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Préologo

Hay gestos cotidianos que, cuando la enfermedad avanza, adquieren un
significado diferente. Alimentar y ser alimentado es uno de ellos.

Comer no es solamente incorporar nutrientes. La alimentacién esta hecha de
vinculos, de historias, de recuerdos, de preferencias, de rituales y de encuentros.
Por eso, cuando una enfermedad amenazante para la vida transforma la relacion
con el cuerpo y con los alimentos, también puede transformar una dimensiéon
profundamente humana de nuestra existencia.

Este manual, “Alimentar con sentido”, nos invita precisamente a detenernos alli:
en aquello que se juega alrededor de la alimentacién cuando ya no alcanza con
pensarla exclusivamente desde la perspectiva nutricional.

Desde la Asociacion Argentina de Medicina y Cuidados Paliativos celebramos
especialmente la publicacion de este trabajo realizado por nuestra Comision de
Nutricién. Porque este manual representa mucho mas que la produccién de un
material de consulta. Es, fundamentalmente, un acto de transmision.

La nutriciéon ocupa un lugar central en la calidad de vida de nuestros pacientes.
Pero en cuidados paliativos necesitamos ampliar la mirada para comprender que
alimentar también puede ser una forma de cuidar, de aliviar sufrimiento y de
sostener aquello que todavia es posible.

Porque a veces alimentar sera ofrecer aquello que la persona desea. Y serj,
muchas veces, ayudar a transformar una experiencia que puede estar atravesada
por la pérdida en una experiencia todavia posible de encuentro.

En este sentido, la alimentacién puede convertirse en un espacio privilegiado
para conservar el lazo social. Aun cuando comer deje de responder a una
necesidad estrictamente bioldgica, puede continuar siendo un territorio de
deseo, de placer, de identidad y de vinculo.

Por eso, pensar la nutriciéon en cuidados paliativos es también preguntarnos qué
queremos cuidar cuando cuidamos la alimentacion.

Y cuidamos algo que considero profundamente valioso: la capacidad de dar y
recibir afecto.

Desde esta perspectiva, “Alimentar con sentido” nos recuerda que los cuidados
paliativos no consisten solamente en controlar sintomas ni en responder a
necesidades clinicas. Consisten también en preservar, hasta donde sea posible,
las dimensiones que hacen que una vida siga siendo una vida con sentido.

Agradezco profundamente a cada integrante de la Comision de Nutricion por el
compromiso, la generosidad y el trabajo que hicieron posible este manual. Y,



especialmente, por haber comprendido que producir conocimiento también es
una forma de cuidar y que transmitir lo aprendido es una responsabilidad de
quienes formamos parte de una comunidad profesional.

Que este libro circule. Que sea leido, discutido, utilizado y también interrogado.
Que llegue a los equipos, a los espacios de formacién y, sobre todo, que
contribuya a que cada persona que atraviesa una enfermedad avanzada pueda
ser acompafada desde una mirada que no reduzca su alimentacién a una
cuestion de nutrientes.

Porque en cuidados paliativos, alimentar con sentido es mucho mas que
alimentar.

Dra. Silvina Dulitzky
Presidenta de la Asociacién Argentina de Medicina y Cuidados Paliativos

El nutriente mas importante en la construccién de un ser humano es el amor.
Cuidar, alimentar y acompanfar a alguien que esta fragil, vulnerable y dependiente
es uno de los trabajos mas gratificantes que podemos ejercer. Recuerden que el
nutriente basico de cualquier alimento es el amor. Y aunque no pueda medirse,
es sin duda el que mejor aprecia a la persona a la que cuidamos.

Dr. Enric Benito
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CAPITULO 1

Introduccion a los Cuidados Paliativos.

Lic. Nut. Ornella Capelli- Lic. Nut. Tamara Robles - Lic. Nut. Ailen Perez - Lic. Nut. Verénica Botto

Los Cuidados Paliativos (CP) son un modelo integral de atencion definido por la
Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) como un enfoque que busca mejorar la
calidad de vida de pacientes y familias que enfrentan enfermedades amenazantes
para la vida, mediante la prevencion y alivio del sufrimiento fisico, psicolégico,
social y espiritual(1).

La palabra "paliativo” proviene del latin pallium, que significa "manto” o "capa”,
simbolizando la contencién integral que se brinda. Los CP no se limitan al control
de sintomas, sino que integran las dimensiones fisicas emocionales, sociales y
espirituales, acompanando al paciente a vivir lo mejor posible hasta el final de su
vida.

La International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC)(1) define los
CP como el cuidado activo y holistico de personas de todas las edades que
enfrentan sufrimiento grave relacionado con la salud, especialmente al final de la
vida, buscando aliviar dicho sufrimiento y mejorar la calidad de vida del paciente,
su familia y cuidadores.

Evolucion de los Cuidados Paliativos

El movimiento moderno de CP se originé en el Reino Unido en los afios 60
gracias a la Dra. Cicely Saunders, quien introdujo el concepto de “dolor total”.
Desde entonces, el modelo se expandié globalmente, evolucionando desde un
enfoque centrado en la etapa final hacia una intervencién temprana, integradora
y multidimensional, aplicable tanto a enfermedades oncolégicas como no
oncolégicas, cronicas no transmisibles (2). En una linea temporal de desarrollo,
podemos mencionar:

e 1967: Fundacién del St. Christopher’s Hospice (Reino Unido)

e 1982: Reconocimiento OMS

e 2002: Definicion actualizada OMS

e 2018-2020: Integracién temprana en atencidn oncolégica y cronica

e Actualmente, el enfoque paliativo se aplica no sélo en hospices, sino en su
mayor extension, hacia hospitales, domicilios. Su crecimiento implica en la
actualidad, su inclusion en politicas y legislaciones sanitarias,
consolidandose como parte esencial de la medicina contemporanea.



Situacion Actual y Desafios

Actualmente, mas de 40 millones de personas en el mundo necesitan cuidados
paliativos cada anos, pero apenas el 14% accede efectivamente a ellos (OMS,
2020). En América Latina, menos del 1% recibe esta atencién, lo que evidencia
una brecha profunda entre la necesidad y la disponibilidad de servicios
especializados (3-4).

Uno de los desafios mas relevantes es la identificacion oportuna de pacientes
que se beneficiarian de los CP. Las caracteristicas comunes de una enfermedad
terminal incluyen (5):

Progresion avanzada, incurable.

Falta de respuesta a tratamientos especificos.

Sintomas multiples y cambiantes (fisicos, psicoemocionales, sociales).
Alto impacto emocional en el paciente, su familia y el equipo tratante.
Prondstico de vida limitado.
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Dentro de las patologias que se beneficiarian de dicho enfoque se encuentran
(6-7):

e Enfermedades cronicas no oncolbgicas: falla cardiaca, demencia,
sindrome de fragilidad, enfermedad hepatica avanzada, enfermedad
pulmonar obstructiva crénica (EPOC), enfermedad renal crénica terminal,
enfermedades neuroldgicas progresivas (esclerosis multiple,esclerosis
lateral amiotréfica , Parkinson) y enfermedad cerebrovascular.

e Paciente oncologicos: Desde el momento del diagnéstico, con
sintomas ya sean fisicos, psicolégicos o espirituales, que afectan la
calidad de vida, independiente del estadio. Incluye pacientes:

» Con progresion de la enfermedad con presencia de metastasis.

* Que no se benefician de tratamiento sistémico con intencién curativa.

« Con una expectativa de vida limitada.

En este proceso, la transicién de los cuidados curativos a paliativos debe ser
gradual y ajustarse a las necesidades individuales del paciente, no a un plazo fijo
de supervivencia. Los mismos deben iniciarse en las etapas tempranas de
enfermedades graves, en paralelo con los tratamientos curativos, como se
muestra en la Figura 1(8). A medida que los tratamientos especificos pierden
eficacia y la enfermedad progresa, los objetivos terapéuticos deben centrarse en
el confort del paciente y su familia.



Evolucion del tratamiento: de lo curativo a lo paliativo
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Dentro de las bases de la terapéutica en CP se encuentran:

1. Atencion integral, que tenga en cuenta los aspectos fisicos, emocionales,
sociales y espirituales. A su vez, dicha atencién debe ser de caracter
individualizada y continua.

2. El paciente y la familia y/o entorno significativo son la unidad a tratar.
Constituyen el nacleo fundamental del apoyo, adquiriendo una relevancia
especial en la atenciéon domiciliaria.

3. La promocion de la autonomia y la dignidad del paciente, como parte de las
decisiones terapéuticas.

4. Concepcion terapéutica activa, incorporando una actitud rehabilitadora y
activa qué nos lleve a superar el "no hay nada mas que hacer”.

5. Importancia del "ambiente”. Una "atmosfera” de respeto, confort, soporte y
comunicacion influyen de manera decisiva en el control de sintomas.

En oposicion al modelo “curativo” centrado en conceptos médicos,
institucionalista y altamente tecnoldgico, los cuidados paliativos priorizan al
paciente, la familia y el domicilio desde un funcionamiento en equipo
interdisciplinario, no jerarquico y que asegure el abordaje integral del enfermo
considerandolo un integrante mas del equipo. El aforismo de L. de Crescenzo que
dice “muchos estudian la forma de alargar la vida cuando lo que habria que hacer
es ensancharla” define lo que tiene que ser el espiritu de funcionamiento de
aquellos profesionales que se dediquen al campo de la Medicina Paliativa (8).

Trabajo Interdisciplinario y Estrategias Conjuntas

El abordaje interdisciplinario es la piedra angular de los Cuidados Paliativos. Cada
profesional aporta su saber especifico dentro de un marco colaborativo que
busca un objetivo comun: aliviar el sufrimiento y promover la dignidad.



Este enfoque requiere:

@® Comunicacion fluida y constante entre los miembros del equipo, evitando
duplicaciones o contradicciones en la atencién.

@ Planificacion conjunta de objetivos terapéuticos, ajustados a la etapa de la
enfermedad y deseos del paciente.

@ Espacios de reunion y reflexion clinica para tomar decisiones éticas
complejas y evaluar el impacto de las intervenciones.

@® Capacitacion continua para fortalecer habilidades comunicacionales, de
manejo sintomatico y de contencidén emocional.

El/la Licenciado/a en Nutricién dentro del equipo cumple un rol clave en este
marco, articulando con medicina, enfermeria, psicologia, trabajo social, cuidados
espirituales, kinesiologia y otros actores. La atencion se construye enred y en
dialogo, considerando siempre como objetivo de intervencion y
acompafiamiento, al paciente y su entorno como parte del equipo.

Figura 2: Modelo interdisciplinario en Cuidados Paliativos

Figura 4. Modelo interdisciplinario en Cuidados Paliativos
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Fuente: Elaboracion propia
Entre las estrategias multimodales mas relevantes se incluyen:

@ Evaluacion interdisciplinaria del estado funcional, emocional y nutricional
del paciente.

@® Intervenciones coordinadas en sintomas como anorexia, disgeusia,
nauseas o disfagia.

@® Acompafamiento de la familia en la toma de decisiones sobre soporte
nutricional.

@® Disefo de planes alimentarios culturalmente adecuados y emocionalmente
significativos.

@® Soporte afectivo a través del alimento como vinculo.



El Rol de la Nutricion en Cuidados Paliativos

En el contexto de los CP, la intervencion nutricional tiene como meta primordial
favorecer el confort, aliviar sintomas y preservar el disfrute del acto de comer,
mas que restaurar parametros clinicos o ponderales. La valoraciéon del estado
nutricional y de la ingesta son componentes clave del abordaje integral. La
desnutricién en enfermedad avanzada alcanza prevalencias del 50 al 75%(6),
siendo un factor independiente de mal pronédstico.

Sin embargo, el acto de alimentarse trasciende lo biolégico: es un acto humano,
relacional, simbélico y muchas veces el Gltimo canal de comunicaciény
conexion.

El Grupo de Trabajo Internacional sobre el Derecho de los Pacientes a la Atencion
Nutricional destaca que el acceso a la atenciéon nutricional es un derecho
humano, vinculado al derecho a la salud y la alimentacion. No obstante, ese
derecho no implica la obligacién de alimentar en cualquier circunstancia, sino
también la responsabilidad profesional y bioética de los equipos, de considerar el
momento en donde el alimento forma parte de intervenciones asistenciales, en
donde se deben considerar beneficios y futilidad, como ofrecer opciones
nutricionales proporcionadas, respetuosas y consensuadas.

La nutricion en CP implica acompafar desde una perspectiva flexible, empatica y
con la mejor evidencia posible. Las decisiones se apoyan en los
principios’bioéticos de totalidad, beneficencia, no maleficencia, autonomia,
responsabilidad y justicia, la voluntad del paciente y la evaluacién de riesgos y
beneficios. Las intervenciones deben planificarse en conjunto con el equipo
interdisciplinario ofreciendo las mejores alternativas posibles, y luego ofrecer las
mismas al paciente y su familia.

