricién parenteral a domicilio,
y que la presencia de factores favorables puede deter-
minar, incluso, un aumento de 4 veces el tiempo de
supervivencia. La importancia de este estudio es que
se demuestra el potencial de la nutricién parenteral en
pacientes con cancer incurable desnutridos cuando se

seleccionan adecuadamente de acuerdo con las indi-
caciones apropiadas. Por tanto, la nutricién parenteral
domiciliaria a largo plazo estd indicada en estos tipos de
pacientes, con resultados razonables.

NUTRICION Y CALIDAD DE VIDA

La evidencia sobre el efecto de la nutricién artificial
(nutricién enteral y parenteral) en la calidad de vida fue
resumida en la revision de Naghibi y colaboradores, y

i®12) Las dos revisiones resal-

en el articulo de Bozzett
tan que los datos son escasos y dificiles de interpretar.
Este tltimo autor senala dos dificultades, por un lado, la
calidad de vida y los factores que los afectan son tantos y
heterogéneos que puede parecer ingenuo especular que
una sola intervencion es eficaz en la calidad de vida®;
por otro lado, si una enfermedad es incurable es natural
que a medida que se llega al final de la vida haya un dete-
rioro progresivo de la calidad de vida.

Lo anterior se demostré claramente en el tnico
estudio disponible que analizé de manera secuencial la
variacion de pardmetros de calidad de vida durante la
trayectoria de la enfermedad hacia el final de vida en
pacientes con patologias incurables que recibian nutri-
cion parenteral, donde los pardmetros de calidad de
vida se mantuvieron sin cambios hasta 2-3 meses antes
dela muerte®. Se concluyé que la nutricién parenteral
a domicilio puede beneficiar a un porcentaje limitado
de pacientes que pueden sobrevivir més tiempo del
permitido por una condicién de inanicién®®.

¢COMO ALIMENTAR AL PACIENTE EN
CUIDADOS PALIATIVOS?

La decisién sobre la nutricidn es, con frecuencia, dificil
en el paciente en cuidados paliativos. En mi opinion,
el modelo alemdn con base en las guias de cuidado
paliativo es una forma ficil de conceptualizar y esque-
matizar la toma de decisiones en este contexto. Segun
estas guias, los pacientes que se benefician son aquellos
que tienen una esperanza de vida estimada méxima de
1 afio (normalmente més corta). La Figura 1 muestra
las etapas de los cuidados paliativos, que se dividen en
tres fases: cuidados predominantemente centrados en
la enfermedad y dirigidos a prolongar la superviven-
cia; cuidados enfocados en los sintomas y destinados a
paliar o aliviar los sintomas; y la fase de la muerte.

Las caracteristicas y el objetivo de la intervencion
nutricional estin relacionados con estas tres fases.
Existen dos tipos de nutricién que pueden adminis-
trarse segtin la fase: una alimentacién que cubre los
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requisitos nutricionales la cual se puede administrar en
la fase 1, yla alimentacién de confort (o de comodidad)
indicada en la fase 2. Segtin Beijer y colaboradores,*®
la transicién de una dieta que satisface los requeri-
mientos nutricionales (fasel) a una alimentacién de
confort (fase 2) no es brusca, sino que debe realizarse
de manera progresiva y gradual (Figura 1). Segun este
autor, aunque el concepto de alimentacién de confort
no estd definido especificamente en la literatura, este
puede proporcionar alguna orientacion para los cuida-
dos paliativos. En la fase 3, el paciente pierde gradual-
mente el interés por la comida y las bebidas, y puede
dejar de comer y beber de forma espontdnea en cual-
quier momento® 3.

Conservar el estado nutricional puede ser impor-
tante durante algun tiempo durante la fase 1. Incluso,
cuando la enfermedad ya no se puede curar, el paciente
puede vivir un periodo de tiempo razonable, y puede
beneficiarse de una dieta que cumpla con los requeri-
mientos nutricionales. Sin embargo, cuando el manejo
de los pacientes cambia hacia la paliacién centrada en
los sintomas (fase 2), satisfacer los requisitos nutricio-
nales tiene cada vez menos prioridad.

La alimentacién de confort se refiere a aquella que
tiene como objetivo “hacer que el paciente se sienta
cémodo fisica, social, emocional y espiritualmente”®).
Por tanto, la alimentacion de confort tiene como obje-
tivo proporcionar la mejor calidad de vida posible

y aliviar los sintomas. Para ello se recomiendan ali-
mentos que el paciente pueda tolerar, y se ajusten a la
forma en que el paciente enfrenta la progresién de la
enfermedad. Con esta alimentacion, una baja ingesta
o aportes nutricionales inadecuados son permitidos.
En los ultimos dias de vida, los pacientes pueden estar
sin ninguna alimentacidn, sin que esto sea ni una mala
practica o no ético. Insistir en la administracién de la
nutricién parenteral o enteral puede, en esta fase, ser
desproporcionado y causar mds dafio que beneficio.

ASPECTOS ETICOS Y LEGALES DE LA
NUTRICION

La toma de decisiones sobre el inicio o el retiro de la
terapia nutricional en los pacientes en cuidados paliati-
vos es, con frecuencia, dificil. Esto se debe a los dilemas
y cuestionamientos éticos que surgen principalmente
por la falta de claridad sobre el papel de la terapia nutri-
cional. En ocasiones, la alimentacion por via artificial se
considera Gnicamente como un cuidado basico o como
un acto de humanidad, desconociendo que se trata de
un tratamiento médico. La legislacién de algunos pai-
ses lo establece claramente; por ejemplo, en Francia, la
ley Claeys-Léonetti, de 2016, reconoce explicitamente
como tratamiento a la alimentacién artificial; por tanto,
para que el paciente pueda recibir la terapia nutricional
se necesita(®:

;Se espera que el paciente muera por inanicion antes que por la enfermedad?
;La calidad de vida de los pacientes es aceptable?

l Progresion de la alimentacion
(4 |
Terapia nutricional que busca cumplir P 7’ Alimentacion de 1 Ninguna
con los requerimientos nutricionales P confort I alimentacion
’ |
’
’ |
7 ‘ 1
1. Tratamiento ’ 2. Tratamiento | 3. Fase terminal
paliativo centrado en P ’ paliativo centrado en 1
la enfermedad ’, ’ los sintomas 1
Vi |
Inicio Muerte

Progresion de la enfermedad

Figura 1. El cuidado nutricional en cuidados paliativos. El paciente en cuidados paliativos debe, desde el inicio, beneficiarse de un
diagnéstico y plan nutricional, de la administracién de terapia nutricional (oral, enteral o parenteral) que busque cumplir con los
requerimientos de macro y micronutrientes (fase 1), y de una monitorizacién adecuada de las complicaciones. En la fase 2, cuando el
tratamiento paliativo esta centrado en los sintomas, la alimentacion debe progresar hacia la nutricién de confort. En la fase terminal,

el paciente puede no recibir ninguna alimentacion. Adaptada de®®.
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* De una indicacién médica (basada en la evidencia).

® De la definicién de un objetivo terapéutico a alcan-
zar (de manera individualizada).

® De la voluntad del paciente y su consentimiento
informado (respeto del principio de autonomia).

Segun el diccionario de la Real Academia Nacional de
Medicina de Espana, una indicacién es un “caso o cir-
cunstancia clinicos en los que se requiere la aplicacién
de uno o mds remedios, sean de tipo farmacoldgico,
quirurgico o de otra indole, para tratar la enfermedad
o el trastorno del paciente”®”. Es decir, que el diag-
néstico del estado nutricional permite establecer una
indicacién de tratamiento nutricional, la cual buscard
cumplir unos objetivos precisos. Estos se establecen en
un plan nutricional, el cual debe analizar la evidencia
cientifica, los riesgos y beneficios (el respeto de los
principios de beneficencia, y no maleficencia).

El acceso al diagnéstico, plan nutricional, adminis-
tracién de la terapia y monitorizacion se han recono-
cido como un derecho fundamental de todo paciente
en riesgo o en estado de malnutricién®®. Esto quiere
decir que todo paciente tiene derecho a acceder a un
cuidado nutricional éptimo y oportuno. Reconocer y
proteger este derecho no implica, en ninguna circuns-
tancia, que el paciente debe ser alimentado hasta el
ultimo momento de la existencia y a toda costa. Por el
contrario, reconocer este derecho implica que se debe
alimentar al paciente respetando su dignidad y, para
ello, hay que evitar el encarnizamiento terapéutico, es
decir, la utilizacién incorrecta de la terapia nutricional
(fatil o sin indicacién) que puede provocar “una agonia
prolongada, con la consiguiente muerte penosa”®”. Se
trata de decidir sobre no iniciar o interrumpir la nutri-
cién artificial cuando se considere desproporcionada
en cuanto al beneficio para el paciente, o cuando solo se
pretenda mantenerlo artificialmente vivo. Dada la natu-
raleza emocional y social de la nutricién, estas deci-
siones son particularmente dificiles de tomar. En este
contexto, el médico y el nutricionista deben respetarlos
principios de autonomia, beneficencia, no maleficencia
y justicia ante la decision de suspender o continuar con
la nutricién artificial.

El médico y el nutricionista deben asumir la respon-
sabilidad de determinar la idoneidad del tratamiento
nutricional, sabiendo, sin embargo, que el paciente
es libre de rechazar cualquier tratamiento, incluida la
nutricién artificial. En Colombia, la ley 1733 de 2014
le da el derecho a los pacientes de manera voluntaria y
anticipada “de desistir de tratamientos médicos innece-

sarios que no cumplan con el procedimiento terapéu-
tico y no le dé una vida digna al paciente”

Hoy en dia, las practicas médicas se han invertido
para promover la autonomia del paciente y un enfo-
que concertado. Entonces, es necesario realizar para
cada paciente una reflexién ética, y no ignorar la com-
plejidad de las situaciones, de esta forma se promueve
una humanizacién del cuidado. Con frecuencia, en
cuidados paliativos el paciente no puede expresarse
claramente, por lo que se debe buscar su voluntad por
todos los medios posibles: directivas anticipadas o el
referente del paciente. La legislacion sobre el tema es
especifica de cada pais. En Francia se habla de “per-
sona de confianza’, en Bélgica de un “representante de
salud”®. En ausencia de estas personas, previamente
designadas por el paciente, el médico debe acudir a
quienes mejor conocen al paciente, y que mejor pueda
transmitir sus deseos.

La decisién de continuar o dejar de alimentar arti-
ficialmente debe construirse entre médicos, nutricio-
nistas y referentes, quienes, debidamente informados
de la situacion y del prondstico del paciente, en ultima
instancia deben establecer lo que el propio paciente
habria expresado. Cuando se alcanza el consenso, la
tarea del equipo cuidador es implementar el resultado
de este consenso. Las decisiones pueden variar de un
paciente a otro en funcién de las creencias religiosas y
de los valores de cada individuo.

CONCLUSION

La revision de la literatura disponible sobre nutricién
en cuidados paliativos nos ha permitido contestar las
preguntas iniciales ;cuando se debe iniciar y detener
la terapia nutricional? ;la terapia nutricional mejora la
calidad de vida y prolonga la sobrevida de los pacientes
en cuidados paliativos? Con respecto a cudndo iniciar
y detener la terapia nutricional, el modelo alemdn nos
permite esquematizar la toma de decisiones, que debe
ser, en cualquier circunstancia, individualizada.

Desde la ética, el enfoque permite apoyar la toma de
decisiones. Es importante observar la complejidad de
las situaciones y respetar los principios de autonomia,
beneficencia, no maleficencia y justicia ante la decisién
de suspender o continuar la nutricién artificial. En
cuanto al objetivo de la terapia nutricional, tradicio-
nalmente se ha administrado para aumentar la supervi-
vencia y mejorar la calidad de vida de los pacientes; sin
embargo, aunque es claro que la nutricién parenteral
puede beneficiar a algunos pacientes que han sido bien
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identificados al aumentar el tiempo de supervivencia, el
impacto en la calidad de vida sigue siendo incierto. La
investigacion en este campo debe avanzar para poder
determinar, con mayor certitud, la relacién riesgo-
beneficio de la terapia nutricional.
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Resumen

Los cuidados paliativos (CP) se basan en
un abordaje multidisciplinar del paciente
y su familia para prevenir y aliviar el sufri-
miento del paciente, al promover y man-
tener una dptima calidad de vida hasta la
muerte. La alimentaciéon desempefa un
papel fundamental en la vida de las per-
sonas. Mas alla de la nutricion, el hecho
de que las personas moribundas tengan
anorexia como parte de sus sintomas es
dificil de aceptar, ya que significa admitir
la muerte. Un plan multidisciplinar de nu-
tricion es fundamental, que se adapte al
estadio de la enfermedad, siempre consi-
derando que los beneficios deben superar
los posibles efectos adversos. Como parte
integral de la CP, la nutricién e hidratacién
artificiales (NHA) pueden aumentar la su-
pervivencia y mejorar la calidad de vida
en pacientes seleccionados en funcion de
su patologia. Por tanto, el soporte nutri-
cional debe prescribirse de acuerdo con
el estadio de la enfermedad del paciente
y los requerimientos energéticos y pro-
teicos, analizando la tolerabilidad y, sobre
todo, respetando los deseos del paciente,
la familia y el cuidador. Es fundamental
conocer sus preferencias y lograr una co-
municacion eficiente dentro del equipo
de salud. Al hacerlo, es posible alcanzar un
entendimiento compartido de los objeti-

Summary

Palliative care (PC) is based on a multi-
disciplinary approach to the patient and
their family to prevent and alleviate the
suffering of the patient, promoting and
maintaining an optimal quality of life until
death. Food plays a fundamental role in
people’s lives. Beyond nutrition, the fact
that dying people have anorexia as part
of their symptoms is difficult to accept
as it means admitting death. A multidis-
ciplinary plan to nutrition is essential,
adapting to the disease stage and always
considering that the benefits must out-
weigh the possible adverse effects. As an
integral part of PC, artificial nutrition and
hydration (ANH) can increase survival and
improve quality of life in selected patients
based on their pathology. Therefore, nutri-
tional support should be prescribed accor-
ding to the patient’s disease stage, energy
and protein requirements, analyzing to-
lerability, and above all, respecting the
wishes of the patient, family or caregiver.
It is essential to know the patient, family,
or caregivers' preferences and achieve
efficient communication within the health
team. By doing so, it is possible to reach
a shared understanding of the goals of
palliative treatment among all members
involved. This narrative review aims to des-
cribe the general and specific nutritional

Revista de Nutricion Clinica y Metabolismo. 2021;4(2):59-70.

Resumo

Os cuidados paliativos (CP) sao basea-
dos em uma abordagem multidisciplinar
para o paciente e sua familia para prevenir
e aliviar o sofrimento do paciente, promo-
vendo e mantendo uma 6tima qualidade
de vida até a morte. A alimentagado des-
empenha um papel fundamental na vida
das pessoas. Além da nutricdo, o fato de
que as pessoas moribundas apresentarem
anorexia como parte dos sintomas é difi-
cil aceitar, pois significa admitir a morte.
Um plano multidisciplinar de nutricdo é
fundamental, adaptando-se ao estagio
da doenca e sempre considerando que
os beneficios devem superar os possiveis
efeitos adversos. Como parte integrante
do CP, a nutri¢ao artificial e a hidratagao
(ANH) pode aumentar a sobrevida e me-
lhorar a qualidade de vida em pacientes
selecionados com base em sua patolo-
gia. Portanto, o suporte nutricional deve
ser prescrito de acordo com o estagio da
doenca do paciente, as necessidades
energéticas e proteicas, analisando a to-
lerabilidade e, acima de tudo, respeitando
os desejos do paciente/familia/cuidador.
E imprescindivel conhecer as preferéncias
do paciente/familia/cuidadores e conse-
guir uma comunicacgao eficiente dentro
da equipe de saude. Com isso, é possivel
chegar a um entendimento compartilha-
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vos del tratamiento paliativo entre todos
los miembros involucrados. Esta revision
narrativa tiene como objetivo describir las
recomendaciones nutricionales generales
y especificas en la etapa avanzaday al final
de la vida de algunas de las enfermedades

recommendations in the advanced stage
and at the end of life phase of some of the
primary diseases in which PCs play a vital
part in offering a complete treatment to
these specific patients.

Keywords: Palliative Care; Nutritional

do dos objetivos do tratamento paliativo
entre todos os membros envolvidos. Esta
revisao narrativa tem como objetivo des-
crever as recomendacdes nutricionais ge-
rais e especificas no estagio avancado e na
fase final da vida de algumas das doencas

primarias en las que los CP desempenan
un papel vital para ofrecer un tratamiento
completo a estos pacientes especificos.