Desde el punto de vista nutricional, el objetivo de los CP es conseguir y mantener
una buena calidad de vida en los pacientes con patologias avanzadas. La
valoracion de la ingesta de alimentos y el estado nutricional , como la condicién
prondstica de sobrevida, son elementos cruciales para la calidad de vida de estos
pacientes y deben formar parte de la valoracion integral y de las estrategias de
tratamiento.

La alimentacion constituye una necesidad basica para la vida de las personas, de
ahi que, el derecho a la alimentacion (9). Es asi que , el Grupo de Trabajo
Internacional sobre el Derecho de los Pacientes a la Atencién Nutricional(10)
describe a la atencién nutricional como un derecho humano intrinsecamente
vinculado al derecho a la alimentacién y al derecho a la salud. Esto implica que
todas las personas deben tener acceso a alimentos y a terapias nutricionales
médicas basadas en evidencia, incluidas la nutricién e hidratacién artificiales. Sin
embargo, este derecho no implica que exista la obligacién de alimentar a todos
los pacientes en cualquier etapa de la enfermedad y a cualquier costo en efectos
adversos. La aplicaciéon del enfoque basado en derechos humanos al campo de la



nutricién clinica contribuira a la construccién de un enfoque moral, politico y
juridico al concepto de cuidado nutricional como derecho, pero también como
intervencién asistencial.

Figura 3: Piramide de Prioridades Nutricionales en Cuidados Paliativos

Piramide de Prioridades Nutricionales en Cuidados Paliativos
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Fuente: Elaboracion propia

En relacién a lo anterior, la nutricion clinica ha evolucionado para abordar
diversas etapas del proceso de salud-enfermedad, y dentro de ella se diferencian
enfoques con objetivos y funciones particulares. El rol del nutricionista en
cuidados paliativos trasciende la prescripcion dietética. Implica una mirada
integral y flexible, en conjunto con el equipo interdisciplinario. Se trata de
acompanfar, de aliviar sintomas, de adaptar estrategias segln las necesidades
cambiantes y, sobre todo, de sostener el vinculo humano que se establece a
través del alimento. En la siguiente tabla (Tabla 1) se presenta una comparativa
entre la nutricion clinica tradicional y la nutricién en el contexto de los cuidados
paliativos. Esta distincién permite visibilizar como varian tanto los objetivos como
el rol del nutricionista, las intervenciones y los criterios de éxito en cada ambito.

Tabla 1. Nutricion Clinica Tradicional vs Nutricion en Cuidados Paliativos

Aspecto Nutricion Clinica Tradicional O Nutricion en Cuidados Paliativos
d
00 Objetivo Mejorar o mantener el estado Priorizar la calidad de vida, el
principal nutricional para favorecer la confort y el alivio de sintomas
recuperacion o estabilizaciéon vinculados con la alimentacién y
clinica. la nutricién.




00 Rol del
nutricionista

* Diagnéstico nutricional.s
Planificacion de dietas
terapéuticas.» Educacion
alimentaria.» Monitorizacién
antropomeétrica y bioquimica
frecuente.

» Abordaje centrado en la persona
y su entorno. Manejo de sintomas
y adaptacion flexible de la
alimentacién. Acompafiamiento
emocional y simbélico a través del
acto de comer.

00 Relacion con el
tratamiento
meédico

Complemento del tratamiento
curativo o de control de
enfermedad.Enfocado en mejorar
parametros clinicos (glucemia,
peso, colesterol, etc.).

Integrado en un enfoque
interdisciplinario que busca aliviar
y acompafiar, no curar.Se centra
en la dignificacion del proceso
alimentario en la etapa avanzada.

[] Intervenciones
comunes

* Dietas terapéuticas
(hipocaldricas, hiperproteicas,
hiposddicas).s Suplementacion
nutricional.» Educaciéon
prolongada para adherencia.

» Texturas modificadas y comidas
simbélicas.s Ajuste cultural y
emocional del alimento..
Decisiones compartidas sobre
nutricién artificial o su suspensién.

O Criterios de
éxito

Mejora de parametros clinico-
nutricionales y recuperacioén
funcional.

Bienestar percibido, reduccién de
sintomas, satisfaccion del
paciente y su familia, respeto por
los deseos individuales.

Fuente: Elaboracién propia a partir de revisioén narrativa (OMS, SECPAL, IAHPC).

Es asi que la intervencion nutricional en CP esta enfocada principalmente al

control de los sintomas (nauseas, saciedad precoz, vémitos, constipacion,

diarrea,disgeusia, ageusia, disfagia, xerostomia), asi como también al

mantenimiento de un adecuado estado de hidratacién. A su vez, depende de los

deseos del paciente y su familia, teniendo en cuenta los riesgos y beneficios

relacionados con la nutriciéon artificial. Los mismos deben ser considerados de

forma multidisciplinaria: tanto con el resto del equipo de profesionales de salud
como con la propia familia del paciente.
La decisidon de proporcionar alimentacion en el final de la vida se basa en los

cuatro principios de la Bioética (la beneficencia, la maleficencia, el respeto por la
autonomia, justicia (9).
En relacién al uso de soporte nutricional artificial en CP, se deberan tener en

cuenta ciertas consideraciones en la toma de decisiones: indicacion médica-

nutricional (basada en la evidencia), definicion de un objetivo terapéutico de

manera individualizado, voluntad del paciente y su consentimiento informado o el
de su familia y/o cuidador (11).

El abordaje nutricional oportuno dentro de los CP permite optimizar y mejorar la
calidad de vida de las personas que lo reciben y de sus familias brindando



asesoramiento basado en la evidencia en el control y el manejo de sintomas y
participando en la toma de decisiones. El rol del Licenciado en Nutricion dentro
de un equipo interdisciplinario de CP supone desafios acompafnando al paciente
y su familia desde etapas tempranas de la enfermedad.

Asimismo, cabe destacar que cada una de las intervenciones deben ser
evaluadas con cada paciente en particular, respetando su autonomia y utilizando
como guia los principios de la bioética y la evidencia cientifica existente. Cada
unidad de tratamiento sera abordada de manera individual contemplando sus
necesidades, deseos y el contexto en el cual se encuentra inmersa.

El objetivo de este manual es ofrecer herramientas bases para el abordaje
nutricional de personas con enfermedades avanzadas haciendo énfasis en la
labor del Licenciado/a en Nutricidén dentro de un equipo de CP, en el manejo
multidimensional tanto del paciente como de su entorno significativo. .
Consideramos aqui, recomendaciones aqui mencionadas son generales y
basadas en una revisién narrativa con evidencia, de la bibliografia disponible, lo
que no exime de la evaluacién particular individualizada y culturalmente local,
dentro del marco moral y bioético, promoviendo una atencidn integral,
interdisciplinaria y centrada en la persona.

A través de sus capitulos, se propone acompafar a los profesionales de la
nutricion en la construccién de una mirada vital que trascienda el acto de
alimentar, integrando la ciencia, la sensibilidad y la presencia humana, aliviando y
dignificando durante el proceso de enfermedad.

"En cuidados paliativos, el rol del nutricionista no es nutrir el cuerpo, sino
acompanar con sensibilidad, aliviar con presencia y dignificar a través del acto
de alimentar.”
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CAPITULO 2

Valoracion del estado nutricional en cuidados paliativos.

Lic. Nut. Agustina Senese - Lic. Nut. Ailen Pérez

Lic. en Terapia Ocupacional Baigorria Camila - Lic. Nut. Lorena Beltrame

La evaluacion del estado nutricional es considerada el primer eslabén del
tratamiento nutricional y su objetivo es identificar precozmente a los pacientes
que lo requieran.

Para la Sociedad Europea de Oncologia Médica (ESMO), la nutricién es un tema
de alta prevalencia o importancia para la mayoria de los pacientes con cancer y
sus familias, y su impacto a menudo genera discusiones emocionales en la
practica diaria. Muchos pacientes se preocupan cuando perciben la pérdida de
apetito y peso. Los familiares, a menudo, ven la comida como un vehiculo para
ayudar a la recuperaciéon y creen que la ingesta en grandes cantidades
aumentaria el peso y prolongara la vida, por lo que suelen presionar a su ser
querido para que “coma”, generando tension y conflicto en la unidad paciente-
familia. Por lo tanto, los miembros de la familia también requieren orientacién
sobre aspectos nutricionales para asegurarse de que estan ofreciendo la mejor
atencion posible; de lo contrario, pueden experimentar frustracién y enojo por el
manejo de la pérdida de peso y percibir una falta de intervencién ante las
preocupaciones nutricionales (1).

Existen tres aspectos clave en la valoracién del estado nutricional. En primer
lugar, la seleccion del método dependera de los objetivos clinicos y de los
recursos disponibles. En segundo lugar, ningln método por si solo puede reflejar
el estado nutricional global del paciente. Por Gltimo, la valoracién requiere la
integracion de diferentes herramientas complementarias, que se agrupan en tres
componentes principales:

1. Tamizaje o Screening: para identificar personas en riesgo de desnutricion.
Permite una intervencion precoz y optimizacion de recursos.

2. Evaluacion Global Subjetiva.

3. Evaluacion Nutricional Objetiva.

La valoracion del estado nutricional en cuidados paliativos es fundamental para
detectar malnutricién o riesgo nutricional en etapas tempranas. Es parte de la
evaluacion multidimensional del paciente y su entorno familiar y afectivo, que
permite conocer los sintomas que dificultan la ingesta o las preocupaciones
sobre la alimentacién (2-3).



Dado que los Cuidados Paliativos asisten a un colectivo heterogéneo de
pacientes —tipo de enfermedad, expectativa de vida, objetivos de tratamiento y
contexto clinico—, el abordaje nutricional varia segun cada situacién. A fines
practicos, se diferencian tres etapas o escenarios (2):

Paciente en etapa inicial de la enfermedad: personas en quienes existe un
solapamiento entre tratamiento activo-curativo y el inicio de los cuidados
paliativos (expectativa de vida de meses o afos) (3). Los tratamientos curativos y
paliativos no son excluyentes; su equilibrio depende de la evolucion de la
enfermedad y de la respuesta al tratamiento, interrelacionandose desde fases
tempranas y a lo largo del curso clinico (4).

Paciente en fase avanzada de la enfermedad: aqui predomina el soporte paliativo,
siendo minimo o inexistente el tratamiento curativo (3).

Paciente en sus ultimos dias o agonia: presentan complicaciones como disnea en
reposo, disminucién del nivel de conciencia, disfagia, delirium, pérdida de apetito
y sed, entre otros. Su presencia indica que el proceso de morir se ha instaurado y
que el deterioro sera progresivo y rapido hasta el fallecimiento en pocos dias (3).

En este sentido, el screening nutricional, la valoracién nutricional propiamente
dicha y su seqguimiento deben adaptarse a la situacién clinica cambiante. La
valoracion debe adecuarse al beneficio esperado, siguiendo principios de
proporcionalidad y respetando la autonomia del paciente (3).

No esta justificado el cribado ni la valoracién nutricional en pacientes en
“Gltimos dias” ni en aquellos con expectativa de vida menor a un mes. En este
caso, el objetivo es su confort y brindar informacién al paciente y la familia, sobre
nutricion e hidratacion al final de la vida, para disminuir la ansiedad y
preocupacion (3).

Screening Nutricional

La desnutricion relacionada con el cancer puede aparecer por el tumor, por el
tratamiento o por dietas restrictivas. Esta asociada con consecuencias adversas
tales como menor supervivencia, reduccion en la capacidad para completar el
tratamiento, peor calidad de vida y mayores costos. Es frecuente —30-40% de
las personas con cancer— y puede ocurrir en cualquier categoria de IMC, incluso
en personas con sobrepeso u obesidad (5-6).

De acuerdo con el Comité experto de la European Society for Clinical
Nutrition and Metabolism (ESPEN), las herramientas de screening estan
disefadas para detectar la desnutricion proteica y energética y/o predecir si es
probable que la desnutricion se desarrolle o empeore en las condiciones
presentes y futuras del paciente (7).



Existen multiples herramientas publicadas y validadas para el cribado nutricional

sin que exista ninguno especificamente disefado para el paciente paliativo.

Tampoco hay consenso sobre cual es el mejor método en general, ya que varia

segln el contexto clinico en el que se encuentre el paciente, asi como los

recursos disponibles o el perfil del paciente (nifo, adultos, personas mayores,

pacientes oncoldgicos, etc.). En general, los distintos métodos de cribado

recogen informacion similar, como la pérdida de peso, ingesta reciente o sobre

disminucién o ausencia del apetito. Algunos de ellos utilizan ademas, parametros

antropométricos como el (indice de Masa Corporal) IMC y parametros analiticos

(3).