Palabras clave: cuidados paliativos, so-
porte nutricional, calidad de vida, final de
la vida.
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INTRODUCCION

Los cuidados paliativos (CP) son un enfoque multi-
disciplinar, con una atencién creciente en las dltimas
4 décadas). Hoy en dia, los hospitales y los centros
de cuidados de larga estancia cuentan con equipos y
departamentos dedicados integramente a esta tarea,
y cada vez se tiene mds en cuenta la participacion de
las familias y los cuidadores. La utilizacién de estos
equipos para abordar los CP mejora la calidad de vida
(CdV) de todos®.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define
los CP como “un enfoque que mejora la CdV de los
pacientes y sus familias, que se enfrentan a la proble-
matica asociada con la enfermedad que amenaza la
vida, a través de la prevencién y el alivio del sufrimiento
mediante la identificacion temprana y la evaluacién y el
tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psico-
sociales y espirituales” Los CP son un enfoque de afir-
macion de la vida, que considera a la muerte como un
proceso normal que, si bien no debe acelerarse, tampoco
debe impedirse o prolongarse. El objetivo es fomentar y
mantener una CdV éptima hasta la muerte(®.

Es obligatorio entender que los CP son un proceso
que implica necesidades psicoldgicas, sociales y espi-
rituales, asi como el acceso del paciente a la informa-
cion y al consentimiento. Debe implementarse lo antes
posible dentro del plan de tratamiento de la enferme-
dad para mejorar la CdV y la satisfaccion del paciente,

Support; Quality of Life; End of Life.

primarias em que os CPs desempenham
um papel vital na oferta de um tratamento
completo a esses pacientes especificos.

Palavras-chave: cuidados paliativos, su-
porte nutricional, qualidade de vida, final
de vida.
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manteniendo los aspectos éticos en el centro de los
cuidados™. Por tanto, esta revision narrativa pretende
describir las consideraciones nutricionales, generales y
especificas, en la fase avanzada de algunas de las enfer-
medades primarias en las que los CP tiene un papel cru-
cial, para ofrecer un tratamiento completo a este grupo
particular de pacientes. Se resumird la informacién
actualizada buscada en PubMed y Google Scholar.

CONSIDERACIONES NUTRICIONALES
EN LOS CP

La alimentacion tiene profundas implicaciones en nues-
tra vida cotidiana, que van més alld de la propia nutri-
cién. Comer implica una socializacién y tiene profundas
rajces culturales. Alimentar a los bebés, a los nifios y a
los ancianos y enfermos es algo instintivo, ya que se trata
de supervivencia, lo cual estd ampliamente aceptado. El
hecho de que las personas muy enfermas y moribundas
tengan anorexia como parte de sus sintomas y tiendan a
no comer o a “no comer lo suficiente” es mucho més difi-
cil de aceptar, porque significa aceptar la muerte.
Alimentar o no alas personas al final de la vida (FdV)
es un tema muy complejo, el cual debe abordarse con
una comunicacién exhaustiva entre el paciente, la fami-
lia, los cuidadores y el equipo sanitario que lo atiende.
Cuando la alimentacion ya no contribuye a mejorar la
enfermedad o la vida, se considera inutil presionar alos
pacientes moribundos para que ingieran alimentos®.
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Esta dltima afirmacién tiene mds repercusién cuando
el paciente no puede ingerir alimentos por via oral,
entonces la nutricion e hidratacién artificial (NHA) se
convierte en la tinica forma de ofrecer nutrientes a este
grupo de pacientes; por ejemplo, los que se encuentran
en fase terminal de demencia, o cuando la nutriciéon
oral o la utilizacién de la sonda digestiva estd contra-
indicada (canceres gastricos, afectacién peritoneal de
canceres abdominales avanzados)©.

La alimentaci6n artificial es una practica médica que
debe ser prescrita, y necesita una sélida base cientifica
para su aplicacién; ademads, sus beneficios deben ser
tangibles y superar sus posibles riesgos”. De lo contra-
rio, la NHA es futil y los principios éticos deben estar
siempre presentes a la hora de tomar decisiones sobre
cualquier tratamiento médico, incluidas las interven-
ciones nutricionales.

En este sentido se recomienda realizar un abordaje
multidisciplinario de la desnutricién en los pacientes
con enfermedades potencialmente mortales, para per-
mitir un plan escalonado, que satisfaga las necesidades
nutricionales especificas y dirigidas en las diferentes
etapas de cada enfermedad. Este tipo de método puede
identificar la desnutricién de forma temprana o incluso
prevenir los trastornos nutricionales. Permite una
intervencion nutricional adecuada mediante la mejora
de la nutricién oral o artificial, como la nutricién ente-
ral (NE), a través de sonda nasogastrica (SNG), gas-
trostomia endoscépica percutinea (PEG) o nutricién
parenteral (NP). Ademas, puede mejorar la CdV de los
pacientes que reciben tratamientos especificos, como la
terapia dirigida al tumor. Més adelante, en enfermeda-
des avanzadas o terminales, la alimentacién de confort
puede formar parte de los CP, o incluso del cese de la
terapia nutricional ®.

NUTRICION PALIATIVA

Hay varias consideraciones para tener en cuenta a
la hora de disenar estrategias nutricionales en CP.
Como ya se ha dicho, el objetivo principal de los CP
es fomentar y mantener la mejor CdV posible desde
el momento en que se diagnostican las enfermedades
potencialmente mortales. Como parte integral de los
CP, laNHA puede aumentar la supervivencia y mejorar
la CdV en pacientes seleccionados con enfermedades
neuroldgicas y cancer, entre otras”). No obstante, cada
enfermedad que pueda necesitar CP debe abordarse
por separado. Ademds, es necesario diferenciar a los
pacientes moribundos o en fase terminal de una enfer-

medad en la que es mds importante aliviar los sintomas
que prolongar la supervivencia del paciente®.

COMPLICACIONES DEL APOYO
NUTRICIONAL

Cuando se disefia un enfoque nutricional para cual-
quier paciente, como en toda intervencion terapéutica,
el primer paso es justificar la terapia; luego, los benefi-
cios deben superar los posibles efectos adversos. Hay
que tener en cuenta la enfermedad primaria, otros tra-
tamientos adyuvantes/coadyuvantes, la medicacion,
las comorbilidades y el prondstico. Una vez implantado
el tratamiento decidido, hay que realizar un estrecho
seguimiento para conseguir la eficacia y eficiencia esta-
blecidas como objetivo, y prevenir y tratar las complica-
ciones que puedan surgir.

Se ha demostrado ampliamente que las terapias
nutricionales guiadas y controladas por equipos espe-
cializados y multidisciplinares alcanzan mejores resul-
tados®'?. En general, y teniendo en cuenta que la
fisiopatologia y los tratamientos estdn fuera del alcance
de este trabajo, las complicaciones del soporte nutricio-
nal se pueden clasificar en:
= Secundarias a la implantacion del acceso nutricio-

nal: SNG, PEG, acceso vascular para NP.
= Por desequilibrios metabdlicos e hidricos.
* Complicaciones infecciosas.

En el caso de los pacientes en CP, mayormente aque-
llos con demencia o pacientes de edad avanzada, la
NHA debe ser vigilada muy de cerca debido a sus mul-
tiples comorbilidades. Esta accién implica consultas
nutricionales y pruebas de laboratorio. Por supuesto,
la frecuencia depende del tipo de terapia nutricional:
mads frecuente en la NP, menos en la NE y la suple-
mentacién?. Esta variacién se debe a la sobrecarga
de liquidos y a los desequilibrios metabélicos, que son
muy frecuentes y pueden provocar disnea, complica-
ciones cardiovasculares y renales. Las complicaciones
gastrointestinales, como la diarrea y el estrenimiento,
son frecuentes en estas poblaciones. La NE también
puede interferir en la absorcién de la medicacién, lo
que puede dar lugar a complicaciones mds graves.

Otro aspecto por analizar es la permanencia del
acceso nutricional. Los pacientes con demencia y de
edad avanzada tienden a referir molestias con este acceso
y, en algunos casos, pueden desalojarlos, bloquearlos o
arrancarlos'. La alimentacién por sonda puede pro-
vocar tlceras por presion y aspiracion recurrente. Esto
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puede provocar lesiones en los tejidos blandos, hospitali-
zacion por pérdida de sangre y necesidad de reinsercién
del acceso o infecciones. Para evitar estas complicacio-
nes se suele sujetar a los pacientes, lo que se considera,
claramente, que aumenta el sufrimiento de estos, y con-
trarresta los posibles beneficios que los médicos o las
familias esperan de este tipo de tratamiento.

APROXIMACION A LOS CONCEPTOS DE LA
ETICA BIOMEDICA

Al referirnos a la ética hay que tener en cuenta los
principios relativos a la conducta correcta para lograr
una practica ética elevada en el soporte nutricional en
el FdV, como en cualquier otra practica médica. Estos
principios son la beneficencia, la no maleficencia, el
respeto a la autonomia y la justicia. Algunos autores
conciben que estos principios solo pueden alcanzarse
cuando los CP estdn centrados en el paciente, y se faci-
lita la comunicacién entre los miembros implicados®.
Sin embargo, la decision de iniciar, retener o retirar
el soporte nutricional en el contexto del tratamiento
paliativo sigue siendo un reto.

Una de las prioridades es conocer los deseos del
paciente, la familia o los sustitutos en relacién con las
terapias de mantenimiento de la vida; en estos aspectos,
la obtencién de directivas avanzadas es obligatoria. Sin
embargo, la mayoria de las instituciones médicas y los
centros de salud no cuentan con los protocolos necesa-
rios para comprometerse efectivamente con los pacien-
tes y las familias para tener un plan, de acuerdo con sus
deseos y creencias, para la atencién anticipada”). Estos
procesos requieren un cambio cultural entre los profesio-
nales de la salud y el propio sistema sanitario, especial-
mente cuando la toma de decisiones se realiza al FdV®.

Existe evidencia en la literatura sobre la eficacia de
la intervencién clinica y nutricional para mejorar los
resultados yla CdV de los CP. Hay un vacio ala hora de
trasladar estos resultados e intervenciones probadas a la
practica clinica. La comunicacion efectiva parece ser la
clave para reducir esta brecha; esto significa conocer los
deseos del paciente/familia y de los cuidadores, por un
lado, y la comunicacién temprana de los objetivos de la
CPy dentro de un equipo multidisciplinar por parte del
sistema sanitario.

PERCEPCION DE LA FAMILIAY LOS
CUIDADORES

La anorexia y la imposibilidad de tomar alimentos por
via oral, sintomas comunes presentes en las enfermeda-

des terminales y el cdncer, se encuentran entre las prin-
cipales causas de angustia no solo para el paciente, sino
para la familia y los cuidadores'>. Ademés, los diferen-
tes puntos de vista sobre la necesidad y los objetivos
del tratamiento nutricional entre el equipo sanitario y
el paciente/familia pueden desencadenar un conflicto,
que dificulta el proceso de toma de decisiones respecto
a la practica clinica.

Sin duda, los problemas de comunicacion y las con-
secuencias emocionales estin en el punto de mira. La
formacién y la educacién en materia de comunicacién
son necesarias para lograr una comprensién compar-
tida de los objetivos de los tratamientos paliativos entre
todos los miembros implicados. Sin embargo, puede
haber conflicto si no se igualan las expectativas de los
distintos miembros comprometidos en el proceso, lo
que es muy frecuente a la hora de decidir el abordaje
nutricional y de hidratacién en un entorno paliativo,
debido al componente cultural de la nutricién®).

Por otro lado, la atencién al malestar psicosocial
que sufren los familiares de los pacientes con deterioro
nutricional, las alteraciones de la familia y la relacion
del equipo sanitario son prioridades relacionadas con
el logro de la mejor CdV posible'”). En la revisién de
Amano y colaboradores, los autores sugirieron una
atencién integrada paliativa, de cuidado nutricional,
actuando de forma interdisciplinar, con acciones diri-
gidas a prevenir o tratar el malestar relacionado con la
alimentacién que los pacientes y familiares desarrollan
en el contexto de los CP!'7.

Este enfoque tiene como objetivo reducir el conflicto
y lograr la mejor CdV posible. En un estudio cualitativo
sobre las experiencias del personal y de los familiares en
relacién con la CP, Francois y colaboradores sugirieron
la aplicacién de reuniones familiares para evitar/preve-
nir y desescalar el conflicto, y de auditorias clinicas para
identificar y desarrollar estrategias para apoyar emocio-
nalmente a los miembros de la familia. La técnica de
resolucion de conflictos ha tenido un impacto positivo
en los resultados del tratamiento, en la CdV esperada e
incluso en el proceso de duelo®.

TRASTORNOS DE LA DEGLUCIONY CP

La disfagia y los trastornos de la deglucion son fre-
cuentes, especialmente entre las personas mayores y
los pacientes debilitados. Estos pueden presentarse
como un sintoma o una complicacién en una amplia
gama de enfermedades, tanto en el hogar como en el
dmbito hospitalario. Su diagndstico precoz es de cre-



Muscogiuri G, et al. Rev. Nutr. Clin. Metab. 2021;4(2):59-70.

ciente interés por las complicaciones que puede ocasio-
nar (aspiracién, neumonta, deterioro nutricional), y la
carga que representa para el equipo de tratamiento, el
propio paciente y los cuidadores'¥). La complejidad de
su reconocimiento y tratamiento exige, en la mayoria
de los casos, un equipo multidisciplinar, en el que los
logopedas o terapeutas de lenguaje desempefian un
papel importante.

A la hora de abordar la disfagia y su tratamiento es
obligatorio diferenciar entre los pacientes con disfagia
intratable, a pesar de todos los intentos, y el paciente
moribundo con trastornos de la deglucién. Esto se
debe a que el objetivo para el primer grupo de pacientes
es maximizar la funcién de la deglucién, y mantener el
estado nutricional y la salud pulmonar. En este sentido,
el fracaso puede conducir a una PEG para la mejora
nutricional y a opciones quirtrgicas invasivas!!?).

El segundo grupo de pacientes con enfermedades
terminales que amenazan la vida necesita un enfoque
de CP, como se ha dicho antes. En estos casos, la deci-
sién de recurrir a terapia nutricional artificial debe
tomarse con mucho cuidado, teniendo en cuenta el
pronoéstico y la CdV esperada. Los pacientes, la fami-
lia y los cuidadores deben participar en la decisién. En
este sentido, toda persona incluida en la preparacién
de las comidas y la alimentacion de estos pacientes
tiende a responder al fracaso del tratamiento. Se ha
demostrado que existe una relacién entre la CdV del
cuidador y la del paciente, sobre todo porque vivir y
cuidar a una persona con disfagia implica responder
a las necesidades fisicas especificas del trastorno, pero
también repercute en las actividades sociales, lo que
modifica su estilo de vida y provoca una peor CdV
segtin la escala de necesidades®.

El estudio cualitativo de DysCord, uno de los pocos
realizados sobre el tema, mostré que los cuidadores
tienden a presentar un fuerte deseo de continuar con
la alimentacidn, y que los principales problemas encon-
trados fueron el conocimiento, la respuesta emocional
y el papel simbolico de la comida. Cualquier discordan-
cia con la recomendacidn dietética debe ser abordada,
proporciondndoles herramientas para entender las
implicaciones y el apoyo emocional para afrontarlas®V.

Por ultimo, se reconoce firmemente que, cuando se
trata de trastornos de la deglucion, los profesionales
del lenguaje desempenan un papel fundamental como
miembros del equipo de tratamiento. Sin embargo,
varios estudios e informes demuestran que esta drea de
la practica estd infrautilizada, poco reconocida y desa-
rrollada. Se destaca la necesidad de investigacion, for-

macién y educacién mds centrada en el tema para estos
profesionales(!® 22,

INDICACIONES NUTRICIONALES
ESPECIFICAS EN CP

Insuficiencia cardiaca (IC)

La IC es un sindrome clinico, resultante de trastornos
cardiacos que deterioran la funcién del miocardio. Enla
actualidad es un importante problema de salud publica,
que amenaza a mas de 20 millones de pacientes a nivel
mundial®). La IC es la principal causa de morbilidad y
mortalidad en todo el mundo, por lo que es fundamen-
tal que estos pacientes dispongan de una CP adecuada
para mejorar su CdV, independientemente del pronds-
). Los pacientes refieren con frecuencia disnea,
moderada a grave; fatiga; tos; debilidad muscular;
insomnio y bajo estado de dnimo. Asimismo, se obser-
van limitaciones en las actividades de la vida diaria, que
pueden derivar en una dependencia de los cuidados, a
lo que se suman las multiples comorbilidades asociadas
y la polifarmacia®®. A pesar de ello, las consultas de CP
en estos pacientes siguen siendo insuficientes®.