A continuacion se describen las herramientas mas frecuentemente empleadas en

el entorno asistencial del paciente adulto (3):

Malnutrition Universal Screening Tool (MUST): disefnado para identificar a
adultos malnutridos o con riesgo de malnutricién (desnutricion y
obesidad). Consta de 5 pasos. Las variables incluidas son: IMC, pérdida de
peso involuntaria en 3 a 6 meses y el efecto de la enfermedad aguda

(8). Es el cribado de eleccién a nivel comunitario segin las guias ESPEN y
ha demostrado su utilidad tanto en el paciente ambulatorio como en
hospitalizados, asi como en residencias (3). Ademas puede emplearse
aungue no se conozcan la estatura ni el peso de los pacientes, pues incluye
una variedad de medidas alternativas y criterios subjetivos (9).

Nutritional Risk Screening-2002 (NRS-2002): permite detectar la
malnutricién o el riesgo de desarrollarla en pacientes hospitalizados.
Contiene componentes del “MUST y adiciona una graduacién segun la
severidad de la enfermedad para reflejar el incremento de los
requerimientos nutricionales. Este método posee dos etapas, una de pre-
tamizaje que se compone de cuatro preguntas que evaltan el IMC, la
pérdida de peso en los Ultimos tres meses, la disminucion de la ingesta en
la Gltima semana y la severidad de la enfermedad. Si alguna de estas
preguntas se responde de forma afirmativa se debe pasar a la segunda
etapa y realizar el tamizaje. También contempla la edad. Si el resultado es
menor a 3, el paciente no esta en riesgo nutricional, con repeticiéon del el
tamizaje cada 7 dias, durante la internacion. Y si su resultado es igual o
mayor a 3, se encuentra en riesgo nutricional debiéndose indicar un plan
de accién y seguimiento nutricional. eEs recomendada por las Guias
ESPEN (2002) para el tamizaje de pacientes hospitalizados (8).
Mini-Nutritional Assessment-Short Form (MNA-SF): es el screening mas
importante para personas mayores (3). Fue desarrollada y validada como
una version corta de tamizaje que mantiene la exactitud diagnéstica de la
version completa del Mini Nutritional Assessment (MNA). El cribado
recoge informacién sobre la pérdida de apetito en los Gltimos 3 meses, la



pérdida reciente de peso, la movilidad, la presencia de una enfermedad
aguda o situaciéon de estrés reciente, existencia de problemas
neuropsicologicos (como la demencia o la depresiéon) y el IMC. Si la
puntuacion obtenida es igual o inferior a 11 puntos ( pacientes en riesgo o
con malnutricién), se completa el cuestionario del MNA con 12 items
restantes que permite evaluar el estado nutricional (3).

e Malnutrition Screening Tool (MST): conformado por dos preguntas: la
pérdida no intencionada de peso y del apetito (3). El puntaje entre Oy 1 es
clasificado sin riesgo nutricional y un valor mayor o igual a 2 puntos, con
riesgo nutricional (8). Es valido tanto para pacientes adultos y ancianos
hospitalizados como ambulatorios.. Es un método muy sencillo que puede
ser llevado a cabo tanto por el personal sanitario, como por el propio
paciente o un familiar (3).

e Nutriscore: Deteccion nutricional rapida y valida para pacientes
ambulatorios con cancer. Utiliza el MST como base introduciendo plazos
especificos para ambas preguntas. Incorpora dos items diferenciales que
tienen un enorme impacto en el nivel nutricional: localizacién del tumor y
tratamiento. Los pacientes que obtienen >5 puntos son considerados en
riesgo (10-11).

Por lo mencionado anteriormente, las personas identificadas “en riesgo” de
desnutricién, o con un diagnéstico o plan de tratamiento de cancer de alto riesgo
deben ser sometidas a una evaluacion nutricional integral.

Es importante tener en cuenta los factores indicativos de alto riesgo de
desnutricién en pacientes con cancer (6):

e Diagnostico de cancer: cabeza y cuello, gastrointestinal superior e inferior,
toracico, leucemia aguda (mieloide y linfoide).

e Tratamiento: Radioterapia a la cavidad oral o al tracto gastrointestinal,
quimioterapia, inmunoterapia o terapia dirigida con riesgo de toxicidad
gastrointestinal; trasplante de células madre, cirugia de la cavidad oral o
del tracto gastrointestinal, uso de esteroides con tratamiento.

e Otros: enfermedad en etapa avanzada, edad mayor a 65 afos.

Riesgo de sarcopenia

Seqgun el Consenso europeo del 2018, la sarcopenia se considera una enfermedad
muscular (insuficiencia muscular): Utiliza la deteccién de baja cantidad y calidad
muscular para confirmar el diagnéstico de sarcopenia e identifica el rendimiento
fisico deficiente como indicativo de sarcopenia grave (si se cumplen todos los
criterios: baja fuerza muscular, baja cantidad o calidad muscular y bajo
rendimiento fisico) (1).

La sarcopenia es comdn entre las personas mayores pero también puede ocurrir
antes en la vida como consecuencia de una enfermedad sistémica,



especialmente una que pueda desencadenar procesos inflamatorios, por ejemplo
malignidad o insuficiencia organica, entre otros. La sarcopenia puede
manifestarse como resultado de la ingesta inadecuada de energia o proteinas que
puede deberse por anorexia, malabsorcion o incrementada por la inactividad
fisica (12).

La sarcopenia relacionada con el cancer se asocia a consecuencias adversas
similares a la desnutricion relacionada al cancer y seqgln la estirpe tumoral, es
una condicién que ocurre en hasta el 60% de los pacientes oncoldgicos (6).

La obesidad sarcopénica, es un fenotipo Unico en el que la masa muscular bajay
la obesidad ocurren simultaneamente. Se asocia de forma independiente a una
reduccion de la supervivencia y un aumento de complicaciones en diferentes
tipos de cancer y modalidades de tratamiento (6).

El SARC-F es una herramienta de deteccion de “riesgo de sarcopenia”, validada
recientemente para su uso en personas con cancer, ya sea solo o en combinacion
con la medicién de la circunferencia de la pantorrilla, para mayor sensibilidad (6).
Consta de un cuestionario con 5 items a completar por los pacientes como por
el equipo de salud. Sus respuestas se basan en la percepciéon del paciente sobre
sus limitaciones en fuerza, capacidad para caminar, levantarse de una silla, subir
escaleras y experiencias con caidas (12).

En este sentido, la Sociedad de Oncologia Clinica de Australia (COSA)
recomienda que todas las personas con cancer deben realizarse pruebas de
deteccién de desnutricion y sarcopenia en todos los entornos de salud en el
momento del diagnéstico y a medida que cambia la situacién clinica a lo largo
del tratamiento y la recuperacion (6).

Asimismo, recomienda que las personas identificadas como “en riesgo” de
sarcopenia deben realizarse una evaluacién integral del estado muscular
mediante la combinacion de evaluaciones de la masa, fuerza y funcion muscular

(6).
Screening de disfagia

Los individuos que reciben cuidados paliativos presentan con frecuencia diversas
complicaciones clinicas, entre las que se destaca el compromiso de la seguridad
deglutoria. Una de las alteraciones mas prevalentes asociadas a la enfermedad de
base es la disfagia orofaringea, definida como una dificultad en el proceso de
deglucion. Esta condicién engloba un conjunto de trastornos estructurales y
funcionales, asi como alteraciones sensoriales, motoras o conductuales, que
afectan de manera adversa el procesamiento y/o el transito del bolo alimenticio
desde la cavidad oral hasta el estémago (13).

La Eating Assessment Tool-10 (EAT-10) es una herramienta de evaluacién de
sintomas de disfagia de caracter unidimensional, autoadministrada y con un
sistema de puntuacion directa. Ha demostrado elevados niveles de consistencia
interna y reproducibilidad, ademas de contar con evidencia de validez y fiabilidad



en poblaciones amplias de pacientes con alteraciones de la deglucion de
distintas etiologias. Su utilizacién resulta Gtil tanto para determinar la gravedad
inicial de los sintomas como para monitorizar la respuesta a las intervenciones
terapéuticas en diversos contextos clinicos. Consta de 10 preguntas, de rapida
resolucién, que brinda un puntaje total donde una puntuacién mayor a 3
corresponde a riesgo de disfagia orofaringea (14).

Valoracion nutricional

Un adecuado soporte nutricional en el cuidado del paciente paliativo puede
ayudar a mejorar su calidad de vida aportando beneficios a nivel sociocultural y
psicoldgico. En este sentido, la valoracién nutricional (VN) contribuye a cumplir
dicho beneficio.

No esta justificada una VN, tal y como se ha indicado previamente, en los
pacientes que se encuentren en etapas avanzadas o en Gltimos dias de vida (5).
El objetivo principal de esos casos es el confort del paciente y también aportar
suficiente informacion (al paciente y familiares) sobre la nutriciéon e hidratacion al
final de la vida, para disminuir la ansiedad y la preocupacién en relacién a este
tema.

Enla VN, tanto en el contexto del paciente en cuidados paliativos como fuera de
él, no existe un Unico parametro que nos permita establecer por si mismo el
diagnéstico nutricional. Para llegar a dicho diagnéstico se requiere evaluar de
forma conjunta aspectos clinicos, antropométricos y bioquimicos. Dado que
algunos de estos parametros precisan de técnicas invasivas para su
determinacién o un equipamiento especifico, no van a ser todos igual de utilidad
en, debiéndose ajustar a cada situacién particular, priorizando la historia clinica y
dietética.

La Valoracion Global Subjetiva Generada por el Paciente (VGS-GP), es
considerada como el gold estandar para la evaluacion nutricional del paciente
oncolégico. Fue descripta y adaptada por Ottery y posteriormente por Pearson,
del modelo de VGS diseriado por Detsky y colaboradores en 1987 (7,8,9,10).

En la VGS-GP se involucra al propio paciente en la evaluacion, de forma que éste
cumplimenta la primera parte del cuestionario que esta referida a la historia
clinica (pérdida de peso, modificaciones en la ingesta alimentaria,
modificaciones en la capacidad funcional y sintomas digestivos:
nauseas/vomitos, disfagia, diarrea/constipacién, xerostomia, disgeusia, mucositis,
entre otros). Mientras que la nutricionista/oncélogo rellena el resto de la
valoracién que hace referencia a los signos fisicos.Puede realizarse en todos los
ambitos, tanto en pacientes hospitalizados como ambulatorios. Incluye
informacion adicional sobre sintomas caracteristicos que pueden presentarse en
el paciente oncoldgico.

Proporciona una calificacién global : bien nutrido, moderadamente desnutrido o
severamente desnutridos e incorpora una puntuacion numérica (de 0 a 4 puntos)



a cada uno de los componentes que evalUa. De acuerdo a la puntuacioén total, se
establece un nivel de intervenciéon nutricional. Cuanto mayor sea la puntuacion,
mayor es el riesgo de desnutricion.

Tabla 1: Intervenciones segin puntaje de VGS-GP (10)

Puntaje | Plan terapéutico a seguir:

0-1 No requiere intervencién nutricional en este momento.

Volver a valorar durante el tratamiento.

2-3 Educacién alimentaria nutricional al paciente y su familia por parte de un
especialista en nutricion.

Intervencion farmacolégica segln los sintomas y el laboratorio que presente el
paciente.

4-8 Requiere intervencién de un especialista en nutricién segln los sintomas que
presente el paciente.

29 Necesidad critica de mejorar el manejo de los sintomas del paciente y/o
intervencion nutricional/ farmacoldgica.

Resumiendo, para realizar una intervencion nutricional oportuna y adecuada, es
necesario identificar la etapa de la enfermedad en la cual se encuentre el
paciente.

El primer paso a la hora de planificar el tratamiento, es la evaluacion
multidimensional que contempla la evaluacién de la situacion actual de la
enfermedad, los tratamientos oncoldgicos, el estado nutricional, los sintomas
clinicos, la capacidad funcional, el estado emocional, las preocupaciones con
respecto a la alimentacién que presente el paciente y/o su familia y el contexto
y/o red de cuidado con la que cuenta .

Sindrome de anorexia caquexia

El sindrome de anorexia-caquexia es un sindrome multifactorial caracterizado por
la pérdida involuntaria de grasa y mUsculo esquelético, asociado a cambios
metabdlicos.