El prondstico de la IC es aun peor en los pacientes
con desnutricién®®. Estos suelen presentar una dismi-
nucién del apetito® ¥, lo que agrava la desnutricién
asociada. La falta de apetito es variada; el proceso de
envejecimiento puede llevar a una pérdida de hambre
debido a la alteracion de las hormonas del apetito y al
deterioro del estado de salud, la depresion y los proble-
mas gastrointestinales®®).

tico(

Enfermedad pulmonar obstructiva cronica
(EPOC) avanzada

La prevalencia de la EPOC, y la mayor superviven-
cia de estos pacientes, han aumentado el nimero de
personas en estado terminal. Sin embargo, no se han
desarrollado programas de CP, lo que impide que los
pacientes reciban una atencion dptima y, por tanto, que
se garantice su bienestar, lo que evita nuevos ingresos
hospitalarios®”.

La desnutricién es un problema frecuente en los
pacientes con EPOC. La prevalencia de desnutricién
relacionada con la enfermedad se da en el 19,8 % de los
pacientes con EPOC inicial. Esta condicién aumenta
en las fases mds avanzadas de la enfermedad. Es impor-
tante destacar que la ingesta energética se ve dificultada
por la falta de hambre en estos pacientes, unida a un
aumento de la disnea al intentar comer. Ademds, suele
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haber una afectacion de la percepcion del gusto y pro-
blemas para masticar o tragar®®.

Malo de Molina y colaboradores refieren en el
Protocolo de tratamiento domiciliario del paciente con
enfermedad pulmonar y EPOC avanzada, que debido a
la alta prevalencia de bajo peso entre estos pacientes, su
peso corporal debe ser monitorizado periédicamente, a
través del indicador de indice de masa corporal®V. Por
otro lado, la prevalencia de sarcopenia en los pacientes
con EPOC oscila entre el 14,5 % y el 25 %, con variabi-
lidad seguin la edad y la gravedad de la enfermedad. Se
ha visto que en los pacientes con EPOC avanzada existe
un cambio en la distribucién de la fibra muscular tipo
I a favor del tipo IIx en el cuddriceps y el tibial anterior.
Este hecho no se observa habitualmente en el envejeci-
miento normal o en pacientes con EPOC leve®.

Esclerosis lateral amiotrofica (ELA)

La ELA es una enfermedad crénica, mortal y progre-
siva. El pronéstico depende del estado nutricional y
respiratorio del paciente, por lo que el objetivo prin-
cipal es maximizar su CdV©?. Se ha descrito que una
pérdida de peso del S % en el momento del diagnéstico
duplica el riesgo de muerte del paciente; asimismo, un
aumento de mds de 2,5 kg de masa grasa se asocia con
una reduccién del 10 % del riesgo de muerte®®?. Son
muchos los factores que influyen en la pérdida de peso
corporal, entre ellos destacan la disfagia, el aumento
del gasto energético (por el mayor trabajo respiratorio
y el estado inflamatorio), la anorexia, la dificultad para
manejar los utensilios necesarios para comer, el retraso
en el vaciado géstrico, el estrenimiento, la depresién y
la ansiedad. Es esencial destacar que la desnutricién
por si misma afecta negativamente a la fuerza muscular
y a la inmunidad, lo que influye en la evolucién de la
enfermedad®?.

El manejo oportuno de la enfermedad es esencial
para aliviar la desnutricidn, la insuficiencia respirato-
ria y prevenir la aspiracion, las caidas y la neumonia.
Para controlar la pérdida de peso y satisfacer las nece-
sidades nutricionales del paciente estén indicados los
suplementos nutricionales orales, cuando el paciente
mantiene su capacidad de degluciéon. Ademds, se
recomienda modificar la textura de los alimentos en
un liquido espeso o pudin para mejorar la ingesta del
paciente®. Es fundamental analizar la administracién
de la alimentacién por sonda enteral de forma precoz,
y considerar la colocacién de una gastrostomia antes
de que la respiracion se vea comprometida o cuando

los pacientes pierdan un 10 % de su peso normal®¥.
Es conveniente que la colocacién de la PEG se realice
antes de que la capacidad vital forzada (CVF) sea infe-
rior al 50 %, aunque no haya problemas nutricionales
ni evidencia de disfagia en ese momento. Asimismo,
la gastrostomia radioldgica percutinea puede reali-
zarse con una CVF inferior al 50 %, ya que requiere un
menor grado de sedacién. Por otro lado, el uso de la NP
se reserva para aquellos pacientes en los que la NE no es
posible por su situacién respiratoria de base**.

Esclerosis multiple (EM)

La EM es una enfermedad progresiva y crénica, que
afecta a 2,3 millones de pacientes en todo el mundo.
Se trata de una enfermedad autoinmune e inflamatoria,
con afectacién de la vaina de mielina de las neuronas
del cerebro y la médula espinal, con pérdida gradual
de neuronas y axones®. Esta patologia afecta al des-
empeno de las actividades cotidianas, a la autonomia
del paciente y a su CdV®. Es comtn la presencia de
pérdida de peso y condicion de desnutricién en esta-
dios avanzados de la EM, debido a complicaciones en la
alimentacion, pérdida de hambre, nduseas, aumento del
gasto energético y proteico, incremento de las pérdidas
relacionadas con la condicién inflamatoria cronica,
sarcopenia correlacionada con menor actividad fisica,
afectacién cognitiva, ulceras por presion, polifarmacia
y disfagia neurdgena. En consecuencia, la malnutri-
cién empeora la fragilidad, lo que disminuye la capa-
cidad funcional y produce mds disfagia e infecciones,
que conducen de nuevo a la malnutricién. Como se ha
descrito anteriormente, la desnutricidn incrementard la
morbilidad y la mortalidad en estos pacientes®®).

Aunque existe escasa informacién que apoye la
incorporacién de los CP como parte del protocolo de
los pacientes con EM®¥, los factores mencionados
anteriormente ponen de manifiesto las recomenda-
ciones de la Sociedad Europea de Nutricién Clinica
(ESPEN) para el asesoramiento nutricional, para pre-
venir y mejorar el estado nutricional en estos pacientes.
El objetivo de ello serd proporcionarles una ingesta
adecuada de energia y proteinas, fibra, dcidos grasos
poliinsaturados y vitamina D©¢3?),

Enfermedad de Parkinson (EP)

La EP es un trastorno neurodegenerativo, con una pre-
valencia mundial de casi el 1 % de las personas a partir
de la sexta década de vida. En estos pacientes, la desnu-
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tricion se debe a multiples factores, como la discinesia,
la inelasticidad, la disfagia y los efectos secundarios de la
medicacion. La desnutricidn y la neumonia por aspira-
cién, causadas principalmente por la disfagia, se han des-
crito como una de las principales causas de muerte en los
pacientes con EP*”. La ESPEN recomienda la deteccién
periddica de la disfagia en los pacientes con EP, incluso
sin sintomas aparentes, debido a su importancia clinica.

La disfagia sarcopénica es frecuente en estos pacien-
tes, y se produce por la disminucién de la masa muscu-
lar y de la fuerza corporal total, lo que afecta al proceso
de deglucidn. Por esta razon, la terapia combinada con
la rehabilitacién y el manejo nutricional es esencial.
Esto enfatiza la relevancia de elaborar una intervencién
integral y multidisciplinar para tener resultados efecti-
vos en estos pacientes, al aumentar el numero de comi-
das al dia, al adaptar los horarios de las comidas paralos
momentos con menos sintomas de EP, y al proporcio-
nar comida casera (cuando sea posible) y tentempiés,
para alcanzar las calorias necesarias diariamente(*”).

Dependiendo de la gravedad de la disfagia puede ser
beneficioso adaptar las caracteristicas de los bolos, las
maniobras posturales, los programas de ejercicio®”,
entre otras intervenciones. Para aquellos pacientes con
EP en estadios avanzados (estadios 4 y S de Hoehn y
Yahr) se aconseja realizar un video fluoroscépico de
la deglucién, o una evaluacién endoscépica con fibra
optica de la misma, para evaluar sus alteraciones e iden-
tificar la aspiracion silenciosa. De este modo se puede
adaptar la viscosidad de los alimentos y los liquidos.
Cuando se incrementa la probabilidad de aspiracién o
atragantamiento con los alimentos se debe contemplar
la nutricién junto con la SNG o la PEG*V.

Esesencial vigilarlos efectos secundarios de los medi-
camentos para la EP, ya que algunos de ellos producen
vOmitos, nduseas, dolor abdominal, estrefiimiento, dis-
pepsia, pérdida de peso, xerostomia, anorexia, diarrea y
otras alteraciones gastrointestinales. Estas consecuen-
cias indeseables también alteran el sabor y el olor de
los alimentos, lo que contribuye al deterioro del estado
nutricional®”. Ademds, los pacientes con EP se bene-
fician de la administracién de suplementos de homo-
cisteina, B12 y folato, ya que se ha informado de que la
levodopa, uno de los medicamentos mds comunes para
la EP, afecta al metabolismo de los lipidos y los hidratos
de carbono, y produce hiperhomocisteinemia, B12 y
deficiencia de folato®”. Ademds, se ha demostrado que
los regimenes de reparticién de proteinas promueven
la eficacia de la levodopa, al afectar positivamente los

sintomas motores y la puntuacién de discapacidad, lo
que mejora la CdV*),

Algunos informes®%**#>*) proponen que los pacien-
tes con EP tienen deficiencias que podrian abordarse
con el siguiente enfoque: coenzima Q,, (300-1200 ng
diarios), glutatién (dieta mediterrdnea, n-acetil cisteina
1200-8000 mg/dia), vitamina D (1200 UI diarias) y
vitamina C (la dosis sugerida sigue sin estar clara).

La suplementacién con 1 a 4 g de dcido graso omega
3 puede disminuir la inflamacién y mejorar la CdV#+#),
Dado que el estrefiimiento es un sintoma frecuente, la
dieta de los pacientes con EP deberia incrementar el
consumo de fibra y liquidos*?). Los probiéticos 8 x 10°
UEFC de bacterias vivas de varias especies pueden afia-
dirse como medicamento complementario®.

Pacientes con cancer

La prevalencia del cancer estd aumentando en todo el
mundo, y es una de las principales causas de morbilidad
ymortalidad. Asimismo, los diferentes tratamientos han
permitido una mayor supervivencia en estos pacien-
tes, convirtiéndose en una enfermedad crénica®®. La
desnutricién y la pérdida de masa muscular son fre-
cuentes en los pacientes con cdncer, lo que influye en
la evolucién de la enfermedad. La ingesta nutricional
inadecuada, la falta de actividad fisica y los trastornos
metabolicos catabélicos empeoran la situacion”).

La OMS exhorta a la integracién temprana de las
intervenciones en materia de CP, desde el principio
de la enfermedad hasta la muerte y mds alld. El apoyo
nutricional debe recibir una consideracién especial si
los pacientes estdn recibiendo tratamiento paliativo
contra el cidncer®. Las directrices de la ESPEN reco-
miendan un tamizaje exhaustivo de todos los pacien-
tes con cancer avanzado, para detectar una ingesta
nutricional inadecuada, pérdida de peso y un indice de
masa corporal bajo(” 9. Si el paciente ha sido identifi-
cado como de riesgo, o presenta desnutricién debido
a una deficiencia, es necesario valorar el estado nutri-
cional mediante la evaluacion de la cantidad y la cali-
dad de la ingesta nutricional*®. Se deben analizar los
signos y sintomas que puedan afectar negativamente el
estado nutricional y el malestar psicosocial asociado
con la alimentacion o con la pérdida de peso. Druml
y colaboradores refirieron que la nutriciéon en CP debe
considerar aspectos sociales, culturales, emocionales y
existenciales, como las necesidades espirituales y étni-
cas de los pacientes”.
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Los pacientes con cincer pueden pertenecer a dos
subpoblaciones muy diferentes: los pacientes que
reciben terapia oncoldgica y los que tienen un cdncer
«s B2 . . . a

incurable”, y no pueden recibir tratamientos oncold-

gicos. Esta diferencia es esencial porque las posibles
intervenciones nutricionales cambian segtn el resul-
tado esperado.

Cancer y tratamiento oncolégico

En los pacientes que reciben quimioterapia, la mayoria
de las veces se prescriben intervenciones nutricionales
para mantener o mejorar el estado general, y disminuir
la toxicidad de los medicamentos y la morbilidad en
general®. Los pacientes con céncer gastrointestinal
son un ejemplo muy claro de lo anterior, en el que la
NP, en casos de contraindicacién del uso del tracto gas-
trointestinal o de NE, superando ciertos tipos de cdncer
(eséfago), puede permitir al paciente no solo recibir y
completar tratamientos que, de otra manera, la inani-
cién no permitiria o llevaria a la muerte antes de que lo
haga la enfermedad primaria®.

Varias publicaciones destinadas a mostrar la mejora
de la CdV en pacientes con intervenciones nutricio-
nales, como la consejeria nutricional, la suplementa-
cién®), las fortificaciones y la NE, tuvieron resultados
diferentes y contradictorios. Mientras que algunos de
ellos muestran una mejora en los dominios de la CdV;
otros no informaron de ningun efecto con las interven-
ciones. Los estudios sobre NP y, mds concretamente,
en la NP domiciliaria informaron de beneficios en los
indices de CAV©*40),

Cancer como enfermedad terminal

En estos pacientes, la hiporexia, la anorexia y la absti-
nencia de ingerir alimentos y liquidos forman parte del
proceso de muerte. La mayoria de estos pacientes no
experimentan hambre ni sed, como temen sus fami-
liares y cuidadores*?. La evidencia no justifica la tera-
pia nutricional, sobre todo si se tiene que administrar
como NHA. Se cree que las vias enteral o parenteral
aumentan el sufrimiento y las complicaciones, ya que la
terapia estandar no mejora ni cambia los resultados de
la enfermedad*®).

Sin embargo, algunos autores han demostrado que,
en particular en los pacientes con cdncer gastrointesti-
nal incurable y afectacion peritoneal que provoca una
obstruccidn intestinal crénica, la NP a domicilio puede
permitir que los pacientes abandonen las instalaciones
hospitalarias y sobrevivan sin sintomas en una pobla-

cién en la que la inanicidn, si no se trata, puede causar
la muerte antes que el propio tumor'?. Como ya se
menciono, en estos casos, las directrices de la ESPEN
recomiendan intervenir individualmente, respetando
los aspectos individuales, culturales o religiosos”.

Pacientes de edad avanzada

La poblacién anciana tiene mayor riesgo de desnu-
tricién y deshidratacién. Ademds, el envejecimiento
incluye el avance de muchas enfermedades crénicas,
multimorbilidad, polimorfismo y discapacidades psi-
cosociales. En esta poblacién es muy comin encontrar
no solo dificultades para ingerir alimentos, sino falta
de diversidad en los nutrientes ingeridos. No comer o
beber lo necesario se debe tomar en cuenta como una
decisién auténoma que expresa una fase de muerte®V).

Todo lo anterior plantea una decisién ética muy
compleja sobre qué opciones médicas o terapéuticas
son mas adecuadas. En sus directrices, la ESPEN reco-
mienda algunos principios que deben guiar estas deci-
siones. Uno de ellos es el principio de autonomia, el
hecho de que la ingesta de alimentos debe significar un
aspecto positivo de la vida de las personas mayores, de
lo contrario, es indtil. También es importante distinguir
entre la falta de apetito y la depresién, u otros proble-
mas psicosociales que pueden tratarse(”).

Puede ser un reto tener una visién clara de las alter-
nativas la mayorfa de las veces. Como ya se ha dicho,
una buena comunicacién entre todos los actores impli-
cados, y el respeto de la autonomia de los pacientes, es
fundamental para un cuidado exitoso. Mientras tanto,
en aquellos casos en los que las decisiones bien funda-
mentadas son dificiles, la preservacion de la vida es la
prioridad”.

Pacientes con demencia

La demencia es un trastorno progresivo, limitante de la
viday sin terapéutica curativa, que se caracteriza por un
deterioro, que perturba las actividades de la vida dia-
ria. Puede afectar a la memoria, el lenguaje, la funcién
ejecutiva, la planificacion de tareas y la ejecucion de los
pacientes®?, e incluye mas de 200 trastornos neuro-
légicos graduales de gravedad variable. En funcién de
ello, el paciente necesitard mas ayuda para atender sus
necesidades. Los estadios avanzados de la enfermedad
se distinguen por un profundo deterioro cognitivo,
incapacidad para interactuar verbalmente y dependen-
cia funcional total'¥.
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A estos pacientes no se les suele reconocer un alto
riesgo de muerte, por lo que los CP no siempre se con-
sideran para su tratamiento estindar. Como se men-
ciond, con la progresion de la enfermedad, los pacientes
requerirdn cada vez mds asistencia para sus necesidades
diarias. En cuanto a los requerimientos nutricionales,
uno de los problemas mds frecuentes en ellos es la des-
nutricién, a pesar del estadio de la enfermedad** 5.
Es fundamental proporcionar una nutricién adecuada,
aportando las calorias necesarias para evitar la pérdida
de peso. Se pueden implementar varias acciones para
alcanzar ese objetivo: orientacién por parte de los
nutricionistas a los cuidadores sobre la preparaciéon de
una dieta acorde a las necesidades del paciente, evalua-
cioén nutricional constante, suplementacion nutricional
oral, cuando sea necesario, y tras un cuidadoso con-
senso, NE o NP©?),

En estadios mas avanzados, los ingresos hospitalarios
no programados, los trastornos alimentarios con rechazo
a comer, el déficit motor, la pérdida de peso o la disfagia
severa pueden ser indicadores de demencia avanzada,
por tanto, se debe considerar la posibilidad de una ali-
mentacioén invasiva para satisfacer los requerimientos
(1453 Sin embargo, debe ponderarse el
mayor riesgo concomitante de infeccion del sitio de la
PEG y de aspiracién para planificar un tratamiento indi-
vidualizado para estos pacientes, contemplando las cues-
tiones culturales y los deseos de los pacientes.

Los estudios cientificos no han podido demostrar
que la alimentacién e hidratacién artificial tengan algtin
beneficio para prolongar la vida, modificar positiva-
mente la CdV o prevenir el sufrimiento. Ademads, no
se han encontrado menores tasas de aspiracién. Por
el contrario, se ha demostrado que sus cargas superan
a los beneficios debido a la naturaleza invasiva de los
procedimientos y a la necesidad de sujeciones, lo que
paradéjicamente aumenta el sufrimiento** 59,

En este caso, los pacientes con demencia y dificultades
para comer necesitan apoyo, de un plan individualizado
y de una asistencia alimentaria cuidadosa para evitar,
en la medida de lo posible, el riesgo de aspiracién. Para
ayudar a la familia y al paciente a tomar una mejor deci-
sién es fundamental proporcionar informacién sobre las
opciones de alimentacion, la nutricién de confort cerca
del FdV, el riesgo y los beneficios de las sondas de ali-
mentacién y la alimentacién oral asistida¥. Aligual que
con las demds enfermedades, la comunicacion y las pala-
bras deben evitar las connotaciones negativas; por ello se
puede utilizar “alimentacion de confort” para referirse a
este tipo de terapia nutricional?.

nutricionales

Estado vegetativo persistente

El diagnostico, el prondstico y la posibilidad de recu-
peracion, asi como el alcance de los cuidados que debe
recibir este paciente, hacen que estos casos se deban eva-
luar individualmente. Si el pronéstico es incierto, se reco-
mienda que la NHA forme parte del tratamiento. Como
siempre, hay que comunicar cuidadosamente los benefi-
cios del tratamiento y los objetivos a alcanzar. Si existe o
se presume una voluntad expresa, esta debe respetarse(”.

Enfermedad renal crénica (ERC)

La ERC es un importante problema de salud publica,
que estd creciendo en todo el mundo'?). Estos pacien-
tes suelen tener multiples comorbilidades asociadas,
que deben ser abordadas en profundidad.

El enfoque nutricional del paciente con ERC suele
basarse en la prolongaciéon de la vida con dietas muy
controladas, que incluyen la restriccién de la ingesta de
electrlitos, liquidos y macronutrientes. Sin embargo,
el manejo dietético en los CP debe estar alineado con
los objetivos del paciente y su CdV, siendo frecuente
el manejo prioritario de los sintomas presentes. Puede
ser aconsejable, si es necesario, el uso de suplementos
nutricionales orales.

La sarcopenia es frecuente en estos pacientes, lo
que conlleva fragilidad y pérdida de independencia. Es
fundamental incorporar programas de ejercicio estruc-
turados que incorporen entrenamiento de resistencia
y mejoren el estado cardiorrespiratorio, la fuerza mus-
cular y la capacidad funcional, junto con una ingesta
nutricional adecuada’?). La anorexia es frecuente en los
pacientes con ERC, y conduce a la desnutricién, lo que
aumenta la mortalidad. La prevencién y el tratamiento
de la desnutricién deben centrarse en estrategias que
reduzcan los sintomas, optimicen la ingesta dietética,
promuevan una funcién intestinal saludable y apoyen
la funcién fisica y la independencia®. Es necesario
abordar los sintomas urémicos, como la xerostomia,
las alteraciones del gusto, las nduseas, la sequedad y los
vomitos, y los trastornos de la motilidad, que pueden
conducir a una menor ingesta de alimentos'?.

En el caso de los pacientes que se encuentran en la
fase de FdV es esencial evitar ser excesivamente pres-
criptivo o restrictivo, y proporcionar consejos practi-
cos, que tengan en cuenta los objetivos individuales y
las necesidades psicosociales y culturales!?. Durante
esta etapa, el plan nutricional debe estar centrado en el
paciente, para maximizar el placer de la comida y redu-
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cir las molestias relacionadas con la misma®. No hay
pruebas sélidas que respalden la recomendaciéon de NE
para los pacientes al FdV, ya que no reduce la carga de
sintomas ni promueve la CdV©7).

CONCLUSIONES

Se han descrito las recomendaciones nutricionales gene-
rales en los CP, sus complicaciones y su impacto en la
CdV. Ademiés, se ha presentado la percepcion de los fami-
liares y cuidadores sobre las mismas y sus aspectos éticos,
resaltando la importancia de que las recomendaciones
nutricionales en los CP estén centradas en el paciente y
en la comunicacién abierta entre las partes interesadas.

El cuidado nutricional en los CP puede incluir
intervenciones tempranas para reducir los sintomas
del estado nutricional, implementar el asesoramiento
nutricional, el uso de suplementos nutricionales orales
yla NHA. El cuidado nutricional (oral, NE, NP o inter-
venciones combinadas) debe prescribirse de acuerdo
con el estadio de la enfermedad del paciente, los reque-
rimientos energéticos y proteicos, considerando la
tolerabilidad y, sobre todo, respetando los deseos del
paciente, familia o cuidador.

Es fundamental destacar que un equipo multidisci-
plinar debe proponer un tratamiento nutricional indivi-
dualizado, previa explicacién exhaustiva de las ventajas
e inconvenientes de las opciones de alimentacion al
paciente, familiar o cuidador, para que este dé su con-
sentimiento informado. La NE y NP se deben evaluar
cuidadosamente para la condicién de cada paciente,
especialmente aquellos en situacion de FdV, ya que la
intencion principal en ellos es la CdV, mas que lograr
los objetivos nutricionales.

Se recomienda a los pacientes con condiciones espe-
cificas, que impliquen deterioro cognitivo, planificar
con antelacion sus preferencias de alimentacion e inter-
venciones en situaciones futuras, que se presentardn a
medida que la enfermedad siga su curso natural.
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Resumen

El paciente con cancer avanzado y en
etapa terminal es susceptible de cuida-
dos paliativos de calidad. Esto se lleva a
cabo cuando el profesional paliativista
tiene amplio conocimiento de todas las
esferas implicadas, como son la fisica, la
psicoldgica, la emocional, la social y la es-
piritual. Los cuidados paliativos se realizan
desde un enfoque multi e interdisciplinar,
ofertando todos los servicios o cuidados
posibles, esto incluye la alimentacién. El
servicio que pueden ofrecer los nutricio-
nistas es muy prometedor y beneficioso a
la hora de evaluar y tratar los sintomas de
cada paciente. De esta forma se pueden
definir esquemas apropiados al gusto y
comodidad del paciente y sus familiares.
La presente revision tiene como objetivo
abordar la alimentacion oral en el con-
texto de los cuidados paliativos de los
pacientes con cancer en etapa terminal de
la enfermedad.

Palabras clave: nutricion, cuidados palia-
tivos, pacientes con cancer, alimentacion.
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Summary

Patients with advanced and end-stage
cancer are eligible for quality palliative
care. This is possible when the palliative
care professional demonstrated extensive
knowledge about every domain involved,
such as physical, psychological, emotio-
nal, social, and spiritual. Palliative care is
delivered via a multi and interdisciplinary
approach, offering every care service
available, including nutrition. The support
nutritionists can provide is very promising
and beneficial when it comes to assessing
and treating specific patient symptoms.
In this way, appropriate treatment plans
adapted to the preferences and comfort
of the patients and their families can be
defined. The objective of this review is
to address oral feeding in the context of
palliative care in patients with terminal
cancer.

Keywords: Nutrition; Palliative Care;

Cancer Patients; Feeding.
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Resumo

O paciente com cancer avancado e em
estagio terminal é suscetivel de cuidados
paliativos de qualidade. Isso é realizado
quando o profissional paliativista possui
amplo conhecimento de todas as esferas
envolvidas como séo a fisica, psicologica,
emocional, social e espiritual. Os cuidados
paliativos sao realizados a partir de uma
abordagem multi e interdisciplinar, ofere-
cendo todos os servicos ou cuidados pos-
siveis incluindo a alimentacao. O servico
que os nutricionistas podem oferecer é
muito promissor e benéfico na avaliacdo e
tratamento dos sintomas de cada pacien-
te. Desta forma, podem-se definir esque-
mas apropriados de acordo com o gosto e
conforto do paciente e de suas familias. A
presente revisao tem como objetivo abor-
dar a alimentacdo oral no contexto dos
cuidados paliativos dos pacientes com
cancer em estagio terminal.

Palavras-chave: nutricdo, cuidados palia-
tivos, pacientes com cancer; alimentacao.
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INTRODUCCION

Hace varias décadas se ha comenzado a hacer visible el
concepto de los cuidados paliativos (CP) o cuidados al
final de la vida, sobre todo en las personas que se enfren-
tan a enfermedades incurables y que les queda (no siem-
pre) poco tiempo de vida. Aunque el prondstico no
permita prever la cura del paciente, siempre es posible
mejorar la calidad de vida; por consiguiente, al paciente
sele facilitan cuidados y servicios para que su estancia sea
mds placentera y vivir de la forma mds activa, logrando
inclusive despedirse de sus familiares, acciones que son
necesarias y fundamentales para la paz interior.

A pesar de los avances en el conocimiento del cincer
y de la disponibilidad de nuevos tratamientos, ain hay
una parte importante de pacientes con céncer que no
tendrdn mejoria. Estos pacientes necesitan de cuidados
paliativos para prolongar la sobrevida y mejorar la
calidad de vida. En esta etapa, en ocasiones se mezclan
tratamientos curativos y paliativos, los cuales no son
mutuamente excluyentes. En las etapas mds avanzadas,
los cuidados paliativos tienen mayor énfasis, y mejorar
la calidad de vida es el principal objetivo‘").

La nutricién hace parte de los cuidados curativos y
paliativos. Los pacientes con cancer por la enfermedad
misma y el tratamiento presentan alteraciones nutricio-
nales que requieren de atencién especial®. En esta revi-
sién nos enfocaremos en el manejo de la alimentacién
en la etapa terminal del paciente con céncer. Esta etapa
presenta desafios importantes para el equipo médico, el
cuidador y la familia. La alimentacién es uno de estos
desafios, que implica consideraciones tanto médico y
biolégicas como éticas.

ALIMENTACION Y CUIDADOS PALIATIVOS

Los CP para los pacientes con cdncer avanzados se
deben proporcionar por equipos multidisciplinarios en
consulta hospitalaria o domiciliaria, y bajo pautas basa-
das en la evidencia cientifica®. Los CP se organizan en
programas destinados a mantener o mejorar las con-
diciones de vida de los pacientes, cuyas enfermedades
no responden por mas tiempo al tratamiento curativo.
Los CP intentan controlar no solo el dolor, los sintomas
respiratorios, la fatiga, las alteraciones del sueno, las
nauseas o la constipacion, sino también el sufrimiento,
para conseguir que estos enfermos vivan con plenitud
sus tltimos meses o dias.

Las bases de los CP son la comunicacién eficaz, el
control de sintomas, el alivio del sufrimiento y el apoyo
a la familia en el marco de un trabajo en equipo, cuyo

objetivo principal es conseguir y mantener la mejor
calidad de vida posible para el paciente, independiente
de la respuesta de la enfermedad a un determinado tra-
tamiento. En este contexto, la alimentacidn y el estado
nutricional son esenciales; sin embargo, es importante
tener claro ciertos conceptos y fases de la enfermedad
para evaluar la respuesta, y no generar mas ansiedad al
paciente y su familia cuando se habla de nutriciéon®.
Para abordar adecuadamente el papel de la alimen-
tacién en el paciente con cdncer avanzado hay que dife-
renciar dos grupos de pacientes:
= El paciente en etapa terminal es aquel a quien se le
ha agotado los tratamientos oncoldgicos disponi-
bles, con una esperanza de vida de semanas o meses,
y que presenta sintomas diversos que pueden variar
en intensidad
= El paciente en fase de agonia es aquel que presenta
una supervivencia limitada a dias o pocas semanas.

Se hace énfasis en estas dos fases, ya que la alimenta-
cién cumple su funcidn en ciertos pacientes incurables,
pero no en los que se encuentran en fase de agonia.

ALTERACIONES DEL ESTADO NUTRICIONAL
DEL PACIENTE CON CANCER EN CUIDADOS
PALIATIVOS

La caquexia o progresiva pérdida involuntaria de peso
en la consuncién por cancer conforma un sindrome
complejo y multifactorial, que se desarrolla a través de
diversos mecanismos, entre ellos, la anorexia®™ . Esta
tltima, con la consiguiente pérdida de peso (sindrome
de anorexia-caquexia), son frecuentes en el 4mbito de
los CP. Se estima que su incidencia oscila entre 15 %
y 40 % en el momento del diagndstico del céncer, y
aumenta hasta el 80 % en los casos de enfermedad
avanzada®). Los pacientes con cancer tienen un riesgo
particularmente alto de desnutricién, porque tanto
la enfermedad como sus tratamientos amenazan su
estado nutricional. Se estima que las muertes del 10 %-
20 % de los pacientes con céncer se pueden atribuir a la
desnutricién mas que a la malignidad en si®®.

El sindrome de anorexia-caquexia es un complejo
sintomdtico, que incluye anorexia, pérdida de peso,
saciedad precoz, anemia, astenia, consuncién tisular y
disfuncion de érganos, que con frecuencia se observa
en cdncer pancredtico, gastrico o esofdgico, y con menor
frecuencia en céncer de mama o linfomas(”*). Se caracte-
riza por pérdida significativa de la masa muscular magra
y grasa, y es una importante fuente de estrés psicolégico
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para pacientes y familiares que enfrentan enfermedades
que amenazan la vida®. Este sindrome se asocia con un
peor prondstico y peor calidad de vida de los pacientes.
La caquexia afecta al 80 % de los pacientes con cancer
terminal, y la agravacion del estado nutricional puede
deberse a la pérdida de proteinas en el intestino, diarrea
o al hipercatabolismo®. La Figura 1 muestra la etiologia
de la caquexia en el paciente con cancer.

La caquexia oncoldgica principalmente ocurre por
inflamacidn sistémica, resistencia a la insulina, mito-
condrias disfuncionales, estrés oxidativo y una mayor
activacién del sistema ubiquitina-proteasoma (UP) y
autofagia®®. Las alteraciones metabdlicas estdn media-
das por citocinas generadas por el tumor o el hués-
ped, como el factor de necrosis tumoral (TNF) o la
interleucina 6 (IL-6)1%. La activacién de las vias UP
y la autofagia explican, en gran parte, la importante
pérdida de masa muscular esquelética. La reduccién
de la lipoproteina lipasa y el incremento de la lipdlisis
causan una pérdida de tejido adiposo y una elevacién
de los triglicéridos circulantes. También se produce un
aumento de la gluconeogénesis y una reducciéon de la

produccion de la insulina, que pueden causar hiperglu-
cemia. El tratamiento antitumoral también desempefia
un papel muy importante en la etiologia de la caquexia.