Histéricamente los factores asociados con esta afeccion eran la falta de apetito y
el aumento del gasto energético basal. Sin embargo hoy comprendemos que la
pérdida de peso se encuentra modulada por citoquinas y las sustancias
derivadas de tumores como parte de la inflamacién sistémica producida por la
enfermedad. Actualmente, la caquexia se considera una afeccién causada por




anomalias metabdlicas, inmunoldgicas y neuroloégicas, mas que por anomalias
nutricionales (15).Las células tumorales producen proteinas (citoquinas) que
actlan como mensajeros a nivel celular en el sistema nervioso, grasa periférica y
musculo. Las mismas a nivel periférico conllevan a una disfunciéon endocrina, ya
que se produce insulinorresistencia, y a una disfunciéon metabdlica donde se
incluye la disfuncién mitocondrial, que produce una alteracion del metabolismo
de los aminoacidos y de glucdlisis corporal (16-17). Lo cual implica una
disminucién de ingreso de sustrato energético a las células corporales, y con
dicho escaso ingreso, una incorrecta produccién de ATP por parte de la
mitocondria, conllevando a la necesidad del organismo de utilizar otras vias
energéticas como la proteolisis muscular. A su vez la inflamacion genera la
activacion de la sintesis hepatica de las proteinas de fase aguda y la frenada de
las sefiales anabdlicas, disminuyendo asi la sintesis proteica muscular y
aumentando su degradaciéon como fuente energetica (18-19).

La inflamacién sostenida en el tiempo genera cronicidad del cuadro y es la que
conducira a la refractariedad si la misma no logra disminuirse.

La caquexia sigue siendo una afeccion compleja, subdiagnosticada y subtratada,
que incluye componentes objetivos (p. ej., ingesta inadecuada de alimentos,
pérdida de peso, inactividad, pérdida de masa muscular y alteraciones
metabdlicas que inducen catabolismo) y subjetivos ( ej., anorexia, saciedad
precoz, alteraciones del gusto, nauseas crénicas, angustia, fatiga y pérdida de
concentracion) (5).

La Sociedad Europea de Medicina Oncoldgica plantea clasificar la caquexia en
tres instancias, las mismas se encuentran representadas en la Tabla 2.

Pre Caquexia Caquexia Caquexia refractaria

Inflamacién sistémica Inflamacién sistémica Inflamacién sistémica

Pérdida de peso <5% Pérdida de peso >5% o0 >2% | Pérdida de peso >5% o0 >2%
en pacientes con en pacientes con
sarcopenia o IMC <20 sarcopenia o IMC <20
kg/m? kg/m?

Enfermedad avanzada
refractaria a tratamientos
oncolégicos.

Expectativa de vida <3
meses

Fuente: Traduccion ESMO

Frente a lo que plantea la ESMO de que el diagnéstico de caquexia implica
necesariamente la presencia de inflamacion sistémica, surge el interrogante de
como evaluar la misma. El Glasgow prognostic score es un score simple, que se



basa en parametros de inflamacion sistémica (usando proteina C reactiva y
albumina) y presenta un valor prondstico independiente del estadio tumoral,
performance status, y tratamiento, en una variedad de tumores sélidos. Y permite
evaluar el riesgo asociado a la presencia de inflamacion sistémica (20-21).

e Pacientes con PCR (> 10 mg/l) e hipoalbuminemia (<35 g/l) corresponden a un
score de 2.

e Pacientes con uno solo de estos parametros corresponden a un score de 1.

e Pacientes que no tienen ninguna de estas anormalidades corresponden a un
score de 0.

Para ampliar la evaluacion podrian utilizarse de forma complementaria, otros
parametros inflamatorios habitualmente de facil acceso como son la
eritrosedimentacioén y la ferritina, pero ambos no se encuentran validados para
evaluar inflamacién asociada a caquexia. Se debe considerar que todos los
parametros mencionados pueden verse influenciados por otros procesos agudos
proinflamatorios como infecciones, por lo que su lectura debe hacerse en
contexto sin intercurrencias recientes o actuales, para evitar falsos positivos
(20-21).

Otras herramientas que complementan la evaluacion nutricional en cp:

Genograma

Es un formato grafico que registra informaciéon sobre los miembros de una
familia, su dinamica y las relaciones de por lo menos tres generaciones. Los
genogramas aportan informacion familiar con una rapida identificacion,
sistema de cuidados, impacto del problema clinico, conexiones con el contexto
familiar y su evolucion en el tiempo. Los genogramas muestran:

* La estructura de una familia.

* Las relaciones entre los miembros de una familia.

Las condiciones de vulnerabilidad o riesgo familiar de alguno o varios miembros
Permite visualizar la red de cuidados nutricionales con la que cuenta el paciente y
poder identificar quienes participan por ejemplo en la compra de alimentos,
elaboracion de las comidas (22-23).

Edmonton Symptom Assessment System ( ESAS)

Una de las principales herramientas para evaluar la prevalencia y sequimiento de
sintomas de los pacientes en cuidados paliativos es el Sistema de evaluaciéon de
sintomas Edmonton, ESAS por sus siglas en inglés. Fue desarrollado por Bruera y



colaboradores, siendo su principal objetivo evaluar la intensidad de los sintomas
al momento de realizarla. EvalQa la presencia e intensidad de sintomas como
dolor, cansancio, nauseas, depresion, ansiedad, somnolencia, disnea (dificultad
para respirar), apetito, bienestar e insomnio. Para cada item a evaluar se utilizan
escalas visuales numéricas graduadas entre 0 y 10, siendo O la ausencia del
sintoma y 10 la presencia del sintoma mas intenso posible. Se puede utilizar como
autoevaluacidén o como sistema de evaluaciéon externa.

Es una herramienta Gtil que permite ayudar en el diagnéstico de la intensidad de
los sintomas, proceso de intervenciéon, seguimiento de los pacientes y
elaboracion de nuevas estrategias para el manejo multi o interdisciplinario de
sintomas (24).

Resumen

La valoracion nutricional en Cuidados Paliativos requiere un enfoque multimodal
que integre screening, evaluacion subjetiva y parametros objetivos para
identificar desnutricion, sarcopenia y riesgo nutricional, priorizando
intervenciones proporcionales y orientadas a la calidad de vida. Se utilizan
herramientas como MUST, NRS-2002, MNA-SF, MST, Nutriscore y el PG-SGA,
junto con la deteccion de sarcopenia mediante SARC-F. La desnutricién y la
caquexia relacionadas con el cancer son altamente prevalentes y estan
influenciadas por inflamacién sistémica, sintomas que limitan la ingesta y factores
psicoemocionales. En etapas avanzadas o en agonia, no se realizan cribados ni
valoraciones complejas, centrandose el objetivo del cuidado en el confort global.
La evaluacion debe considerar sintomas, funcion, contexto familiar y valores del
paciente, reconociendo que la alimentacién adquiere significados emocionales y
sociales. En todos los casos, el objetivo principal es acompanfar, aliviar y
optimizar el bienestar del paciente.

Evaluacion de Funcionalidad en la nutricion en Cuidados Paliativos

La evaluacion de la funcionalidad en cuidados paliativos constituye un aspecto
integral y fundamental, ya que influye directamente en la calidad de vida del
paciente y en la toma de decisiones tanto para el equipo tratante como para la
unidad de tratamiento. La funcionalidad, también denominada estado funcional o
performance status, se entiende como el nivel de actividad que puede realizar
una persona y la capacidad que tiene para autocuidado (25-26). El nivel de
funcionalidad, el grado de autonomia e independencia de una persona es clave
para definir el tratamiento, establecer el prondstico, organizar los cuidados
necesarios y fomentar la participacion de la persona en actividades y
ocupaciones deseadas (27).

Evaluar el estado funcional en el contexto nutricional, permite una toma de
decisiones adecuada a la realidad del paciente y permite definir el nivel de
asistencia que requiere en pos de acompanar a la familia o entorno afectivo en



los cuidados necesarios. Se ha descrito a la funcionalidad como un factor
predictor de sobrevida (27), con mayor relevancia en pacientes con cancer
avanzado.

Existen multiples instrumentos para evaluar la funcionalidad en personas con
diferentes tipos de patologias y condiciones de salud. Muchos de ellos se
integran en evaluaciones integrales y escalas escalas prondsticas, por esto
reviste la importancia de una adecuada evaluacion de funcionalidad. En este
apartado nombraremos las principales escalas utilizadas en el ambito de
enfermedades oncoldgicas y en cuidados paliativos.

Una de las herramientas mas utilizadas en el ambito de la oncologia y los
cuidados paliativos es la Escala de Karnofsky (KPS) (28). Originalmente fue
creada con el objetivo de observar los efectos de las quimioterapias en los afios
40. Es una breve escala que evalla el nivel de actividad, la capacidad laboral y de
autocuidado, los cuidados requeridos, la progresion de enfermedad y necesidad
de hospitalizaciéon. Es una escala categédrica del 0-100 que describe el estado
funcional de la persona. Si bien ha recibido criticas por la falta de gradualidad en
cuanto a la capacidad laboral y de autocuidado sigue siendo utilizada
ampliamente en el &mbito (1). Esta escala permite clasificar a los pacientes en 3
niveles: vida normal (100-80), incapacidad laboral pero capacidad para
autocuidado e incapacidad para el autocuidado (70-50), precisa atencion
institucional (40-0). (25)

Tabla 1. Escala de Estado Funcional de Karnofsky

% Criterios Definicion
100 | Actividad normal. Sin sintomas ni indicio Capaz de realizar actividad
subjetivo de enfermedad. normal y de trabajar. No

requiere cuidados especiales
Q0 Capaz de desarrollar una actividad normal.

Sintomas de enfermedad minimos.

80 Actividad normal con esfuerzos. Algunos
sintomas de enfermedad subjetivos.

70 Puede cuidar de si mismo. Incapaz de desarrollar | Incapaz de trabajar. Capaz de
su actividad normal. vivir en casa y de satisfacer la

mayoria de las necesidades
personales. Requiere una
cantidad variable de asistencia

60 Requiere asistencia ocasional pero es capaz de
cuidar de si mismo.

50 Requiere asistencia considerable y frecuente
atencion médica.

40 Requiere asistencia médica especial.




30 Gravemente inhabil. Requiere hospitalizacion.
No se prevé una muerte inminente.

Incapaz de cuidarse por si
mismo. Requiere cuidados
institucionales u hospitalarios.

20 Muy enfermo. Hospitalizacién necesaria. Es
preciso tratamiento de soporte activo.

La enfermedad puede estar

10 Moribundo. Terminal. o
progresando rapido

0 Fallecido.

Fuente (2, 3)

Una segunda escala creada especificamente para pacientes con cancer es la
escala elaborada por Eastern Cooperative Oncology Group, conocida como
ECOG (29). Al igual que la KPS, fue creada para evaluar los efectos de la
quimioterapia y actualmente es altamente utilizada en el ambito de la oncologia a
la hora de tomar decisiones sobre los tratamientos y en las investigaciones de
nuevas quimioterapias (27). Esta escala cuenta con 6 niveles para evaluar el
estado funcional siendo O un funcionamiento normal y 5 la muerte.

Tabla 2. Escala Eastern Cooperative Oncology Group - ECOG

Puntaje | Descripcion

0 Actividad normal, capaz de realizar todas las actividades previas a la
enfermedad, sin restriccion ni ayuda.

1 Restringido en actividad fisica extrema, capaz de caminar y realizar
trabajos livianos. Deambula.

2 Capaz de caminar y de autocuidado. Incapacidad para cualquier
actividad laboral. Menos del 50% del tiempo en cama o silla.

3 Capacidad restringida para los cuidados y el aseo personal. Mas del
50% del tiempo en cama o silla.

4 Incapacidad total. No puede cuidar de si mismo. El 100% del tiempo
en cama o silla.

5 Fallecido

Fuente (27, 29)

Una tercera escala para evaluar el estado funcional es |la Escala Paliativa de
Funcionalidad, Palliative Performance Scale o PPS. Esta escala es una
modificacion de la escala de Karnofsky y fue creada en Canada en 1996 y
revisada en 2003, para evaluar los cambios en el estado fisico de pacientes que
se encontraban en hospices o en cuidados paliativos (30). La escala mide




aspectos como la movilidad, la actividad y evidencia de enfermedad, el

autocuidado, la ingesta y el nivel de conciencia y a diferencia de la escala de
Karnofsky no evallUa el lugar de cuidados y la necesidad de hospitalizacién. La
escala permite medir y objetivar el declive fisico de los pacientes en seguimiento
por cuidados paliativos.