La anamnesis y la exploracion fisica son importantes
para valorar el estado nutricional del paciente. La pri-
mera facilita informacién sobre la velocidad y magnitud
dela pérdida de peso, sintomas de malabsorcion, alergias
alimentarias, nduseas, vomitos y problemas en la deglu-
cidn, uso de farmacos, consumo de alcohol, entre otros.
Durante la exploracién fisica, el médico debe prestar
atencién a la piel (sequedad, atrofia), la queilosis, la glo-
sitis y otros sintomas de carencia vitaminica, la emacia-
cién, la pérdida de fuerza muscular y el edema con févea.

Segun Fearon, la caquexia se clasifica como preca-
quexia, caquexia y caquexia refractaria, segun el por-
centaje de pérdida de peso!'V). El criterio diagnéstico
para la caquexia es la pérdida de peso superior al 5
%, o la pérdida de peso superior al 2 % en individuos
que ya mostraban alteracién del estado nutricional,
segun un indice de masa corporal (IMC) <20 kg/m?,
o presencia de sarcopenia (pérdida de fuerza y masa
muscular esquelética).

| Obstaculos mecénicos
CANCER —
| Depresién .
B Anorexia
4 v v
Tumor Paciente Tratamiento > Nausea/vémito
Factor inductor de Factor de necrosis tumoral Quimio/radioterapia
protedlisis PIF TNF- a *
Factor movilizador de Interleucina 1, 6 Rt Estomatitis
lipidos LMF Interferén’Y Hipotalamo —
Zinc a-glicoproteina ZAG Proteinas de fase aguda Disfuncion de la sefal de la | Alteracion del
Factor de necrosis tumoral cascada de neuropéptidos gusto y olfato
TNF-a v
Interleucina 1, 5 > Mucositis, enteritis
Interferén Y Supresion del apetito

Sarcopenia

\ 4

Diarrea

\4

_ | Disminucion de la ingesta

de alimentos

A

v

Anorexia/caquexia [«

Deficiencia de macroy
micronutrientes

Figura 1. Génesis multifactorial de la caquexia inducida por el tumor. Tomado de®.
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CAUSAS DE LOS TRASTORNOS DEL APETITO

Las causas de los trastornos del apetito en los pacientes
con céncer avanzado son numerosas (Tabla 1)(2'9, En
todo enfermo es necesario realizar una adecuada evalua-
cién que permita identificar las causas tratables, antes de
aceptar facilmente que se deba a un desinterés natural por
comer o a una respuesta emocional ante la enfermedad.

Tabla 1. Anorexia en el paciente en fase terminal

Etiologia Posibilidades de
tratamiento
- Nauseas-vomito - Antieméticos
- Comida poco apetitosa - Posibilidad de seleccion
- Presentacion de grandes - Pequenas porciones
porciones - Tomar algo entre comidas
- Saciedad temprana - Rehidratacion oral
- Deshidratacion - Laxantes
- Estrefimiento - Cuidados de boca
- Molestias bucales - Cambiar consistencia de
- Disfagia dieta
- Alteraciones bioquimicas |- Correccion de anomalias, si
- Evolucién dela procede
enfermedad - Probar corticoides
- Depresion - Antidepresivos
- Ansiedad - Ansioliticos
Adaptado de™.

Algunos medicamentos causan alteracién del gusto
y del apetito. El gusto desempena un papel critico en
el sentido general de bienestar y calidad de vida de las
personas (Tabla 2). Las alteraciones del gusto pueden
afectar negativamente el apetito y la ingesta de alimen-
tos, lo que ocasiona deshidratacién, pérdida de peso y
desnutricién, y perjudica significativamente la calidad
de vida y el estado de 4nimo, por lo que es importante
reconocerlos y valorar la posibilidad de retirarlos o

modificarlos¥.

Tabla 2. Medicamentos que influyen negativamente en el

gusto y apetito
Levodopa Metronidazol Aminofilina
Litio Captopril Sulfonamidas
Opioides Fenitoina Flurazepam
Insulina Anfetamina 5-fluorouracilo

Compuestos de AINE Ciclofosfamida

hierro

AINE: antiinflamatorios no esteroideos. Adaptado de ¥,
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A menudo, la pérdida del apetito resulta un ele-
mento estresante. Los familiares se muestran preocu-
pados por qué el paciente “no come lo suficiente”, y
este a su vez puede sentirse afectado también. De alli
la importancia de mantener una buena comunicacién
con el paciente y la familia, y proporcionar la informa-
cién adecuada. Es necesario hacer énfasis en que la
pérdida de interés por la comida es un hecho natural
en la proximidad de la muerte.

ALIMENTACION DEL PACIENTE EN ETAPA
TERMINAL

El abordaje nutricional de los pacientes con enfer-
medad oncoldgica avanzada y terminal estd enfo-
cado en la consejeria nutricional. Algunos pacientes
llegan a este estado recibiendo algin tipo de terapia
médico-nutricional (TNM), cuyo objetivo principal
es suplir los requerimientos nutricionales a través de
suplementos nutricionales orales, la nutricién enteral
o la nutricién parenteral. Sin embargo, es importante
recalcar que no existe evidencia de que mejorar la
ingesta nutricional en pacientes con cdncer avan-
zado en etapa terminal suponga una reduccion en las
comorbilidades, ni mayor sobrevida'*. Si el paciente
presenta caquexia refractaria, la administraciéon de
nutrientes, inclusive por via artificial, no lograra mejo-
rar su estado nutricional.

Las estrategias de nutricion en el paciente oncol6-
gico terminal deberdn estar orientadas segun la expec-
tativa de vida, como se demuestra en el algoritmo de
la Figura 2. La nutricién artificial no debe iniciarse si
la esperanza de vida es menor de 3 meses. La decisién
sobre iniciar o detener la nutricion artificial debe rea-
lizarse teniendo en cuenta el deseo del paciente y los
cuestionamientos éticos que puedan surgir.

El equipo terapéutico paliativista debe elaborar estra-
tegias especificas para mejorar la alimentacién en el
paciente con enfermedad avanzada terminal (Tabla 3).
Segun Beijer, la alimentacién de confort se refiere a
aquella que tiene como objetivo “hacer que el paciente
se sienta comodo fisica, social, emocional y espiritual-
mente”(”). Este tipo de alimentacién tiene como obje-
tivo proporcionar la mejor calidad de vida posible y
aliviar los sintomas. Para ello se recomiendan alimentos
que el paciente pueda tolerar, y se ajusten a la forma en
que el paciente enfrenta la progresion de la enfermedad.
Son permitidos una baja ingesta o aportes nutricionales
inadecuados. No se busca mantener un adecuado estado
nutricional, se busca confort y placer para el paciente. La
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nutricién artificial en esta fase puede ser desproporcio-

naday causar mds dafio que beneficio.

Intervencion nutricional en el paciente con

enfermedad avanzada

terminal

\

Cuidado paliativo

Expectativa de vida
menor de 3 meses

- Nutricién
paliativa
- Valoracion

No

\ 4

v

del estado
nutricional

Posibilidad de una
oral permeable

via

SI"

*No

dietéticas especificas segun

Recomendaciones

el gusto del paciente

<N
&

Alimentacion de confort
Apoyo familiar
No iniciar nutricion por via
enteral o parenteral

Figura 2. Algoritmo de la intervencién nutricional en el paciente
con enfermedad avanzada terminal. Tomado de!'®.

Un aspecto importante en el manejo de la alimen-

tacion de los pacientes con cdncer en etapa terminal es
descartar causas reversibles de anorexia, como:

Estrenimiento, nduseas, molestias en la boca, dolor,
trastornos electroliticos, depresion.

Las alteraciones del gusto pueden abordarse reduciendo
el contenido de urea de la dieta (menos carnes rojas), y
marinando y condimentando los alimentos para enmas-
carar la percepcion de sabores desagradables.

Servir los alimentos a temperatura ambiente (no
caliente) y animar al paciente a ingerir liquidos con
las comidas.

A los pacientes con anorexia se les debe permitir
comer menos, pero con mayor frecuencia.

Usar platos de tamano pequeno, los cuales favorecen
el consumo de porciones menores.

El paciente debe implicarse en la seleccién del menu.
El alimento debe proporcionarse siempre que el
paciente tenga hambre.

Para las comidas regulares es conveniente que el
paciente se vista y se siente en la mesa, si es posible.
Los pacientes que tienen anorexia pueden tomar
estimuladores del apetito.

El mejor estimulante es el propio gusto del paciente,
que en ocasiones puede permitirse tomar un vaso de
vino.

Tabla 3. Estrategias especificas para mejorar la alimentacion en el paciente con enfermedad avanzada terminal

Preparacion del ambiente

Presentacion y preparacion
de las comidas

Horario de las comidas Preparacion de la vajilla y

cuberteria

Planificar las comidas como
ocasiones sociales, por
ejemplo, cumpleanos, visitas
Crear un ambiente
placentero con flores, olores
a café

Mostrar actitudes amables y
positivas

Ambiente ventilado
tranquilizador con musica
suave relajante

- Color atractivo, olor, textura
suave de las comidas

- 6a7 porciones en raciones
reducidas

- Cada porcidn seréd servida de
forma separada y sin prisa,
debiendo retirar el plato
antes de servir el siguiente

- Lacantidad de cada ingesta
se adaptara al enfermo sin
presiones

- Los pudines resultan de
entrada muy insipidas

- Ofrecer bebidas de colores
vivos

- Helados acompanados de
una cucharada de licor o una
salsa de frutas, lo que mejora
su sabor

- Porlo general, es mejor por |-

las mafanas, y estan en
condiciones de ingerir un
desayuno completo (esta
puede ser la Unica comida
normal en el proceso de la
enfermedad)

- Debe existir flexibilidad
horaria

- No ofrecer sus comidas
favoritas mientras vomitan

Vajilla pequena

Tasas ligeras con asas
adecuadas para que puedan
ser sujetadas por dedos
deformes o debilitados
Pajitas flexibles

Mangos de cubiertos anchos
Copas para las bebidas o el
agua

Adaptado de!”:1®),
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El cuidado nutricional debe ir acompafiado de acti-
vidad fisica y movilizacién del paciente', los cuales
deben adaptarse a la condicién de cada paciente. Para
contrarrestar la desnutricién en pacientes con cdncer
avanzado existen pocos agentes farmacoldgicos con
efectos limitados?.

El abordaje nutricional de estos pacientes debe reali-
zarse siempre teniendo en cuenta el deseo y los gustos
del paciente. De esta forma se respeta el principio ético
de autonomia y la dignidad del paciente, tal y como lo
estipula la Declaracién de Cartagena sobre el derecho
al cuidado nutricional y la lucha contra la desnutricién
en su principio numero 19,

AGENTES FARMACOLOGICOS
ESTIMULADORES DEL APETITO:
OREXIGENOS

Se pueden considerar estimulantes del apetito aquellos
medicamentos y tratamientos que contribuyan a mejo-
rar la plurisintomatologia, y como norma general se
administrardn como prueba durante un periodo de 10 a
14 dias, interrumpiéndose el tratamiento en caso de no
obtener efectos positivos®". Se han desarrollado varios
firmacos orexigénicos especificos para tratar la ano-
rexia en pacientes con cdncer. Se ha demostrado que
todos tienen alguna utilidad, pero ninguno modifica
la enfermedad; por ejemplo, estudios recientes indican
la posibilidad de que la gastroparesia sea la razén de

la anorexia 0 ndusea crénica en el cdncer avanzado. Al
utilizar metoclopramida en infusién continua en dosis
de 30-120 mg/24 horas en 19 pacientes se consiguid
mejoria en 14 de 16 (85 %), con aumento de la ingesta
de calorias diarias®? (Tabla 4).

CONCLUSIONES

La alimentacion y el bienestar en la etapa terminal
deben tener el propésito de proporcionar placer al
paciente y mejorar su calidad de vida y de partida. La
alimentacion tiene un componente afectivo, cultural
y social innegable, por lo que se debe adecuar a cada
enfermo en particular. El abordaje interdisciplinario y
la comunicacién son pilares fundamentales para pro-
poner los esquemas con la mejor comprension de las
necesidades reales del paciente y familia.
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Tabla 4. Medicamentos orexigenos

Esteroides | Proges- Corticoides Estimulantes Vitamina Canna- | Antidepresivo Otros
anabélicos | tageno de la motilidad binoide y
intestinal antipsicoticos
Deca- Acetato de | Dexametasona Metoclopramida | Zinc 50-180 Dronabinol | Mirtazapina Melatonina 20
durabolin megestrol: | 2-8 mg/diapor1 |30-120mgen mg por dia por | 5-7,5mg/ | 15-30 mg/dia | mgen la noche
100 mg 160-1600 | semana 24 horas infusidén | 1-2 semanas | dia 1 hora |Olanzapina5 |Talidomida
mg/dia Metilprednisolona | continua Complejo B después de | mg/dia 50-200 mg
16-40 mg/dia 5-40 mg por | las comidas Pentoxifilina 400
dia mg 3 veces por
semana
Adaptado de®,
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Resumen

Introduccion: el manejo médico en el
final de la vida en pacientes con cancer
representa un reto clinico y un dilema éti-
co y moral. No resulta facil establecer las
estrategias de acompanamiento para el
paciente y su familia, ni establecer las es-
trategias nutricionales a seguir. El objetivo
de esta revision es analizar los aspectos
tedricos establecidos en la literatura so-
bre la definicion de final de la vida y las
estrategias para el manejo nutricional en
pacientes con cancer desde la experien-
cia del Servicio de Cirugia Hepatobiliar
y Pancredtica del Hospital Méderi en
Bogot4, Colombia.

Métodos: se realizé una busqueda de
la literatura con los términos “nutriciéon’,
“cuidado paliativo”, “nutricién en cancer’,
“final de la vida”. Se describen las diferen-
tes estrategias de manejo nutricional para
los pacientes con patologia oncoldgica
hepatobiliar y pancreatica que se encuen-
tran en la etapa de final de vida.

Resultados: el deterioro clinico del
paciente en esta etapa de vida es irrever-
sible, y los aportes proteico-caléricos a
través del suministro parenteral o enteral
no cambian el prondéstico del paciente. El
objetivo final de la terapia nutricional en
el paciente en el final de vida es princi-
palmente la calidad de vida. La apropiada
comunicacién con el paciente y la familia
es fundamental para disminuir la ansiedad
y facilitar la toma de decisiones.

Summary

Introduction: The care of cancer pa-
tients at the end-of-life represents a cli-
nical challenge and an ethical and moral
dilemma. Establishing follow-up strate-
gies for the patient and his or her family,
or the nutritional strategies to undertake
is not easy. The objective of this review
is to analyze theoretical aspects defined
in the literature on the definition of end-
of-life and the nutritional management
strategies for cancer patients obtained
from the experience of the Hepatobiliary
and Pancreatic Surgery Service at Méderi
Hospital in Bogot4, Colombia.

Methods: A literature search was carried
out using the terms: “nutrition’, “palliative
care’, “nutrition in cancer’, “end-of-life”. The
different end-of-life nutritional strategies
for patients with hepatobiliary and pan-
creatic terminal disease are described.

Results: Clinical deterioration of pa-
tients in this stage of life is irreversible, and
the protein and energy intake delivered
through a parenteral or enteral access, do
not change the patient’s prognosis. The
ultimate goal of nutritional therapy in the
patient at the end-of-life is maintaining
quality of life. Proper communication
with the patient and his or her family is
essential to reduce anxiety and facilitate
decision-making.

Conclusion: Nutritional management
in cancer patients at the end-of-life is a hu-
ge medical challenge. The experience of
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Resumo

Introdugao: O manejo médico do pa-
ciente no final da vida em pacientes com
cancer representa um desafio clinico e um
dilema ético e moral. Nao é facil estabe-
lecer as estratégias de acompanhamento
para o paciente e sua familia, assim como
as estratégias nutricionais a serem segui-
das. O objetivo desta revisao é analisar os
aspectos tedricos estabelecidos na litera-
tura sobre a definicdo de final da vida e
as estratégias de manejo nutricional, em
pacientes com cancer a partir da expe-
riéncia do Servico de Cirurgia Hepatobiliar
e Pancredtica do Hospital Mederi de
Bogotd, Colémbia.

Métodos: foi realizada uma pesquisa
bibliografica, com os termos “nutricao’,
“cuidado paliativo”, “nutricdo em cancer”,
“final da vida" Sdo descritas as diferentes
estratégias de manejo nutricional para
pacientes com patologia oncoldgica he-
patobiliar e pancreética que se encontram
na fase de final da vida.