Tabla 3. Escala Paliativa de funcionalidad - Palliative Performance Scale - PPS

%PPS | Movilidad Actividad y evidencia de Autocuidado Ingesta Nivel de
enfermedad conciencia
100 Completa Actividad y trabajo normal Total Normal Total
Sin evidencia de enfermedad
Q90 Completa Actividad y trabajo normal Total Normal Total
Algo de evidencia de
enfermedad
80 Completa Actividad normal con Total Normal o Total
esfuerzo Algo de evidencia reducido
de enfermedad
70 Reducida Incapaz de realizar trabajo Total Normal o Total
normal Enfermedad reducido
significativa
60 Reducida Incapaz de realizar hobbies o | Necesita Normal o Total o
trabajo doméstico asistencia reducido confuso
Enfermedad significativa ocasional
50 Principalmente Incapaz de realizar cualquier | Requiere Normal o Total o
sentado o trabajo Enfermedad extensa | asistencia reducido confuso
recostado considerable
40 Principalmente en | Incapaz de realizar la mayoria | Asistencia en Normal o Total o
cama de las actividades casi todo reducido somnoliento +
Enfermedad extensa confuso
30 Postrado en cama | Incapaz de realizar cualquier | Cuidados Normal o Total o
actividad Enfermedad permanentes reducido somnoliento *
extensa confuso
20 Postrado en cama | Incapaz de realizar cualquier | Cuidados Minimo o Total o
actividad Enfermedad permanentes sorbos somnoliento *
extensa confuso
10 Postrado en cama | Incapaz de realizar cualquier | Cuidados Sélo Somnoliento o




actividad Enfermedad permanentes cuidado oral | coma
extensa confuso

0 Fallecido - - - -

Fuente (27, 30)

Una Ultima escala utilizada en el ambito de los cuidados paliativos es el indice de
Barthel y forma parte de escalas frecuentemente utilizadas como la escala de
complejidad Palcom. El indice de Barthel se encuentra mayormente asociado al
uso en la atencién de adultos mayores o en el area de la rehabilitacién (31). Es
una escala que mide 10 actividades: comer, bafno, vestido, aseo, deposicidn,
miccidn, uso de inodoro, traslado, deambulacién y escaleras. Cada una tiene un
puntaje que varia entre 15 - O, dependiendo de la actividad evaluada. Se
interpreta que mayor puntaje total de la escala implica un menor grado de
dependencia, es decir mayor independencia.

Tabla 4. indice de Barthel (27, 32)

Actividad Puntaje | Grado de autonomia
Comer 10 Independiente: capaz de comer solo
5 Necesita ayuda para cortar la carne o extender mantequilla
0 Dependiente: necesita ser alimentado por otra persona
Barno 5 Independiente: capaz de lavarse sélo (entrar y salir de la bafera)
0 Dependiente: necesita alguna ayuda o supervisién
Vestirse 10 Independiente: no precisa ayuda
5 Necesita ayuda: realiza la mitad de las tareas en un tiempo razonable
0 Dependiente
Aseo 5 Independiente: realiza todas las actividades sin ayuda
0 Dependiente: necesita ayuda
Deposicion 10 Continente
5 Accidentes ocasionales (menos de 1 vez por semana) o precisa ayuda con
enemas o supositorios




Incontinente

Miccion 10 Continente: ningln episodio de incontinencia; capaz de manejar cualquier
dispositivo solo
5 Accidentes ocasionales, maximo 1 episodio en 24 h, precisa ayuda con sondas
o dispositivos
0 Incontinente
Uso del bafio 10 Independiente: no necesita ayuda
(we)
5 Necesita ayuda parcial
0 Incapaz de manejarse sin ayuda
Traslado 15 Independiente: no precisa ayuda
cama-sillén
10 Minima ayuda verbal o fisica
5 Gran ayuda: precisa la ayuda de una persona entrenada
0 Dependiente: necesita una grla o dos personas para la movilizacién. Incapaz
de permanecer sentado
Deambulacion | 15 Independiente: capaz de recorrer 50 m. Puede ayudarse de bastén
10 Necesita ayuda: supervisién o ayuda fisica en el alzado
5 Necesita andador
0 Independiente en silla de ruedas (capaz de recorrer 50 m); dependiente
Escaleras 10 Independiente: capaz de subir o bajar un piso sin ayuda o supervisién
5 Necesita ayuda fisica o verbal
0 Dependiente: incapaz de salvar escalones

Ademas de las escalas mencionadas, existen pruebas funcionales simples y
objetivas que permiten evaluar de forma rapida el estado fisico global, la
fragilidad de la persona y obtener una visidén de su capacidad funcional actual.




e Timed Up & Go - Prueba Levantate y anda cronometrada (33): utilizada
para medir aspectos de movilidad basica en adultos mayores y detectar
fragilidad. La prueba consiste en que la persona se levante de una silla,
camine 3 metros, dé la vuelta y regrese a sentarse en la silla. Se realizan
dos intentos y se elige el mejor resultado. Los resultados se interpretan de
la siguiente manera: menos de 10 segundos implica baja riesgo de caida,
entre 10 y 20 implica fragilidad y mayor riesgo de caida y mas de 20
segundos elevado riesgo de caida (34).

e Gait Speed Test - Velocidad de la marcha sobre 4 metros (35-36): prueba
sencilla que consta de medir el tiempo que la persona tarda en recorrer 4
metros a su velocidad habitual. Se toma dos veces y se elige el mejor
resultado. Se considera que si la persona tarda mas de 5 segundos o si
recorre menos de 0.8m/s tiene alta probabilidad de fragilidad (36).

La evaluacion de la funcionalidad es un aspecto esencial en el abordaje
nutricional y seguimiento de pacientes con necesidades paliativas. Proporciona
informacion objetiva y sistematizada sobre el estado fisico, la autonomia y la
capacidad de autocuidado del paciente. Teniendo en cuenta que en
enfermedades avanzadas el estado funcional es un predictor pronéstico, es
esencial una adecuada evaluacion para una toma decisiones adaptada a las
necesidades y posibilidades reales del paciente (27). Por otro lado, la evaluacion
funcional permite orientar la organizacién de cuidados y la necesidad de soporte
y ayuda necesaria. Siendo uno de los objetivos primordiales de los cuidados
paliativos el cuidado del entorno familiar, conocer el nivel de dependencia del
paciente es fundamental para una adecuada orientacion y acompafiamiento.

Las escalas mencionadas permiten evaluar el nivel funcional de la persona,
monitorear cambios en la misma y ajustar el plan de cuidados. La evaluacién de la
funcionalidad favorece a su vez una comunicacién interdisciplinar para brindar un
acompafiamiento a la unidad de tratamiento adecuado y centrado en la persona.
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CAPITULO 3

Objetivos en la Intervencion Nutricional Paliativa

Lic. Nut. Silvina Dicatarina-Lic. Ornella Capelli - Lic. Marina Guarda - Lic. Melisa Maldonado
Lic. Nazarena Asus- Lic Nut. Sol Cabello

En la enfermedad avanzada, las intervenciones nutricionales tienen como
finalidad principal mejorar la calidad de vida, aliviar sintomas y acompanar los
deseos del paciente desde una mirada interdisciplinaria. Esto implica integrar tres
dimensiones:

1. Condicion clinica y pronéstico,
2. Preferencias del paciente,
3. Valores de la familia o entorno significativo. (1,2).

Dado que la nutricién es un componente profundamente simbélico —asociado al
cuidado, la vida, la recuperacién y el vinculo social— su abordaje en cuidados
paliativos requiere una mirada que combine evidencia cientifica, expertise,
sensibilidad clinica y principios bioéticos: autonomia, beneficencia, no
maleficencia justicia, proporcionalidad, totalidad y subsidiariedad, contemplando
el cuidados integral de la vida fisica (3).

A medida que avanza la enfermedad, los objetivos nutricionales se transforman.
En etapas iniciales pueden orientarse al mantenimiento nutricional; sin embargo,
en fases avanzadas priorizan confort, placer, alivio de sintomas, reduccién del
esfuerzo y acompafamiento emocional.

Por eso, la intervencion nutricional debe ser:

e Individualizada.

e Flexible.

e Reevaluada de forma continua.

e Integrada a la evolucion clinica, comorbilidades y efectos secundarios de
tratamientos. (4)

La psicoeducacion cumple un rol clave: permite aliviar expectativas irreales,
reducir angustia en la familia y construir un nuevo modo de alimentarse, acorde a
la etapa vital. (4)

Los enfoques curativo y paliativo no son opuestos, sino que coexisten desde
fases tempranas. A medida que los tratamientos dejan de ser razonablemente
eficaces, los objetivos terapéuticos se orientan hacia la medicina paliativa:
bienestar, dignidad y acompanamiento. (5)



Intervencion nutricional en CP

Se ird adecuado segun la etapa de la enfermedad en la
que se encuentre el paciente.

Tratamiento patologia
Intencidén curativa
CcP
Fin de vida

CP tempranos

PACIENTE
FAMILIA

Figura 1 Muestra las etapas de los cuidados paliativos: cuidados
predominantemente centrados en la enfermedad, cuidados tempranos y dirigidos
a prolongar la supervivencia;cuidados enfocados en los sintomas y destinados a
paliar o aliviar los sintomas; la fase de cuidados de final de vida, hasta la muerte
y la posterior etapa de seguimiento de duelo para los familiares.

Sintomas que condicionan la alimentacion

En pacientes en cuidados paliativos, diversos sintomas digestivos o generales
condicionan de forma directa la capacidad de comer, la tolerancia digestiva y el
vinculo con la alimentacion. Entre los més frecuentes se encuentran:

e EstreAimiento

e Nauseas y vomitos
e Xerostomia

e Anorexia

e Diarrea

e Disfagia

e Saciedad Precoz

e Disgeusia

e SOI

A continuacion, se presenta cada sintoma con un enfoque clinico—nutricional:
definicion, causas frecuentes, evaluacién, intervencién nutricional/no
farmacolégica y relacion con el bienestar del paciente (5-7).



Estrefimiento

El estreiiimiento es uno de los sintomas mas frecuentes en una enfermedad
avanzada. Su prevalencia oscila entre el 23-70% en pacientes terminales, y
alcanza hasta el 90% en quienes reciben opioides.

Se define como:

e disminucion de frecuencia de deposiciones (<3 por semana),
e heces duras o fragmentadas,

e esfuerzo excesivo o dolor al defecar,

e sensaciéon de evacuacion incompleta.

Pueden coexistir uno o varios de estos componentes semiolégicos en la
valoracion clinica y pueden provocar complicaciones adicionales: anorexia,
nauseas, vomitos, hemorroides, fisuras, incontinencia urinaria, pseudo-diarrrea,
suboclusion intestinal, fecaloma, entre otras (6-8).

Causas frecuentes
Las causas en CP son multifactoriales:

e Farmacos: opioides, antidcidos, antiepilépticos, antieméticos (como
ondansetrén), antidepresivos, hierro, diuréticos, antiespasmédicos, AINEs.

e Enfermedades asociadas: hipotiroidismo, diabetes, Parkinson.

e Alteraciones metabédlicas: hipercalcemia, hipopotasemia, uremia.

e Factores mecanicos / estructurales: pseudoobstruccioén, invasion tumoral,
fecaloma, secuelas de tratamientos como bridas posquirUrgicas, fibrosis
post radioterapia.

e Factores funcionales / de entorno: inmovilidad, postracién, baja ingesta de
liquidos, dieta pobre en fibra, falta de privacidad, posiciones incémodas,
dolor exacerbado con la defecacion.

La evaluacion clinica incluye:

e Frecuencia y caracteristicas de las deposiciones.

e Dolor, esfuerzo, sensacién de evacuacién incompleta.

e Medicacién actual (especialmente opioides, antieméticos, antidepresivos).
e |Ingesta de liquidos y fibra.

e Grado de movilidad.

e Presencia de dolor abdominal, nduseas, vomitos, distension.

Intervencion nutricional no farmacolégica



e Fomentar la movilidad en la medida de lo posible.

e Aumentar fibra dietética (cereales integrales, legumbres, frutas con
cascara, verduras) solo si el paciente puede ingerir al menos 1,5 L/dia.

e En anorexia/caquexia, manejar la fibra con precaucién por incremento de
saciedad.

e Incrementar la ingesta de liquidos con sopas, gelatinas, postres lacteos,
licuados, etc..

e Educar sobre el mito “si no come, no evacua”: las heces contienen agua,
bacterias y residuos, por lo que puede haber deposiciones aun con baja
ingesta.

e Asegurar privacidad y posiciéon adecuada para la defecacién: evitar la
cama siempre que sea posible.

Tratamiento farmacologico: laxantes

Siempre que se prescriba un opioide, debe indicarse un laxante en simultaneo,
incluso de forma preventiva y considerando los antecedentes previos de ritmo
evacuatorio y /o uso de laxantes de mayor o menor efectividad.