Resultados: a deterioracdo clinica
do paciente nesta fase é irreversivel e
as contribuicdes protéico-caléricas por
via parenteral ou enteral ndo alteram o
progndstico do paciente. O objetivo final
da terapia nutricional no paciente nesta
etapa é principalmente a melhora da qua-
lidade de vida. A comunicacdo adequada
com o paciente e a familia é essencial para
reduzir a ansiedade e facilitar a tomada de

Obra bajo licencia Creative Commons @ o e @
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Conclusion: el manejo nutricional de
los pacientes oncoldgicos al final de la
vida es un enorme reto médico. La expe-
riencia del servicio HPB aporta una pers-
pectiva humanay paliativa, enfocada en el
acompafamiento del paciente y su fami-
lia, recuperando el concepto fundamental
de la relacion médico-paciente.

the Hepatobiliary and Pancreatic Surgery
Service provides a human and palliative
perspective focused on accompanying
the patient and his or her family, thus re-
covering the fundamental concept of the
doctor-patient relationship.

Keywords: Nutrition; Palliative Care;
Pancreatic Cancer; Quality of Life.

decisoes.

Conclusao: O manejo nutricional dos
pacientes oncoldgicos no final da vida é
um grande desafio médico. A vivéncia do
servico HPB proporciona uma perspecti-
va humanizada e paliativa voltada para o
acompanhamento do paciente e sua fami-
lia, resgatando o conceito fundamental da

Palabras clave: nutricion, cuidado palia-
tivo, cancer de pancreas, calidad de vida.

' Servicio de Cirugia Hepatobiliar y Pancreatica, Hospital Universitario
Mayor Méderi, Bogota DC, Colombia.

*Correspondencia: Juan Carlos Sabogal Olarte.
juan.sabogal@mederi.com.co

INTRODUCCION

El final de la vida es un concepto que tiene diferentes
aristas, y que involucra la ética, la moral, la religion, los
cuidados paliativos, la cirugia, la medicina critica, la psi-
cologia, la nutricién y la psiquiatria, entre otros"). Por
tanto, esta variedad de perspectivas hace su concepto
controversial y complejo de definir. Pretender tener las
respuestas claras sobre qué es lo mejor y apropiado, o lo
que deberia ser el manejo del paciente en el final de la
vida, es casi una ilusién. Nadie puede afirmar con vehe-
mencia que la mejor manera de enfocar a un paciente
en el final de la vida es la eutanasia o, por el contrario,
establecer medidas heroicas para prolongarla. Las
creencias religiosas, las tradiciones y la concepcién
misma de la vida son tan personales que generalizar en
este sentido, mas que utdpico, resulta irrespetuoso y
muy pretensioso.

Cuando nos enfrentamos a pacientes con enfer-
medades intratables o incurables, desde una pers-
pectiva alopdtica, no significa necesariamente que
no sean manejables desde una mirada humana. Este
articulo, escrito por el grupo de Cirugia Hepatobiliar
y Pancredtica (HPB) del Hospital Méderi en Bogota,
Colombia, no solo plasma la revisién de la literatura
sobre el manejo nutricional en los pacientes al final de
la vida, sino que comparte la experiencia y perspec-
tiva de este problema, que a diario enfrentamos en los
pacientes que manejamos en nuestro servicio.

relacdo médico-paciente.

Palavras-chave: nutricdo, cuidados pa-
liativos, cancer de pancreas, qualidade de
vida.

2 Clinica del Dolor y Cuidado Paliativo, Universidad El Rosario, Bogota DC,
Colombia.

Claramente, la experiencia en HPB no nos hace
expertos en cuidados paliativos, pero si nos permite
compartir la firme conviccién de que el compromiso
del cirujano tiene que ir mds alld de un procedimiento
quirdrgico y penetrar las fibras del paciente, la familia
y del cirujano, que antes de operar es un ser humano
que entrega su labor y su alma en cada paciente. Es por
esto por lo que el servicio HPB del Hospital Méderi
se ha enfocado no solo en el manejo quirtrgico de los
pacientes con cancer de higado, vias biliares y pdncreas,
sino que se encarga del enfoque médico y paliativo de
los pacientes que no son candidatos a cirugfa por el
estado avanzado de la enfermedad o por la condicién
misma del paciente.

Estamos convencidos de la responsabilidad ética
y moral del médico tratante, en este caso, del grupo
HPB, con los pacientes y familiares, en establecer una
cercana relacién, y una honesta y cdlida comunicacion.
De igual manera, hay una clara obligaciéon como edu-
cadores, de ensefar a todo el grupo de estudiantes de
pregrado y posgrado, la importancia de establecer un
fuerte vinculo entre el grupo médico y el paciente, que
no se puede limitar a informar de un procedimiento
quirurgico, sino del acompanamiento permanente en
todo el proceso de enfermedad, puesto que no se puede
definir con certeza si se alcanzara el objetivo de curar el
cancer o no, o si el desenlace va a ser mortal por la natu-
raleza misma de la enfermedad. La perspectiva paliativa
del cirujano es fundamental porque es el experto en
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la enfermedad y en las posibles soluciones curativas y
paliativas de la patologia, por ende, su obligacién estd
en brindar el acompafiamiento permanente al paciente
para ofrecer la mejor calidad de la atencidn, aun cuando
no haya opciones curativas de la enfermedad.

En este contexto, el final de la vida y el paciente ter-
minal son términos que han venido aclardndose por los
expertos en cuidados paliativos, y que definiremos mds
adelante. De igual manera, resulta complejo establecer
las metas nutricionales para un paciente en estas con-
diciones, especialmente en el final de la vida, tema que
es el objeto de este escrito. Es importante mencionar
que hablar de nutricién en estos pacientes no solo es un
desafio para el médico tratante y el paciente, sino una
situacién compleja de manejar con la familia, quienes
son los que deben enfrentar el declive de un ser querido
con las manos cruzadas y sin alternativas.

A pesar de que la medicina moderna ha desarrollado
medicamentos, vacunas, cirugfas, quimioterapia, entre
otros, que ha permitido prolongar y mejorar la calidad
de vida de los pacientes (hoy en dia, la expectativa de
vida en Colombia esta cerca de los 77 afios), siempre
hay un final de la vida, y esto es inevitable. Es por esto
por lo que las intervenciones que realizamos durante
este tiempo contintan siendo un tema de debate, en el
cual cada vez hay mds claridad tedrica, cientifica y con
mayor concientizacion, establecida por organizaciones,
sobre el derecho a morir dignamente y el crecimiento
de los cuidados paliativos entre otras. Afrontar el final
de vida no ha hecho parte del paradigma en el que vivi-
mos en la época moderna. Este se enfoca en tener mds
experiencias y en vivir la vida al maximo, y rara vez en
cémo afrontar la experiencia del proceso de muerte.

La nutricion del paciente en el final de la vida resulta
un tema critico y frecuentemente controversial. Esta
representa un desafio ético-legal para el paciente, sus
familiares y el equipo médico™). Es por esto por lo que
decidimos enfocarnos en la nutricién en el final de la
vida, para puntualmente generar una discusion y contro-
versia a partir de conceptos tedricos y practicos, desde la
perspectiva de un servicio quirdrgico oncoldgico, como
lo es el nuestro, en donde manejamos pacientes con can-
cer de higado, vias biliares y de péncreas.

El objetivo principal de este articulo es revisar los
aspectos tedricos establecidos en la literatura sobre la
definicion de final de vida, los factores que afectan la
calidad en esta etapa de vida y la variedad de estrategias
nutricionales disponibles hoy en dia para estos pacien-
tes. Finalmente, plantearemos algunos puntos que,
con base en la experiencia y juicio clinico y personal,

podrian ser una alternativa en el enfoque nutricional
del paciente en estas condiciones, que lejos de ser ideas
pretenciosas, solo buscan plantear el resultado de un
ejercicio quirdrgico y médico juicioso en pacientes con
cancer hepatobiliar y pancredtico en el final de vida.

CUIDADOS PALIATIVOS Y LOS CUIDADOS AL
FINAL DE VIDA

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define los
cuidados paliativos como una intervencién que mejora
la calidad de vida de los pacientes y sus familias, que
enfrentan problemas asociados con enfermedades que
amenazan la vida, a través de la prevencién y el alivio del
sufrimiento, mediados por una identificacién temprana
y tratamiento del dolor y de otros problemas, tanto
fisicos, como psicosociales y espirituales®. Por otro
lado los cuidados al final de la vida se centran especifi-
camente en el cuidado de las personas que estdn cerca
del final de la vida, con el fin de permitirles una muerte
digna. Aunque es dificil de predecir, el cuidado al final
de la vida generalmente se restringe a los pacientes que
se encuentran en el ultimo ano de la vida, aunque de
acuerdo con lalegislacion de cada pais, usualmente este
se centra en los tltimos 6 meses de vida®®.

En Colombia, el Ministerio de Salud define la enfer-
medad en fase avanzada o terminal como una enferme-
dad médicamente comprobada, avanzada, progresiva
e incontrolable, que se caracteriza por la ausencia de
posibilidades razonables de respuesta al tratamiento,
por la generacién de sufrimiento fisico-psiquico, a
pesar de haber recibido el mejor tratamiento disponi-
ble, y cuyo prondstico de vida es inferior a 6 meses®.

FACTORES QUE AFECTAN LA CALIDAD DE
VIDA EN EL PACIENTE EN EL FINAL DE LA VIDA

Cuando un paciente se encuentra en el final de la vida
y los tratamientos curativos no son viables, el enfoque
del manejo cambia radicalmente hacia la bisqueda de
la calidad de vida™ ). Por tanto, es importante entender
cudles son los factores que afectan la calidad de vida y
la muerte en estos pacientes, teniendo en cuenta la sub-
jetividad que acarrea la interpretacion de estos. Existen
multiples factores que influencian su entendimiento,
esto incluye la cultura, el tipo y el estadio de la enferme-
dad, asi como el rol social y profesional del paciente en
la experiencia de la muerte(®. Sin embargo, en los ulti-
mos 20 anos, la literatura que trata este tema ha venido
creciendo. El estudio Coping with Cancer, por ejemplo,
es un estudio longitudinal que evalu6 durante 6 afios,
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la calidad de vida de los pacientes y la angustia de sus
cuidadores en la tlltima semana de vida”.

Dentro de los principales factores asociados con una
mejor calidad de vida se encontraron menor cantidad
de estancia en unidades de cuidados intensivos (UCI),
y una mayor utilizacién de hogares especializados para
cuidados paliativos® . Asimismo, distintos estudios
han identificado otros factores asociados con un pun-
taje mayor en las escalas de calidad al final de la vida,
como lo son la meditacién o pertenecer a una religion,
asi como aquellos pacientes que presentan caracteristi-
cas psicosociales, como la ausencia de preocupacién y
la tranquilidad”.

Un subandlisis de este estudio en 726 pacientes se
centré en identificar los factores asociados con menor
calidad de vida en la tltima semana de vida. Se iden-
tificaron factores principales que deterioran la calidad
de vida, la muerte en un hospital y la estancia en la
UCI. Asimismo, se encontrd una asociacién negativa
entre aquellas intervenciones mas agresivas, como la
quimioterapia y sondas de nutricion, y una peor calidad
de vida, lo que sugiere que este tipo de intervenciones
se deben evitar(®).

Un estudio australiano del 2008, en el que se entre-
vistaron dos grupos de profesionales de la salud de dos
instituciones diferentes, identificé la angustia de los
cuidadores frente a la no provisiéon de alimentacién e
hidratacién, como un factor importante asociado con
la tranquilidad y el cuidado®. Algunas veces, los fami-
liares solicitan continuar la nutricién, pues temen que
su familiar “muera de hambre”, y muchas veces asocian
al profesional médico como complice en la muerte del
paciente"). Por esta razon es importante recalcar la
importancia de la relacién médico-paciente, enfocada
en una respuesta adecuada a las preferencias de trata-
miento del paciente y un cuidado que les permita a los
pacientes lograr un sentido de realizacion de la vida®?.

IMPORTANCIA DEL SOPORTE NUTRICIONAL
EN EL PACIENTE AL FINAL DE LA VIDA

En la fase del final de vida, la aparicién de caquexia
secundaria al cincer es frecuente. En algunos casos esta
se convierte en refractaria, lo que quiere decir que no
presenta respuesta ni al tratamiento antitumoral ni al
soporte nutricional'?. La caquexia refractaria se define
como aquella asociada con la pérdida involuntaria de
peso, que incluye la disminucién del tejido muscular y
pérdida de la funcionalidad, la cual no responde al trata-
miento nutricional, y esta relacionada frecuentemente

con una expectativa de vida menor de 3 meses"'?. En
la préctica clinica es fundamental evaluar la condicién
del paciente, ya que desde un enfoque nutricional, pese
al manejo invasivo, en ciertos casos, el prondstico del
paciente no mejoraré (la carcinomatosis peritoneal o la
ascitis refractaria maligna, entre otros)!?.

Actualmente, el término “final de vida” es ambiguo, y
los profesionales de la salud no podemos predecir con
certeza el tiempo en el que se evidencie un desenlace
mortal (podria corresponder entre dias, semanas o
meses)'?). Se ha propuesto que el soporte nutricional
al final de la vida no proveerd beneficio alguno sobre
el estado nutricional real del paciente o el desenlace
del mismo. El paciente oncoldgico en el final de vida
requiere una evaluacién multidisciplinaria, teniendo en
cuenta tanto el avance de la enfermedad, como la con-
dicién irreversible de la misma y la posibilidad de un
tiempo maximo de sobrevida de 3 meses'?.

El cuidado paliativo y la nutricién al final de la vida
deben ir de la mano, enfocindose mas en la calidad de
viday comodidad del paciente, que en mantener el estado
fisico del paciente y su funcionalidad"?. Es importante
puntualizar que la nutricién tiene valor simbolico-
emocional tanto para el paciente, como para su familia y
cuidadores'>'?), Es importante recalcar que las interven-
ciones nutricionales, tales como la nutricién parenteral,
enteral (sonda nasogastrica, nasoyeyunal, gastrostomia)
y los suplementos nutricionales, se implementan bajo
indicaciones claras por parte no solo del médico tratante
(cirujano hepatobiliar, en estos casos), sino del servicio
de nutricién"?. Por lo anterior, tan pronto se establece la
nutricién como una intervencion médica, se deben eva-
luarlos riesgos y los beneficios para el paciente, contando
también con su consentimiento para iniciar o detener
dichas intervenciones.

Uno de los objetivos del manejo paliativo radica en
mantener una comunicaciéon adecuada entre familiares
y el mismo paciente, para evitar las falsas expectativas y
el estrés generado por la ausencia de ingesta de alimen-
tos y la pérdida marcada de peso>'¥. Es importante
definir que el paciente, en muchos casos, requiere asis-
tencia para la hidratacion y alimentacion, sin embargo,
este no debe ser presionado, en ninguna circunstancia,
para la ingesta, debido a que en muchos casos, los sen-
tidos, como el olfato y el gusto, se ven comprometidos,
lo que convierte la ingesta oral en una tarea imposible.

Una vez definido que el propésito del soporte nutri-
cional en el paciente al final de la vida es la calidad de
vida y la comodidad, se establece que la valoracién del
estado nutricional pierde completamente su propo-
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sito, asi como el consumo de suplementos orales, para
los cuales se ha recomendado limitar su uso en estos
pacientes. Se debe recalcar que en estos casos, el prin-
cipio de autonomia del paciente es imperativo sobre las
decisiones médicas, por tanto, se puede afirmar que el
médico define la indicacién, y el paciente determina el
inicio de la terapia(!> 1419,

De acuerdo con lo anterior, el manejo nutricional
basal de estos pacientes debe enfocarse en lograr los
requerimientos diarios para macro y micronutrientes. En
caso de no ser factible se debe enfocar en complacer los
deseos del paciente, lo que genera comodidad a la hora
delaingesta mediante el empleo de alimentos ficilmente
digeribles, y evita las restricciones alimentarias'?.

PERSPECTIVA DESDE EL CUIDADO PALIATIVO

Anteriormente, el soporte nutricional se consideraba
como un “cuidado ordinario”, algo “basico” que de
ninguna manera podia negarse al paciente!'). Ha sido
considerado un acto humanitario con gran significado
emocional y simbdlico, que involucra las creencias
familiares en cuanto a disminucién del dolor, mejoria
en la efectividad de los tratamientos, restablecimiento
de la funcionalidad y mantenimiento de la dignidad
del ser querido. De igual manera, las creencias cul-
turales, en donde se asocia la falta de nutricién con
muerte acelerada y las creencias del paciente, quien ve
la nutricién como simbolo de amor de su familia, son
elementos fundamentales para tener en cuenta!s %),
Desde cualquier perspectiva, ya sea paliativista o no,
el soporte nutricional es una intervencién médica y no
unicamente parte del cuidado basico de los pacientes.
Como tal, se debe realizar una evaluacién objetiva e
integral, en donde se cuente con escalas de medicidn,
que brinden herramientas al clinico para realizar una
prescripcion adecuada, basada en objetivos claros(!”.

Debemos también considerar las contraindicaciones
para el manejo nutricional invasivo. En primera instan-
cia se encuentra el discernimiento del paciente. El no
deseo del paciente de un manejo nutricional invasivo
es una de las principales causas para no iniciar estas
terapias. Asimismo, dentro de otras contraindicaciones
se encuentran las infecciones de tejidos blandos y los
sindromes asociados con la nutricién parenteral, como
el sindrome de realimentacién”.

En este orden de ideas es importante preguntarse
existe una indicaciéon médica para iniciar el soporte
nutricional? ;De qué tipo de soporte se beneficia el
paciente? ;quién se encargard de su administracion?

¢Cudl es la funcionalidad del tracto gastrointestinal?
;Tiene el paciente alguna via de alimentacién instau-
rada? ;Cudnto tiempo durard el soporte? Y, finalmente,
;cudndo se debe suspender?¥.

Desde la perspectiva médica de los cuidados paliati-
vos existen indicaciones claras para establecer el apoyo
nutricional, entre las cuales se encuentran una sobrevida
mayor de 3 meses, indice de Karnofsky mayor de 50, des-
nutricion grave o deseo explicito del paciente. De igual
manera se consideran contraindicaciones una sobrevida
menor de 3 meses, indice de Karnofski menor de 50,
Palliative Performance Scale (PPS) mayor de 2017

Una vez se define si el paciente es candidato o no a
terapia nutricional se debe realizar un manejo integral
multidisciplinario individualizado, que implica tanto
una valoracién por el grupo de soporte nutricional,
como medidas que provean bienestar, mejoria de la
calidad de vida del paciente y tranquilidad a su fami-
lia. Ejemplo de estas medidas son el ajuste apropiado
de dentaduras postizas y el uso regular de las mismas,
deteccion temprana de lesiones orales, pequenas can-
tidades de liquido via oral, adecuada higiene bucal y
saliva artificial para pacientes con xerostomia, que le
permitan mejorar la sequedad bucal, la alteracién del
gusto y las dificultades para masticar"”).

Es importante recalcar que el objetivo principal que
plantea los cuidados paliativos con respecto a la nutricion
de los pacientes al final de la vida no es corregir la desnu-
tricién, pues esta en definitiva no corresponde a la causa,
sino a la consecuencia de la enfermedad. El fin dltimo es
tratar de controlar los sintomas y mejorar la calidad de
vida del paciente al fomentar espacios en torno a la ingesta
para compartir con sus familiares. Asimismo, se debe evi-
tar conductas o intervenciones, como dietas restrictivas o
aditamentos molestos que pretendan la recuperacién, ya
que no consiguen beneficios clinicamente significativos.
Como consecuencia se deben individualizar las deci-
siones médicas, y ponderar el riesgo y los beneficios, los
criterios prondsticos y lo consensuado con el paciente y
sus familiares, haciendo la salvedad de que si alguna de las
intervenciones entra en conflicto con nuestros objetivos
de proveer confort al paciente se debe considerar su retiro.

ESTRATEGIAS DE MANEJO NUTRICIONAL

Dentro del cuidado basico de los pacientes en el final de
vida se debe individualizar las necesidades del paciente
y las condiciones sociales, creencias religiosas y deseos
tanto del paciente como de su entorno familiar. La hidra-
taciony el control del dolor son pilares fundamentales'?.
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Con respecto al uso de los suplementos nutriciona-
les, en el 2006, la National Collaborating Centre for Acute
Care definié su beneficio en aquellos pacientes con
intencion curativa, en los casos en los que no se logre
cumplir los requerimientos nutricionales con la ingesta
via oral inicamente y con propésitos de replecién previa
a un manejo quirtirgico u oncolégico’®). Sin embargo,
en los pacientes al final de vida que presenten sintomas
gastrointestinales, secundarios a su patologia de base y
por tratamientos (quirtirgicos, médicos), estos suple-
mentos no parecen tener un beneficio significativo'?.
Por otro lado, el uso de la nutricién parenteral o enteral
ha sido otra estrategia de manejo nutricional en pacien-
tes con cancer y con plan de manejo quirurgico u onco-
légico. Sin embargo, su beneficio en pacientes al final
de la vida no estd definido y, por el contrario, establece
una enorme controversia ética con respecto a su uso y
retiro de los mismos. Adicionalmente, el uso de nutri-
cién parenteral debe ser restringido a aquellos pacien-
tes en donde la funcidn intestinal esté comprometida,
o cuando el acceso nutricional intestinal no sea posible
y bajo especificas condiciones discutidas en una junta
multidisciplinaria, en donde se analicen los beneficios
en la calidad de vida y funcionalidad, y se evalten los
riesgos y posibles complicaciones!?).

DISCUSION

Las definiciones establecidas para el paciente al final de
vida, y los diferentes enfoques del manejo nutricional
estin claramente establecidos; sin embargo, ;cémo
llevar todo esto a la realidad? La patologia HPB afecta
directamente al tracto gastrointestinal, en donde se
representan la gran mayoria de su sintomatologia: hipo-
rexia, nduseas, emesis, dolor abdominal, entre otros®?.

Una cantidad significativa de pacientes con cdncer
de pancreas, higado y vias biliares cursan con dificultad
para la ingesta, ya sea por las consecuencias esperadas
del cdncer o por la obstruccién maligna del estémago,
duodeno o yeyuno, entre otros. Se presentan diversas
situaciones dificiles de manejar, por unlado, el paciente
muestra una pérdida del apetito importante y, por el
otro, la familia, en su enorme preocupacién por nutrir a
su familiar, se encuentra estresada, finalmente el grupo
médico no siempre da las respuestas apropiadas, y no se
presenta la mejor comunicacidn entre todos.

Entonces, ;qué hacer frente a un paciente con cdncer
de pancreas o de higado que, independientemente de
su proceso de enfermedad, llega al final de la vida y no
puede comer porque presenta carcinomatosis perito-
neal y obstruccién intestinal maligna? En las tradicio-

nales juntas quirtrgicas se han discutido estos casos, y
se plantea la necesidad de nutrir al paciente. La mejor
opcion se discute en los grupos multidisciplinarios con
cirugia, nutricién, cuidados paliativos, gastroenterolo-
gfa y grupo de ética. Algunos autores refieren que se
debe llevar a cirugia y realizar una gastrostomia o una
yeyunostomia para alimentar al paciente por sonda
mientras fallece®>2¥.

Otros autores hablan de colocar una sonda nasoye-
yunal avanzada, y garantizar algin aporte proteico-
calérico; otros mencionan que lo mejor es suspender
la nutricién, y que la enfermedad misma siga su historia
natural; otros plantean nutricién parenteral mediante
un acceso periférico para garantizar un aporte bdsico
o incluso un aporte subcutdneo de glucosa. Por esta
razon nos preguntamos, ;hay lugar para las intervencio-
nes nutricionales en el paciente al final de vida? 2%

En el contexto hospitalario, al realizar una asociacién
entre nutricion y vida, en nuestro caso a las familias, se
plantea la idea de ofrecerle alternativas nutricionales a
los pacientes, “se va a morir de hambre y no del can-
cer’, mencionan ellos. En muchos casos, los pacientes
se encuentran en condiciones nutricionales y gene-
rales muy deterioradas, con alteracién en el estado de
conciencia, que muchas veces limita su capacidad de
toma de decisiones. Entonces, ;qué se debe hacer? Se
plantean las opciones invasivas frente a las no invasivas,
aplicar los criterios que favorecen la restriccién de las
intervenciones médicas frente a los paternalistas, euta-
nasia frente a no eutanasia.

Para aquellos que debemos enfrentar el dilema de la
terapia nutricional en un paciente en el final de vida de
forma rutinaria, esto no resulta sencillo. Ver los ojos del
paciente que sufre y de la familia que siente el dolor de
la impotencia, observar la propia mirada de nosotros,
los médicos tratantes, capaces de hacer grandes cirugias
para las que hemos dedicado muchos afios en perfec-
cionar, pero que al final no sirven para nada, y estamos
de brazos cruzados viendo como la enfermedad y su
curso natural siempre prevalecen 2

La evidencia demuestra que la tendencia actual se
encuentra dirigida a individualizar cada paciente, su
patologia de base, su prondstico médico, la expectativa
de vida aproximada segtn su enfermedad, las creencias
religiosas, la condicién socioeconémicay, por supuesto,
la participacién de una junta multidisciplinaria, que
permita la discusiéon desde el bienestar y perspectiva
del paciente ?*29),

El aporte nutricional del paciente en el proceso del
final de la vida, desde nuestra experiencia de cirugia
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HPB, estd encaminada a las necesidades del paciente,
a sus gustos, creencias y sus mas intimos deseos. Estd
claro que, si somos estrictos con la teoria y los concep-
tos nutricionales, el paciente cuenta con unos requeri-
mientos energéticos basales para suplir sus necesidades
bésicas. Sin embargo, la manifestacion de la resecabili-
dad y la posibilidad de curar, desde el punto de vista
médico, es nuestro aporte y, desde esa perspectiva, no
tiene sentido el someter al paciente a ningun tipo de
procedimiento invasivo, ya sea nutricién parenteral o
enteral por sonda nasoyeyunal, gastrostomia o yeyu-
nostomias. Los suplementos nutricionales serfan idea-
les, pero desafortunadamente generan incomodidad
por su sabor, no son consumidos por la falta de apetito
y, lejos de dar el aporte minimo, son una falsa idea de
pretender aportar a la recuperaciéon nutricional del
paciente, y parecen un efecto placebo para la familia en
el contexto de una sensacién de tranquilidad al ver a su
familiar comer.

Creemos en dar gusto al paciente en lo que desee,
que la familia entienda con claridad que no hay limita-
ciones en sus deseos alimenticios en esta etapa, asi no
cumpla los requerimientos nutricionales. Parece todo
esto contradictorio, pero es dejar de ser clinicos, nutri-
cionistas, cirujanos y convertirnos simplemente en
seres humanos, que comprenden y entienden la situa-
cion del paciente, tratando de mostrar empatia con la
situacion del paciente, y brinddndole el mayor confort
posible tanto a él como a su familia.

En resumen, el manejo nutricional del paciente en
el final de vida siempre serd un enorme reto ético y
moral para el médico tratante. No existe evidencia de
qué es lo mejor en términos de nutricién en esta etapa.
Existen aproximaciones teéricas del deber ser desde
la alopatia. Es por esto por lo que planteamos, desde
nuestra experiencia en cirugia HPB, con un volumen
de més de 200 procedimientos anuales, que menos es
mas. Nuestra conviccion es que se debe permitir que el
curso de la enfermedad siga cuando se han agotado las
opciones curativas, y entregar el poder de decisién al
paciente de lo que desea, sin necesidad de someterlo a
procedimientos invasivos de ningun tipo, si asi lo desea
o si se encuentra indicado. Es por esto por lo que debe-
mos diferenciar qué intervenciones serdn ttiles y cuales
tutiles, y saber identificar adecuadamente el momento
por el que atraviesa un paciente, para, de esta forma,
evitar el encarnizamiento terapéutico.

La experiencia en la creacién y desarrollo del grupo
de cirugia HPB del Hospital Méderi Bogota, Colombia,
nos ha brindado las herramientas para asegurar con cer-

teza muchas de las ideas acd planteadas. Seguramente
afirmar en una publicacién de nutricién que la mejor
alternativa de apoyo nutricional del paciente al final
de la vida es romper los paradigmas aprehendidos, y
simplemente aceptar que la naturaleza de la vida tiene
final. Cuestionar la utilidad de suplementos nutriciona-
les o de apoyos de otra indole puede ser paradéjico y
controversial; sin embargo, estamos convencidos que
romper el statu quo hace parte de nuestro quehacer
diario, siempre en beneficio de los pacientes. No con-
sideramos que el cirujano deba ser esa retdrica figura,
limitada Gnicamente al quehacer dentro del quiréfano.
Por el contrario, debe ser el lider, el médico cercano al
acompanante, el consejero y la mano amiga que ofrezca
las diferentes alternativas al paciente y a su familia en
todos los aspectos médicos que sean necesarios. Al ser
el que mejor conoce la patologia estd en la obligacién
y responsabilidad de orientar a todo el grupo tratante,
familia y paciente.

Elinevitable desenlace del paciente en el final de vida
debe comprometer a todo el grupo de trabajo médico a
brindar apoyo, acompanamiento y solidaridad. Aceptar
la realidad solo significa que hay que dignificar al ser
humano médico y paciente, al brindar solo calidad de
vida en el proceso de muerte.

CONCLUSION

El manejo nutricional de los pacientes oncoldgicos al
final de la vida es un enorme reto médico. La experien-
cia del servicio HPB aporta una perspectiva humana y
paliativa, enfocada en el acompanamiento del paciente
y su familia, recuperando el concepto fundamental de
la relacién médico-paciente.
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Resumen

La malnutricién en pacientes con cancer
gastrico es un problema frecuente que
debe atenderse. La nutricién artificial y la
hidratacion al final de la vida se presentan
como parte del tratamiento médico, cuida-
do o acto de humanidad. Se debe brindar
soporte nutricional por via oral, enteral o
parenteral, segun la condicién clinica, e
individualizando cada caso. El objetivo del
presente caso clinico es describir el mane-
jo nutricional de un paciente en cuidados
paliativos, hospitalizado en una institu-
cién hospitalaria de tercer nivel en Ciudad
de Guatemala. Se reporta el caso de un
paciente masculino de 27 afos con ade-
nocarcinoma gastrico, el cual fue tratado
con quimioterapia, pero recidivé y avanzé
rapidamente. Se describen las diferentes
fases del abordaje nutricional, comparan-
do con lo que se indica en la literatura. La
nutricion parenteral en el hospital continué
hasta el ultimo dia de su vida, debido a la
obstruccion y al fuerte deseo del paciente
y su familia de aferrarse a la vida. A los 11
meses del diagnéstico, el paciente fallece.
La nutricién parenteral en casa hubiera
sido la indicada en un caso como este; sin
embargo, la mayoria de las instituciones
hospitalarias guatemaltecas no brindan
este servicio, por lo que el paciente debe
costearla, lo que limita su acceso.

Palabras clave: cancer  gastrico,
obstruccion intestinal, terapia nutricional,
autonomia.

Summary

Malnutrition in patients with gastric
cancer is a common problem that must
be addressed. Artificial nutrition and hy-
dration at the end-of-life are considered
part of medical treatment, care process, or
act of humanity. Oral, enteral, or parente-
ral nutritional support must be provided
according to the clinical condition and on
a case-by-case basis. The objective of this
case study is to describe the nutritional
management of a palliative care patient
hospitalized in a third-level health care
institution in Guatemala City.

The case of a 27-year-old male patient
with gastric adenocarcinoma treated with
chemotherapy, but who relapsed and pro-
gressed rapidly, is reported. The different
phases of the nutritional approach used are
described and compared to what is descri-
bed in published literature. Parenteral nu-
trition in the hospital continued until the
patient’s death, due to the gastrointestinal
obstruction and the strong desire of the
patient and his family to hang on to life.
The patient died 11 months after diagno-
sis. In cases like this home parenteral nutri-
tion would have been indicated. However,
most Guatemalan health care institutions
do not provide this service, and moreover,
the patient must pay for it, thereby limi-
ting the use of this therapy at home.

Keywords: Gastric Cancer; Intestinal Obs-
truction; Nutritional Therapy; Autonomy.
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Resumo

A desnutricdo em pacientes com can-
cer gastrico é um problema comum que
deve ser tratado. A nutricdo artificial e a
hidratacdo no final da vida séo apresen-
tadas como parte do tratamento médico,
cuidado e / ou ato de humanidade.

O suporte nutricional deve ser fornecido
por via oral, enteral e / ou parenteral, de
acordo com o quadro clinico e individua-
lizando cada caso. O objetivo deste caso
clinico é descrever o manejo nutricional
de um paciente em cuidados paliativos in-
ternado em uma Instituicao Hospitalar de
atencéo terciaria na Cidade da Guatemala.