Tabla 2. Laxantes recomendados en cuidados paliativos

Grupo Mecanismo | Ejemplos Dosis orientativa Comentarios y

de accion precauciones
Formadores de Retienen * Psyllium 1 cucharada (3-6 g) 1-3 | Requieren 21-1,5 L/dia de
bolo / aguay veces/dia agua. Contraindicados
incrementadores | aumentan el | *Metilcelulos en pacientes con baja
de masa volumende |a ingesta de liquidos,

las heces,
estimulando
el

obstruccion o motilidad
muy reducida. Pueden
generar distensiéon y

peristaltism saciedad excesiva.
o
Lubricantes o Lubrican la * Aceite 15-30 ml 1-2 veces/dia | Riesgo de neumonia por
emolientes superficie minera aspiracion en disfagia.
fecal y Evitar uso prolongado
reblandecen | |+ Vaselina por interferencia con
las heces liquida absorcién de vitaminas

liposolubles.




Osméticos — Atraen agua | ¢ Lactulosa Lactulosa: 10-30 ml 1-3 | Lactulosa: puede causar
(Azicares) al lumen veces/dia (méax. 60-90 | flatulencia y distensién.
intestinaly | * Sorbitol ml/dia) Sorbitol: mejor tolerancia
ablandan las en algunos pacientes. -
heces Sorbitol/Manitol: 15-30
ml 1-2 veces/dia
Retienen  Hidréxido Hidréxido de Mg: 30- Utiles para evacuacion
agua por de magnesio | 60 ml/dia, Citrato de rapida.
Osméticos - efecto Mag: 150-300 ml dosis
Salinos osmético - Citrato de | Gnica o segin
directo magnesio necesidad
Salinos Aumentan la | Fosfatos de 10 a 30 ml/dia Precaucién en
osmoticos de fluidez Na (sales de insuficiencia renal o
absorcion intestinal, monofosfato cardiaca por riesgo de
sistémica estimulan la | s de Na) alteracion
peristalsis, hidroelectrolitica.
Osmoéticos — Aumenta « PEG 3350 17 g (1 sobre) disuelto Excelente perfil de
Polietilenglicol agua en el en 240 ml de agua 1 seguridad. Ideal en
(PEG) colon, vez/dia; puede fecalomas o
suaviza aumentarse a 2 constipacién refractaria.
hecesy veces/dia No produce distensién
facilita el significativa.
transito
Estimulantes / Estimulan el | « Bisacodilo Bisacodilo: 5-60 Producen efecto en 6-12
De contacto plexo mg/dia VO o 10 mg h VO o en 15-60 min via

mientérico y
aumentan la
motilidad
intestinal

* Picosulfato
de sodio

» Senosidos
(senna)

» Dantrona

supositorio Picosulfato:
5-20 mg/dia

Senésidos (Sen): 2-4
comprimidos por la
noche 15 a 90 mg/dia -

rectal. Pueden causar
colicos




Surfactantes Aumentan Docusato 100 mg a 800 mg/dia Bien tolerados y no
absorcién producen célicos
de aguay
volumen de
materia
fecal en
yeyuno,
colon.

Fuente: Elaboracién propia

El paciente puede requerir combinaciones de laxantes y vias de administracion -
(supositorios, enemas). La dosis se ajustara buscando un equilibrio entre eficacia
(deposicién cada 2-3 dias) y efectos adversos tolerables. Se recomienda en
pacientes con antecedentes de constipacion previa a tratamiento con opioides,
realizar combinaciones de laxantes de preferencia osméticos con agentes de
contacto.

Puntos clave en estreiimiento

e Prevenir estrefiimiento cuando se inician opioides.

e No basar la estrategia solo en fibra si el paciente no bebe suficiente
liquido.

e No subestimar el impacto del estrefiimiento en la calidad de vida.

e Integrar siempre la educacion + el entorno + los laxantes, no solo la
medicacion.

+ Nauseas y vomitos

Las nauseas y vémitos son sintomas muy frecuentes en enfermedad avanzada,
especialmente en cancer.Dada su multicausalidad puede tener una prevalencia
mayor al 60%

e Nausea: sensacion subjetiva de ganas de vomitar.
e Vomito: expulsiéon violenta del contenido gastrico.

Pueden aparecer juntos o por separado y comprometen la alimentacién, la
hidratacién y el vinculo con la comida (9-13).

Causas frecuentes

e Medicacion: opioides, quimioterapia, suplementos de hierro, AINEs.




e Radioterapia.

e Hipercalcemia, HTA intracraneana, tumores cerebrales.

e Hepatomegalia, ascitis, insuficiencia hepatica o renal.

e Trastornos digestivos: obstruccion, hemorragia, estasis gastrica, enteritis,
constipacion.

e Sindrome de caguexia—anorexia.

Abordaje nutricional no farmacolégico

Tabla 3. Recomendaciones dietéticas y ambientales en nauseas y vomitos

Eje Recomendacion

Ambiente Comer en entorno tranquilo, ventilado; evitar olores intensos (comida, tabaco,
perfumes); retirar restos de comida.

Hidratacion Beber liquidos claros (agua, té, caldos) a sorbos pequerios; reducir ingesta de
liquidos durante las comidas.

Alimentos Elegir comidas bajas en grasa y fibra para vaciado géastrico rapido; evitar fritos,
salsas pesadas, condimentos intensos; preferir cocciones simples (vapor, horno,
plancha).

Ritmo Fraccionar la alimentacién en pequefias porciones frecuentes; evitar ayunos

prolongados.

Postura Mantenerse incorporado luego de comer; ropa holgada que no comprima el
abdomen.
Otros Higiene bucal regular para reducir mal sabor; adaptar texturas segin tolerancia.

Fuente: Elaboracién propia

Otras intervenciones no farmacoldgicas con evidencia baja-moderada
(principalmente en CINV): acupresién, acupuntura, jengibre (en infusién o
céapsulas), menta, manzanilla, técnicas de relajacion, musicoterapia.

El tratamiento farmacologico debera seleccionarse segln la probable causa
(antagonistas dopaminérgicos, serotoninérgicos, antihistaminicos, corticoides,
etc.).

< Xerostomia

La xerostomia o sensacion de “boca seca”, es muy frecuente en pacientes con
cancer sometidos a quimioterapia o radioterapia, pero también en pacientes no
oncolbgicos con otras enfermedades avanzadas. (Barros; Guillén-Miranda)



Algunos de los factores implicados pueden ser: polimedicacion, radioterapia de
cabeza y cuello, deshidratacién, envejecimiento, higiene bucal inadecuada,
consumo de tabaco y alcohol.

Puede afectar: hablar, deglucién, gusto, confort oral y calidad de vida global (14-
16).

Tabla 4. Estrategias para el manejo de la xerostomia en CP

Dimension Intervencion

Higiene bucal | Uso de cepillo suave; cepillar lengua; raspador lingual; enjuagues
(sin alcohol) de preferencia; control de placa.

Estimulacion Cubitos de hielo o hielo picado; chicles o caramelos sin azlcar
salival (preferentemente de limén); pequenos trozos de anana; aumento
de ingesta de agua segun tolerancia.

Sustitutos de | Gel o sprays lubricantes; productos con xilitol y mucoadhesivos.
saliva

Evaluaciéon Valoracién sistematica de boca en la exploracién clinica: dolor,
infecciones, halitosis, dificultad para masticar o deglutir.

Educacién Explicar a pacientes y cuidadores que la boca forma parte del
cuidado integral; instruir en rutinas de higiene sencillas y frecuentes.

Fuente: Elaboracién propia

Los estimulantes de saliva suelen tener mejores resultados que los sustitutos,
cuando todavia hay capacidad de secrecion.

« Anorexia

La anorexia se define como la pérdida de apetito. Su principal causa en cancer
avanzado es la propia carga tumoral y las alteraciones metabdlicas asociadas a la
caquexia, aunque también influyen: miedo al vémito, saciedad precoz, disfunciéon
autondémica, estrefiimiento, dolor, fatiga, alteraciones orales, hipercalcemia,
ansiedad, depresion, farmacos (17-19).

Medidas generales

e Porciones pequenas y frecuentes.



e No forzar la ingesta.

e Flexibilizar horarios y estructuras rigidas.

e Entorno agradable, sin presion.

e Presentacion atractiva de los platos.

e Respetar las preferencias del paciente, incluso si no son “perfectas” desde
lo dietético.

Medidas farmacolégicas
Algunas de las medidas farmacoldgicas con efecto limitado en el tiempo:

e Dexametasona: 2—4 mg/dia.
e Acetato de megestrol: 160 mg 2-3 veces/dia

Tabla 5. Manejo de la anorexia

Eje Estrategia

No Fraccionar comidas, platos pequefios, ambiente sin presién, no
farmacolégico | obligar, enfatizar alimentos preferidos.

Farmacoldgico | Corticoides (dexametasona) o megestrol en casos seleccionados,
con monitorizacion de efectos secundarios.

Psicoeducativo | Explicar a la familia diferencias entre “no querer comer” y “no
poder”; evitar culpa y conflicto en torno a la mesa.

Fuente: Elaboracion propia

+ Diarrea

La diarrea puede presentarse en hasta mas de un 20% de los pacientes con
céancer avanzado. Se define por aumento de frecuencia y/o disminucién de
consistencia de las heces (19-20).

Causas frecuentes

e Tratamientos: mal uso de laxantes, secundario a radioterapia,
quimioterapia, tratamientos con antibiodticos.

e Tumores gastrointestinales, infecciones, malabsorcion, esteatorrea.

e Impactacion fecal (diarrea por rebosamiento o pseudo -diarrea).

Enfoque nutricional y farmacolégico

Tabla 6. Manejo de la diarrea en CP



Dimension Intervencion

Dieta Fibra soluble (inulina, FOS), alimentos astringentes segln tolerancia;
evitar bebidas muy azucaradas o grasas excesivas.

Microbiota Probidticos en casos seleccionados, especialmente diarrea asociada a
antibidticos.

Hidratacién | Reposicién hidroelectrolitica oral; valorar sueros segin gravedad.

Medicacion | Ajustar laxantes; evitar antidcidos con Mg; loperamida en diarrea no
infecciosa; opioides (codeina, dihidrocodeina, morfina) segun tipo de
diarrea; octrebtido en diarrea secretora; ondansetrén en diarrea por
QT, enzimas pancreaticas en esteatorrea; colestiramina en diarrea
biliar; antibiéticos (vancomicina/metronidazol) en C. difficile.

Fuente: Elaboracién propia

+ Disfagia

La disfagia es un trastorno de la deglucién que afecta la ingestion segura de
alimentos y pone en riesgo la via respiratoria. En CP, se asocia a tumores de
cabeza y cuello, es6fago, mediastino, alteraciones neuroldgicas y a la propia
progresion de la enfermedad.

La disfagia en CP: compromete nutricion e hidratacion, aumenta riesgo de
aspiracion, genera ansiedad y miedo, impacta en el rol social de la alimentacion
(8,19,20).

Tabla 7. Estrategias en disfagia en cuidados paliativos

Eje Estrategia

Texturas Introducir consistencias IDDSI 3—4 (liquidos espesos,
semisolidos) segun tolerancia; evitar sélidos secos, pegajosos o
desmigajables.

Volumen Ofrecer volumenes pequefios, con pausas entre bocados.

Posicion Posturas compensatorias indicadas por fonoaudidlogo; mantener
sedestacion adecuada durante e inmediatamente después de las
comidas.




Higiene oral Fundamental para reducir riesgo de aspiracién y neumonia.

Decisiones al final | Evitar sondas, gastrostomias o nutricién parenteral en agonia;
de la vida privilegiar confort y deseo del paciente.

Fuente: elaboracién propia

+ Saciedad precoz

La saciedad precoz se define como la sensacion de llenado rapido o incapacidad
para completar una comida habitual, incluso con pequenas cantidades de
alimento. Es un sintoma muy frecuente en pacientes con cancer avanzado,
especialmente en presencia de hepatomegalia, ascitis, masas abdominales,
gastroparesia funcional, tratamiento farmacoldgico (opioides) y caquexia.

La saciedad precoz contribuye de forma directa a:

e disminucion de la ingesta calérica y proteica,

e pérdida de peso y masa muscular,

e empeoramiento de la astenia,

e angustia del paciente y la familia (“no puede comer nada”).

Etiologia frecuente

e Mecanica: masas abdominales, hepatomegalia, ascitis, compresiéon
gastrica.

e Funcional: retraso del vaciamiento gastrico (gastroparesia), secundario a
opioides, anticolinérgicos o alteracién autondémica.

e Metabdlica y tumoral: caquexia, inflamacién sistémica, citocinas que
alteran senales de hambre—saciedad.

e Psicoemocional: ansiedad, depresion, temor a vomitar, experiencias
previas negativas con la ingesta.