E relatado o caso de um paciente mas-
culino de 27 anos de idade, com adeno-
carcinoma gastrico, que foi tratado com
quimioterapia, mas apresentou recidiva
e evoluiu rapidamente. Sdo descritas as
diferentes fases da abordagem nutricional
utilizadas em comparacdo com o descrito
na literatura.

A nutricdo parenteral no hospital conti-
nuou até o ultimo dia de sua vida, devido
a obstrucao e ao forte desejo do paciente
e de sua familia de o manterem vivo. Onze
meses apos o diagndstico, o paciente foi a
Obito. A nutricdo parenteral em domicilio
teria sido indicada em casos como este.

No entanto, a maioria das instituices
hospitalares da Guatemala ndo dispéem
desse servico, de modo que o paciente
deve pagar por ele, limitando o acesso.

Palavras-chave: cancer gastrico, obs-
trucdo intestinal, terapia nutricional, au-
tonomia.
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INTRODUCCION

En 2018, el cancer géstrico fue el quinto cincer mas fre-
cuente en el mundo, con 1 millén de casos nuevos, lo que
supone el 5,7 % del total de cdnceres. Este es un cincer
comun en Latinoamérica, Europa del Este y algunos pai-
ses del Oriente Medio, y es menos frecuente en Europa,
Estados Unidos, Australia y Africa. El riesgo de desarro-
llar un céncer géstrico aumenta a partir de los 50 afios, y
es 2 veces més frecuente en varones que en mujeres'".

La terapia nutricional se debe considerar para todos
los pacientes con cincer que se encuentran en riesgo o
estin malnutridos, y en aquellos que estdn recibiendo
un tratamiento que puede afectar su capacidad de inge-
rir alimentos y causar malnutricién®?. Las guias de la
European Society for Clinical Nutrition and Metabolism
(ESPEN) sugieren que “la nutricion enteral debe ser
provista con el objeto de minimizar la pérdida de peso,
siempre y cuando el paciente esté de acuerdo y no haya
iniciado la fase de la muerte”™. Algunos pacientes con
cancer avanzado, especialmente aquellos con tumores
incurables del tracto gastrointestinal superior, presen-
tan alteracion severa del estado nutricional, y pueden
fallecer de inanicién progresiva debido a la imposibi-
lidad mecdnica de la ingestién de alimentos, a la infla-
macién y al hipercatabolismo asociado con el tumor.
Por esta razén se debe considerar la terapia nutricional
alo largo de los cuidados paliativos hospitalarios, y en
algunos casos en casa®.

La terapia puede ser oral, enteral o parenteral. El
objetivo de la terapia nutricional no debe ser prevenir
el hambre y la sed. Los pacientes con cdncer avanzado
generalmente se encuentran anoréxicos. Ademads,
el hambre es un sintoma que rara vez es sentido por
pacientes con céncer al final de la vida®. En un estudio
sobre experiencias en pacientes con cdncer avanzado y
sus familias, Orreval y colaboradores mencionaron que
la nutricién parenteral en casa se puede recomendar en
pacientes con cancer incurable que no pueden ser ali-
mentados oral o por via enteral, si se estima que mori-
ran de inanicién antes que de la progresion del tumor,
debido a la obstruccidn y afagia, si su desempeno y cali-
dad de vida son aceptables y si existe una fuerte moti-

*Correspondencia: Claudia Patricia Maza Moscoso.
cmaza34@hotmail.com

vacion de la familia y el paciente por demandar alguna
forma de alimentacién al paciente, aunque esté en la
etapa terminal®.

Las gufas ESPEN recomiendan que “en caso de falla
intestinal, la nutricién parenteral prologada puede ser
ofrecida sino es suficiente el aporte con nutricién oral/
enteral, si se espera que la sobrevivencia sea mayor que
2 meses y si el paciente desea continuar con esta moda-
lidad de terapia nutricional”®. En el marco del cuidado
paliativo, en cierto grupo de pacientes, el objetivo de
la nutricién parenteral o enteral puede ser inicialmente
mejorar o detener el deterioro nutricional, y asegurar
una mejor sobrevivencia al paciente, mientras estd en
compaiia de su familia. A medida que avanza la enfer-
medad y el manejo paliativo se centra en los sintomas,
y no en el manejo de la enfermedad, la nutricion debe
enfocarse en la calidad de vida y el confort de los
pacientes®.

En pacientes con cancer incurable, las indicacio-
nes para nutricién parenteral en casa representan un
motivo de controversia y debate®. Se ha enfatizado
en las caracteristicas simbolicas de la alimentacion en
este grupo de pacientes, que tradicionalmente se ha
visto como una expresién de amor y cuidado, y sin
duda las familias y los cuidadores miran esto como un
acto de humanidad”. La posicién de la iglesia catdlica
sobre el uso de nutricion e hidratacién al final de la vida
dice que “debe haber una presuncién a favor de pro-
veer nutricién e hidratacién a todos los pacientes que
requieren asistencia médica nutricional e hidratacidn,
esto debe asegurarse si los beneficios superan los ries-
gos”®. Es importante recalcar que la terapia nutricional
es un tratamiento médico que tiene unas indicaciones
claras, unos riesgos y beneficios, y que necesita del con-
sentimiento del paciente.

Esta doble forma de entender la terapia nutricional,
como un cuidado bésico y como una terapia médica,
conlleva al médico, y demds equipo de salud, a tener
conflictos éticos en cuanto a la toma de decisiones. Es
por esto por lo que en este articulo presentamos el caso
de un paciente de 27 afios con adenocarcinoma géstrico
irresecable, que lo imposibilita a tolerar una alimenta-
cion oral y enteral, y transcurre los tltimos meses de
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su vida con nutricién parenteral, la cual, de haber pro-
gramas de nutricién domiciliaria en las instituciones de
salud del pais, hubiera podido recibir en casa, y pasar
los dltimos dias de su vida en una situacién de mayor
confort junto a su familia.

PRESENTACION DE CASO

Paciente masculino de 27 anos, quien consulta por cua-
dro de acidez y reflujo que se alivia al comer. Se decide
ingreso para efectuar estudios complementarios. Entre
los hallazgos se evidencia la presencia de liquido asci-
tico, que abarca los cuatro cuadrantes del abdomen,
adenopatia reactiva leve inflamatoria y cambios infla-
matorios de colon, recto sigmoides y de la cdmara
géstrica, engrosamiento moderado del fundus y cuerpo
gastrico por tomografia. Se programa endoscopia, en la
cual se documenta H. pylori positivo y lesion prolifera-
tiva a nivel del fondo gdstrico, unién eséfago géstrico.
Se toman biopsias para realizar el diagndstico.

Historia de apendicectomia hace 23 afios. Examen
fisico; abdomen: ruidos gastrointestinales, aumentados
en frecuencia e intensidad; abdomen blando, leve dolor
a la palpacién. Se reporta pérdida de 15 libras de peso
en 1 mes. Se realiza tamizaje nutricional, por medio de la
herramienta Nutrition Risk Score, 2002 (NRS, 2002), que
indica riesgo nutricional. Se interconsulta a Nutricién,
quien realiza evaluacién global subjetiva (EGS), la cual
revela un diagnéstico de malnutricion severa.

ABORDAJE NUTRICIONAL

El paciente presenta pérdida de peso del 11 %. Peso
usual 146 libras; peso actual 131 libras; indice de
masa corporal (IMC) 19,9 kg/m?. Falta de apetito,
saciedad precoz, dificultad de deglucion. Se planifica
dieta modificada en textura con un aporte caldrico de
30 kcal/kg/dia y 1,3 g/kg/dia de proteina. Se inicia
suplementacién oral la cual cubre el 35 % de los reque-
rimientos nutricionales. Se monitoriza la tolerancia y
progresion por riesgo de sindrome de realimentacion.
Se recomienda control de ingesta y monitorizacién de
tolerancia a la férmula.

Labiopsia gastrica reporta adenocarcinoma en células
de anillo de sello. El paciente se lleva a cirugia, donde se
encontrd carcinomatosis peritoneal, y se decreta irreseca-
bilidad de neoplasia. Se realiza una junta médica con los
departamentos involucrados: oncologfa, cirugia, radio-
grafia, nutricién y gastroenterologia. Se concluye que
el paciente cumple con los criterios de irresecabilidad

por metdstasis a bazo e higado, mas liquido peritoneal.
Se propone manejo paliativo y quimioterapia. Egresa 15
dias después con plan educacional y seguimiento por
nutricion.

Reconsulta nuevamente 4 dias luego de su egreso por
dolor abdominal difuso, abdomen tenso, no irritaciéon
peritoneal con ascitis franca. Se procede a drenar 5000
mL de liquido ascitico. Luego se egresa con indicaciones
para casa. Alos 4 meses, el paciente consulta nuevamente
a oncologia para exdmenes de seguimiento, habiendo
recibido 4 ciclos de quimioterapia. En hallazgos de
endoscopia se evidencia reduccion del S0 % de las lesio-
nes tumorales géstricas. No asiste a sus citas de nutricién
programadas. Sin embargo, se evala en oncologia y luce
mejorado, buen apetito, y ha recuperado el 50 % del peso
perdido. Tres meses después consulta a oncologia para su
ultimo ciclo de quimioterapia, con Karnofsky del 90 %,
contintia con buena evolucién. No se presenta a su segui-
miento a la clinica de nutricion.

Reingresa 1 mes y medio después, con historia de
fiebre, dolor abdominal y vémitos con contenido biliar.
La tomografia abdominal evidencia ileo espdstico,
engrosamiento difuso del intestino delgado y ascitis. Alta
sospecha de obstruccion. Se coloca sonda nasogéstrica a
gravedad, y se inicia nutricién parenteral via periférica.
Es evaluado por psiquiatria, quien indica que el paciente
cursa con trastorno adaptativo, mixto, depresivo.

El paciente se ha deteriorado debido a la patologia
de base, y no ha asistido a su seguimiento nutricional.
Actualmente con 133 libras. Se inicia nutricidn parente-
ral periférica, conunaporteinicial de 1000kcal /1440 cc,
y luego se progresa a 1400 kcal/1920 cc. A los 6 dias
se inicia prueba de tolerancia oral para iniciar traslape
alimentacién parenteral/oral. Actualmente, pesa 124
libras. Se documenta progresion de la lesién primaria
y extension del tumor al intestino delgado. El paciente
tolera dieta blanda, se omite la nutricién parenteral, y
luego se egresa por mejoria clinica, tolerancia a dieta
oral y resolucién de ileo.

A los S dias reingresa nuevamente con datos de
obstruccién, malestar general, decaimiento, condicio-
nes generales regulares, palidez generalizada, mucosas
secas y un peso de 113 libras. Se inicia nuevamente tera-
pia con nutricién parenteral. Se coloca catéter venoso
central para alimentacion parenteral total a 30 kcal/kg,
1,3 g proteina, 1 g/kg/dia de emulsiones lipidicas alter-
nativas, 3,02 mg/kg/min de dextrosa; requerimientos
basales de electrolitos; ampollas de vitaminas y elemen-
tos traza. La nutricién parenteral se cicla por 18 horas,
y descansa 6 horas, debido a que presenta alteracion de
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pruebas hepéticas, previo al inicio de nutricién parente-
ral. Se monitoriza la progresion de alimentacion por el
riesgo de sindrome de realimentacion.

El paciente presenta fiebre, y se sospecha de proceso
infeccioso, para lo cual recibe cobertura antimicro-
biana. Por presencia de bilirrubinas en orina y urobi-
linégeno se sospecha de proceso obstructivo, ya que
tiene historia de metastasis hepética.

Se considera que, por crecimiento de tumor, el
paciente no resuelve el cuadro de obstruccion. Se coloca
sonda nasogastrica a gravedad. Continua con nduseas
y vémitos, pero presenta deseo de consumir liquidos
frios y helado via oral, lo cual se le proporciona, ya que
persiste con la sonda a gravedad. Se sugiere a gastroen-
terologfa valorar la colocacion de yeyunostomia, quien
indica que no es factible debido a ileo, ascitis y metasta-
sis a intestino. Se sugiere enteroscopia anterégrada para
documentar si cursa con obstruccién intestinal meci-
nica o extrinseca de origen metastdsico y, de acuerdo
con esto, valorar colocacidn de stent.

El paciente luce caquéctico, aunque hidratado y
consciente. Por persistir con alteracién de pruebas de
funcién hepdtica, las cuales se consideraron de origen
primario metastdsico, se plantea al paciente el riesgo/
beneficio de continuar con la nutricién parenteral total,
a lo cual ¢l accede a continuar dicha terapia. En junta
médica se explica al paciente y a la familia su estado
reservado y patologia base avanzada. Se efectta proce-
dimiento de enteroscopia anterdgrada, que documenta
etiologfa de obstruccion incierta, y compromete la luz,
por lo que no se puede colocar stent, y debe continuar
con alimentacién parenteral. Dos meses después de su
ingreso, el paciente amanece con apetito y desea probar
alimentos, los cuales se le brindan.

A los 11 meses del diagndstico inicial, el paciente
presenta falla ventilatoria. Se explica a la familia el mal
prondstico y, a peticién de ellos, se realiza intubacién
orotraqueal, a pesar del plan educacional que se les
habia brindado previamente por parte de los médicos.
El paciente fallece en el transcurso del dia.

DISCUSION

Este caso se presento en un hospital de tercer nivel de
la ciudad de Guatemala. En los pacientes con céncer
es necesario realizar una valoracién nutricional tem-
prana, identificando los factores asociados del riesgo
nutricional, para asi establecer estrategias eficaces de
tratamiento y evitar un mayor deterioro®. En este caso,
la primera evaluacién nutricional del paciente present6

un diagndstico de malnutricion severa, segun evalua-
cion global subjetiva, y caquexia, segin los pardmetros
internacionales, como pérdida de peso mayor del 5 %,
anorexia, inflamacion sistémica, indice de masa corpo-
ral menor de 20 kg/m*(%. Se inici6 con la terapia nutri-
cional; sin embargo, el paciente presentaba muy poca
adherencia y no regresé a sus consultas.

Una vez el cancer recidivd, ya el paciente presen-
taba una caquexia refractaria, y debido a la intole-
rancia a la dieta oral y enteral, habia indicacién de
alimentarlo con nutricién parenteral. Esta continué
hasta el ultimo de sus dias. El paciente tenia deseos de
ciertos alimentos, y como parte del cuidado paliativo,
se le brindaba gelatinas o helados, los cuales regresa-
ban al balén de la sonda a gravedad que tenia, debido
a la obstruccién que padecia.

Dado a la edad, el desgaste emocional de la enfer-
medad y, aunado a esto, que se casaria en esos meses, el
paciente presentaba un estado depresivo, diagnosticado
por psiquiatria. Esto hacia que quisiera muchas veces
irse a casa, y pidi6 en algin momento el egreso contra-
indicado, pero la misma obstruccién y poca tolerancia
hacia que volviera a consultar. El paciente se aferraba
ala vida y, al consultar, en el hospital se le brindaba la
atencion solicitada. Se le explicé el riesgo/beneficio de
continuar con nutricién parenteral, y el paciente firmé
un documento médico legal, aceptando continuar con
la terapia. En Guatemala, las instituciones no cuentan
con programas de alimentacién parenteral en casa, por
lo que esto debe contratarse de manera privada. Este
era el caso de esta institucion, a pesar de ser un hospital
de tercer nivel. El costo de la alimentacién parenteral
en casa es sumamente alto y dificil de costear, mientras
que en el hospital todo esto era cubierto, por lo que
regresaban por la atencién.

La nutricién parenteral en casa se puede recomen-
dar en pacientes con céncer incurable que no pueden
ser alimentados de manera oral o enteral. En caso de
pacientes con falla intestinal, la nutricién parenteral a
largo plazo se puede ofrecer si el paciente desea conti-
nuar con esta modalidad de terapia nutricional®.

Se realizaron varias juntas médicas en las que se
explicé al paciente y la familia la condicién clinica
y el mal prondstico por la enfermedad avanzada. El
paciente queria vivir, sin embargo, entendia su condi-
cién y mal prondstico. La nutricién parenteral continud
hasta el dltimo dia de su vida debido a la obstruccién y
al fuerte deseo del paciente, su prometida y su familia
de aferrarse ala vida.
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CONCLUSION

En este caso, el manejo nutricional se realizé tomando
en cuenta su condicidn clinica, e individualizando cada
etapa y respetando la autonomia del paciente, el cual
decidi6 recibir nutricién parenteral hasta su ultima
fase. Es importante establecer programas de nutricién
parenteral en casa, ya que la mayoria de las institucio-
nes hospitalarias guatemaltecas no cuentan con estos
programas, y esto lo debe costear el paciente.
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