Abordaje nutricional no farmacolégico
Estrategias practicas:

e Fraccionar la alimentacién en multiples comidas pequenas (5-8
tomas/dia).

e Priorizar alimentos energético-densos y proteicos en porciones reducidas
(lacteos enriquecidos, huevos, cremas, quesos untables, frutos secos
molidos).

e Evitar grandes volimenes liquidos junto con las comidas; ofrecerlos entre
tomas.



e Preferir texturas blandas o semiliquidas (purés, cremas, licuados, postres
lacteos), que requieren menos esfuerzo.

e Utilizar técnicas culinarias que reduzcan el volumen sin disminuir el aporte
calérico (ej.: anadir aceites vegetales, crema, leche en polvo fortificada).

e Evaluar postura y ritmo: comer despacio, en ambiente tranquilo, con
descansos cortos entre bocados.

Opciones farmacolégicas

e Procinéticos en casos seleccionados (ej.: metoclopramida) si hay
sospecha de estasis gastrica.
e Manejo de ascitis 0 masas abdominales segln situacién clinica.

Punto clave

El objetivo no es que el paciente “recupere una ingesta normal”, sino optimizar la
cantidad y calidad de lo que puede comer sin aumentar el malestar, y acompanfar
el impacto emocional de “sentirse lleno enseguida”.

« Disgeusia

La disgeusia es la alteracion del sentido del gusto, que puede manifestarse como
sabor metalico, amargo, disminucion del gusto (hipogeusia) o cambios en la
percepcidn de sabores especificos. Es muy frecuente en pacientes oncoldgicos,
especialmente bajo quimioterapia, radioterapia de cabeza y cuello, infecciones
orales, polimedicacién o deficiencias de zinc (8,20-22).

La disgeusia impacta en:

e la aceptaciéon de alimentos,

e |aingesta global,

e el placer al comer,

e vy el vinculo emocional con la alimentacién (“todo me sabe mal”).

Causas frecuentes

e Quimioterapia (platinos, taxanos, antraciclinas, etc.).

e Radioterapia de cabeza y cuello.

e Xerostomia y alteraciones orales (mucositis, candidiasis).

e Farmacos: antibidticos, opioides, antidepresivos, IECAs, etc.



e Deficiencia de zinc, hierro o vitamina B12.
¢ Infecciones orales o mala higiene bucal.

Abordaje nutricional no farmacolégico
Estrategias practicas:

e Explorar con el paciente qué sabores tolera mejor (dulce, acido, salado) y
adaptar la dieta en base a eso.

e Utilizar marinados citricos o con hierbas suaves (limén, perejil, romero) si
no hay mucositis, para mejorar el sabor.

e En caso de sabor metélico:

» evitar cubiertos metéalicos (usar plastico o silicona),
= evitar latas y enlatados directos,
= preferir agua con rodajas de limén o saborizada suave.

e Ofrecer carnes en preparaciones con salsas, guisos o combinadas con
vegetales, o reemplazarlas parcialmente por: huevo, lacteos, legumbres
bien cocidas, tofu, quesos.

e Favorecer la higiene bucal frecuentemente: cepillado suave, enjuagues sin
alcohol, limpieza de lengua.

e Probar alimentos frios o a temperatura ambiente, que a veces se toleran
mejor que los calientes.

En algunos casos se puede valorar, junto al equipo médico, la suplementacién
con zinc si se sospecha déficit, aunque la evidencia es limitada y heterogénea.

Mensaje clave

La disgeusia no se corrige solo con “forzar a comer” sino con adaptar el sabor, la
textura y la temperatura, y ofrecer al paciente un rol activo: que pruebe,
seleccione y decida.

% Sindrome de oclusién intestinal(Ol) y Suboclusién intestinal (SOI)

En el contexto de cuidados paliativos, el término SOl u OIM, suele hacer
referencia al sindrome de oclusion intestinal o suboclusiéon, frecuente en
neoplasias avanzadas de ovario, colon, estbmago, pancreas y carcinomatosis
peritoneal. Es una situacion clinica compleja que combina elementos mecanicos
(obstruccion parcial o completa) y funcionales (alteracion de la motilidad), con
gran repercusion sobre la ingesta, los sintomas digestivos y la calidad de vida
(23-25).

Manifestaciones clinicas habituales



e Nauseas y vémitos (a menudo biliosos o fecaloideos).

e Dolor abdominal célico.
e Distension abdominal, ruidos hidroaéreos aumentados o ausentes.

e Ausencia de gas o heces, o diarrea por “rebosamiento”.

e Saciedad muy precoz, imposibilidad de tolerar sélidos y luego liquidos.

En pacientes con cancer avanzado, muchas veces la obstruccion es multiple,

difusa o no quirGrgicamente abordable, por lo que el enfoque paliativo se centra

en aliviar sintomas, permitir cierta ingesta de confort y evitar intervenciones
desproporcionadas.

Enfoque nutricional en SOI-OI

El manejo nutricional depende del grado de obstruccién (parcial vs completa),
del pronéstico y de los deseos del paciente.

Tabla 8- Manejo nutricional orientativo en SOI-OI

Situacion
clinica

Abordaje nutricional

Comentarios

Obstrucciéon
parcial, con
algo de
transito

Dieta baja en residuos, pobre en fibra
insoluble; evitar alimentos voluminosos,
semillas, cascaras, vegetales crudos;
priorizar texturas suaves y porciones
pequenas.

Priorizar fibra soluble,viscosa, para
absorcién agua y ablandamiento de las
heces.

Objetivo: minimizar
distensiéon y dolor,
permitir pequefia
ingesta de confort.

Obstruccion
alta con
voémitos
frecuentes

Liquidos claros en pequefios sorbos, segln
tolerancia; valorar limitar ingesta oral si
cada toma desencadena vomitos.

Priorizar confort, no
cubrir requerimientos.

Obstruccion
completa no
quirdrgica

En general se indica reposo digestivo y
manejo sintomatico (sonda nasogastrica
corta duracién si el paciente lo acepta). La
alimentacioén de confort puede ser
simbélica (pequefnos cubitos de hielo,
enjuagues bucales, sabores, helado de
agua).

Valorar siempre la
carga—beneficio de
cualquier intervencion.




Pronéstico Abandono de objetivos nutricionales Importante trabajo de
muy limitado / | cuantitativos; hidratacion de mucosas; psicoeducacion con la
agonia

ofrecer solo aquello que el paciente familia.
exprese desear y pueda tolerar sin
aumentar sufrimiento.

Tratamiento médico asociado (no exhaustivo)

Antieméticos de accion central (haloperidol, ondansetrén evitar
metoclopramida/ domperidona ).

Analgésicos, incluyendo opioides.

Antisecretores (octreétide, butilbromuro de hioscina-escopolamina)
Corticoides.

La nutricién artificial (enteral o parenteral) en el contexto de SOI-Oly enfermedad
avanzada generalmente no esta indicada salvo situaciones muy especificas como
el tipo de tumor, estadio, condicion pronéstica global y debe valorarse siempre
con criterios bioéticos, pronéstico y deseos del paciente (SENPE-SECPAL,
ESPEN).

Mensajes clave

El objetivo en SOI paliativo no es “volver a comer normal”, sino reducir
sintomas y sufrimiento.

La ingesta puede ser minima o simbédlica, pero sigue teniendo valor
emocional.

Es clave explicar a la familia que mas comida o mas hidratacién no siempre
implica mas confort, y que a veces puede aumentar dolor, vémitos y
distension.

% Alimentacion de confort

La “alimentacion de confort” aparece especialmente en estadio 4 la fase -de la
enfermedad, cuando el objetivo deja de ser “cubrir requerimientos” y pasa a ser
aliviar, acompanar y otorgar placer. (25)

Comer (o intentar comer) puede tener distintos significados:

un gesto de voluntad,

una manera de “sequir siendo parte de la mesa”,

un acto para tranquilizar al cuidador,

una fuente de sufrimiento si se vivencia como obligacion.



Definicion

Se entiende por alimentacién de confort aquella que tiene como objetivo
alcanzar la mayor comodidad fisica, social, emocional y espiritual posible,
mediante:

e alimentos elegidos por el paciente,

e enlaformay cantidad que pueda tolerar,

e sin presidon por cumplir metas caléricas,

e priorizando el alivio de sintomas y placer sensorial.

En esta etapa, la baja ingesta o la no cobertura de requerimientos es esperable y
aceptable.

Tabla 8. Objetivos y estrategias en alimentacion de confort

Objetivo Estrategia nutricional / relacional

Confort fisico Adaptar texturas, temperaturas, volimenes; evitar esfuerzos;
manejar sintomas (dolor, nduseas, xerostomia).

Placer y deseo Ofrecer alimentos preferidos, incluso si no son ideales desde
lo “nutricional”; priorizar el gusto del paciente.

Confort social Facilitar momentos de compartir, aunque el paciente coma
muy poco; evitar que se sienta “obligado” a terminar el plato.

Confort Respetar la decision de no comer o comer muy poco;
emocional/espiritual reconocer que dejar de comer también puede ser una forma
de aceptar el final.

En la etapa final, la ausencia de deseo de comer o beber debe ser respetada y
explicada a la familia como parte del proceso natural de la enfermedad, no como
abandono.

% Educacion a cuidadores y distress alimentario

La alimentacion tiene un fuerte valor simbélico: relacionamos el hecho de
“comer” con el de “vivir”. Por eso, cuando el paciente come poco o deja de
comer, la familia suele experimentar angustia intensa y sentimientos de
impotencia, culpa, enojo o desesperacion. (1-3)

El distress alimentario se manifiesta como:



e cambios bruscos en la dindmica de las comidas,

e insistencia constante en que el paciente “coma algo mas”,
e conflictos en la mesa,

e percepcion de que el paciente “se esta dejando morir”,
e sensaciéon de que el equipo “no hace suficiente”.

Tabla 9. Ejes de educacion y acompafiamiento a cuidadores

Eje educativo

Mensaje clave

Objetivo

Diferenciar caquexia
vs “morir de
hambre”

“La caquexia no es falta de voluntad ni

falta de comida; es un cambio metabodlico

propio de la enfermedad.”

Disminuir culpa y
angustia.

Rol de la
alimentacion al final
de la vida

“En esta etapa, comer poco o nada es

parte del proceso; obligar puede generar

mas sufrimiento.”

Reorientar
expectativas.

Sentido de las
comidas

“Las comidas no son solo para nutrir el
cuerpo, sino también para encontrarse,

hablar y acompanar.”

Recuperar el
valor relacional.

Alternativas al
alimento

“Aungue coma poco, podemos cuidar de

otras maneras: alivio del dolor, companiia

escucha, caricias.”

I

Ampliar la idea
de cuidado.

Material educativo

Folletos, guias, recursos escritos y
visuales para reforzar los mensajes.

Contencion
practicay
sostenida.

Fuente: Elaboracién propia

Mensajes clave para el equipo de salud

e La nutricién es una de las consultas mas frecuentes, pero muchas veces la

intervencion nutricional es escasa por falta de formacién, ausencia de

nutricionistas en el equipo o poca coordinacion.
e Educar con claridad evita que las comidas se transformen en momentos de

conflicto.

e Eluso de una comunicacion sensible, un lenguaje claro y la legitimacion
del sufrimiento familiar son tan importantes como el consejo dietético.

En cuidados paliativos, la intervencién nutricional se desplaza desde una l6gica
de “corregir déficits” hacia una légica de acompafiar procesos. Los objetivos se




transforman con la evolucion de la enfermedad y deben definirse siempre en
didlogo con el paciente y su familia, a la luz de la evidencia cientifica y de los
principios bioéticos.

Los sintomas que condicionan la alimentacién requieren una valoracion
sistematica y una respuesta que combine:

e conocimiento clinico,

e estrategias nutricionales,

e abordajes no farmacoldgicos,

e tratamiento farmacolégico apropiado,
e vy una intensa psicoeducacion.

La alimentacion de confort y la educacion a cuidadores son pilares para reducir el
distress alimentario y favorecer un final de vida mas tranquilo, digno y coherente
con los deseos del paciente.
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CAPITULO 4

Comunicacion.

Lic. Nut. Silvina Dicatarina- Lic. Nut. Marina Guarda - Lic. Nut. Ailen Perez-
Lic. Nut. Daniela Distel

Los cuidados paliativos son mucho mas que un correcto control de los sintomas
que se asocian a las enfermedades cronicas avanzadas. Para los equipos implica
un desafio terapéutico el abordaje de la esfera psicosocial, para la cual las
disciplinas biomédicas solemos tener escasa capacitacién de grado en la
tematica. Esta esfera resulta imprescindible para brindar un abordaje integral y
centrado en la persona que transcurre con una enfermedad y su entorno afectivo.
Para esto mismo una comunicacion eficaz, es una herramienta terapéutica
esencial que da acceso a la persona a poder ejercer el principio de autonomia, el
consentimiento informado, a la confianza mutua con el equipo de salud, a la
seguridad y a la informacién que necesita para tomar decisiones (1).

La informacién y la comunicacién forman un proceso en el que intervienen varios
actores: la persona que enferma, la familia y todos los miembros del equipo; e
incluye multiples factores: actitudes, aptitudes, mecanismos de adaptacion,
aspectos relacionales, avances y retrocesos, y muchas variaciones en el tiempo.
Es un error frecuente confundir este proceso dindmico y bilateral con el acto
verbal de “decir o no decir” la “verdad” sobre el diagnéstico (2, 3).

Por lo tanto, el proceso de informacién y comunicaciéon debe entenderse como
un conjunto de medidas que, respetando el ritmo y la tolerabilidad de la persona,
vaya respondiendo a sus necesidades de comunicacién mediante principios de
honestidad, coherencia, gradualidad y flexibilidad, que permitan la puesta en
marcha de mecanismos de ajuste y que vayan aproximando a la unidad
terapéutica a la “verdad soportable” (2,3).

El adquirir herramientas de la esfera psicosocial para establecer relacién con el
individuo y su entorno significativo en estos momentos tan criticos es una de las
demandas de formacidén mas expresadas por los profesionales. Consequir una
comunicacion eficaz que nos permita acceder a la realidad de la persona, a sus
problemas y anhelos, en definitiva es conocerlo para poder cuidarlo y conseguir
una mejor atencion a sus necesidades personales y afectivas, es una habilidad
gue no todos tenemos, pero podemos desarrollar. (2,3)

Comunicar no es sélo informar de sintomas, tratamientos, pronésticos sino un
complejo proceso de relaciones interpersonales a través del cual se esta
realizando una accion terapéutica; en muchos casos "la terapia de la palabra” es



lo Unico que nos queda por ofrecer. Marafion apela a “la silla” como simbolo de
buena practica médica "El mejor instrumento del médico es la silla" (3, 4).
Cuando la informacidn que recibimos modifica de manera radical y negativa la
idea que tenemos de nuestro futuro, es considerada una mala noticia, y es
cuando el momento de la comunicacion es una situacién muy dura para quien la
recibe, pero también lo es para el profesional que debe transmitirla si no esta
cualificado para hacerlo. Es un momento cargado de ansiedad que coloca a la
persona en una situacion de amenaza que afecta al equilibrio fisioldgico y
psicoloégico condicionando los procesos de adaptacién de control del medio y de
capacidad para afrontar el futuro. El paciente va a reaccionar en funcién de sus
creencias, experiencias, miedos, estilo de vida, entre otros multiples factores. La
reaccion va a depender también de la disparidad entre sus expectativas y la
realidad de salud que se le plantea (5).

El profesional se encuentra ante una tarea dificil para desarrollar una serie de
destrezas interpersonales; existe una gran formacién técnica, pero el trato
humano y en concreto "COMO-QUE- CUANDO COMUNICAR'" es algo dificil que
se ha dejado al buen hacer de los profesionales (3,5).

Si el fin de nuestra labor es conseguir el bienestar del paciente, entendiendo
como tal la satisfacciéon de sus necesidades fisicas, emocionales y espirituales; la
comunicacioén en sentido amplio es el Gnico medio para detectar y satisfacer
dichas necesidades (2, 3).

1. Tipos de comunicacion:
La comunicacién efectiva y eficaz, empodera al paciente y a su entorno, dandole
libertad en las decisiones, sobre qué hacer con su vida y su cuerpo; lo cual en
bioética se denomina “principio de autonomia”, y constituye un derecho de las
personas (2).
Para que esta autonomia suceda, se deben dar dos condiciones: primero, que al
paciente se le haya comunicado correctamente sobre su situacién clinica,
tratamiento, posibles complicaciones (de una manera entendible, y objetiva), y
segundo, que el profesional tratante comprenda exactamente la decisidon tomada
por el paciente (2).
Pues entonces, es fundamental que para que exista la autonomia ante la toma de
decisiones anticipadas, una buena comunicacion profesional tratante-paciente
seria el punto clave ante esta situacion.
Pero la comunicacién no es solo aquello que decimos a través de las palabras
(comunicacion verbal), lo cual representa solo un 7% de la consulta. Sino
también implica aquello que no decimos en palabras sino a través del tono de
voz, pausas que utilizamos (comunicacién paralingUistica), lo cual representa el
38% de la comunicacion; y también los gestos o acciones que suceden en la
consulta, denomina comunicacién no verbal, que representa el 55% del lenguaje



humano, es decir la mayor parte de nuestra consulta se basa en este tipo de
comunicacion (1).

Durante la comunicacion no verbal, se encuentran los gestos, expresiones
faciales, expresiones corporales, vestimenta, espacio fisico de la consulta
(habitacién, consultorio, etc), entre otros. En ella, se pone en practica los signos
creados con el cuerpo, ya sean cinéticos (movimientos corporales), proxémicos
(relaciones de distancia y del espacio interpersonal) o gestuales. Mediante este
lenguaje se expresan emociones y sentimientos, a través de segmentos
corporales. Es por eso que se podrian describir subtipos de ella: el facial (expresa
patrones de sentimientos mediante el rostro, como alegria, tristeza, temor,
sorpresa y enojo) , el cinético (se ocupa de los movimientos corporales como
signos de comunicacion), el proxémico (es la significaciéon encerrada en las
relaciones de distancia, territorialidad y orientacién temporo-espacial de los
cuerpos de los interlocutores, es lo que define el espacio personal) y el
ornamental (refiere a la vestimenta, el peinado, el cuidado personal y las
caracteristicas del entorno de nuestro interlocutor).

El lenguaje no verbal puede repetir, contradecir, sustituir, reforzar y regular al
lenguaje verbal, como asi también el conocimiento de éste por parte del
profesional tratante, es una herramienta inestimable para entender mejor a sus
pacientes y tratar de optimizar asi su labor asistencial (3,6).

Poner en practica los tres tipos de comunicaciones, nos va a facilitar la
experiencia de dar una atencidn empatica, comprender su lenguaje nos permite
saber qué siente, o qué desea, para aceptar sus decisiones. Dicha comunicacion
debe darse desde un lugar de escucha activa sin juzgar las decisiones o
reacciones del paciente. Permitiéndonos conocer o detectar no sélo sus
necesidades fisicas sino también psicosociales, reducir su ansiedad y dar a la
interaccion médico-paciente una naturaleza terapéutica.

Llevado a la practica diaria, el interés por ayudarles se puede demostrar por
acciones sencillas como tomar la mano del paciente mientras se habla con ellos,
a la vez que se mantiene una expresion facial agradable y una buena postura
corporal, derriba las barreras emocionales y produce un incremento de la
comunicacion verbal, siempre que el espacio personal del paciente nos lo
permita.

Utilizar un tono de voz tranquilo, pausado; un ambiente luminoso, con colores
suaves, una decoracién poco recargada y con elementos familiares, contribuye a
dar seguridad al paciente. Asi mismo, es importante dirigirse al paciente
mirandole a los ojos con una actitud relajada (7).

Escuchando conoceremos mejor las respuestas que el enfermo tiene que recibir
y si esta en condiciones de hacerlo. Hay que escuchar lo que dice, cobmo lo dice y
lo que ademas implican esas palabras. EIl mismo silencio es, a veces, mas
representativo que las propias palabras (7).



Usar los sentidos para comunicar es una herramienta fundamental, quizas el tacto
sea el mas valioso, ya que la vision y la audicién suelen estar afectados en
muchos de nuestros pacientes. Con la combinacion de los distintos sentidos
podemos percibir y transmitir multitud de sefales de intercambio de informacion.

2. Caracteristicas de la Informacion
Es importante tener en cuenta lo que el paciente conoce de su enfermedad (su
gravedad, como le afectara), qué quiere conocer (tenemos que dejar que
exprese con claridad sus preferencias sobre qué nivel de informacién quiere
recibir), y qué esta en condiciones de conocer (esto va a depender del momento
y la situacién en que se encuentra). Para obtener esta informacién hemos de
preguntar de manera afectuosa pero firme, ¢ Qué es lo que significan para él sus
sintomas?, ¢Como los interpreta?. Mediante estas preguntas conseguimos no
solo saber como se siente, sino demostramos que hay interés por él y que se van
a tener en cuenta sus opiniones. Facilitamos asi la relacién interpersonal
disminuyendo su ansiedad y aumentando su sensacién de autocontrol. La
transmisiéon de informacién es un proceso que debe darse de forma lenta,
paulatina, respetando el ritmo y las condiciones personales del enfermo (7).
A través de sus respuestas conoceremos su estado de animo, la confianza que
tiene en nosotros y qué es lo que comprende de su situacion.
Para asegurarnos de que nos comprendan tenemos que hablar en sus propios
términos (lenguaje verbal), hacerlo con simplicidad-claridad, procurando no
utilizar las palabras que él no se atreve a pronunciar. A que juega un rol
fundamental el equipo tratante, ya que mediante su comunicacion inter equipo,
ha de mostrar coherencia en las informaciones, y en algin punto todos manejen
el mismo idioma, para asi dar el mismo mensaje al enfermo y la familia.
En ocasiones nos refieren "quiero saber”, pero sélo si le conocemos y si le hemos
escuchado podremos saber si realmente quiere la verdad o una verdad a medias.
Otras veces el paciente siente que no se le ha dicho lo suficiente y tiene una
reaccion de inseguridad, no tanto por las dudas sobre la enfermedad sino porque
percibe falta de interés del profesional hacia su proceso, falta de atencion
adecuada y falta de informacion sobre un futuro cercano (7).
Respecto al origen de la informacién, se dice que el paciente recoge informacion
de:

e Comentarios a otras personas que él escucha.

e Comentarios entre médicos y muy frecuentemente de otros enfermos.

e Afirmaciones directas del personal, familiares, amigos, sacerdotes,

notarios, etc.

e Cambios de comportamiento y actitud hacia él.

e Cambios en el tratamiento.

e Sensaciones propioceptivas, cambios en su estado fisico.



e Autodiagnoéstico: lectura de libros, informes, medios de comunicacién, etc.
e Respuestas alteradas de los demas con respecto al futuro.

Respecto a la recoleccion de informacion que entiende/integra la persona, en
base a la escucha:
e Ofrecer una escucha activa.
e Evitar interferencias/interrupciones.
e Hacerle preguntas abiertas.
e No levantar la voz.
e Darle tiempo para responder (recordar siempre su capacidad de habla y
escucha).
¢ No hacerle sentir presionado.
e Evitar que la entrevista esté dominada por nuestras preguntas.
e Sino puede expresarse, manifestarle que comprendemos sus dificultades.
e Sipresenta dificultad para el habla, se puede consultar sobre
comunicaciones alternativas (visual, gréfica, etc).
e Procurar estar tranquilo.
Debemos asegurarnos de la comprension de la persona y de la retencion de la
informacion. A través de sus preguntas comprendemos el tipo de lenguaje que
usa. Tendremos en cuenta las limitaciones culturales, bioldégicas, sus experiencias
y vivencias personales, ya que todo esto va a dar distinto significado a los
conceptos que queremos transmitir (1).

3. Caracteristicas del emisor y del receptor: Actitudes facilitadoras de
una comunicacion eficaz.

La comunicacién eficaz es clave en los cuidados paliativos. Existen actitudes por
parte de los profesionales que facilitan esa comunicacién, es decir, que crean un
clima de confianza que mejora la relacién con la persona que transita una
enfermedad y nos permite aproximarnos mejor a su realidad (6).
La actitud ha de ser tranquila, confiada, pero a la vez calida y amigable; se trata
de ser y parecer natural en el trato, tener y demostrar amabilidad y consideracion
con quien pretendemos cuidar mas que curar, intentar comprender sus
circunstancias, empatizar con ellos.
Manifestar una actitud de escucha y tener voluntad de hacer que la escucha sea
parte activa de la comunicacion.

3.1. Respecto al emisor:

En la etapa de cuidados de fin de vida, también podemos ofrecer ayuda, de
hecho, es una etapa de atencién integral en la que la persona tiene multiples
necesidades y merece ser atendido con dignidad.



Sera necesario abordar sus necesidades biolégicas con un buen control de
sintomas y tranquilizarlos sobre ellas, resolviendo sus dudas. Conociendo y
comprendiendo su enfermedad, su evolucién, podremos informarle
adecuadamente y evitar el choque ante acontecimientos inesperados.

Es muy Gtil aceptar y favorecer la intervencion de la familia en sus cuidados.
Ambos tendran oportunidad de expresarse afecto. Y sera muy Gtil también en el
posterior proceso de duelo. Las personas que enferman, cuando preguntan, lo
hacen a quién le ha dado muestras de confianza y preguntan porque quieren
encontrar una respuesta para distintos interrogantes asociados a la vida y la
muerte. Quieren hablar, aclarar sus ideas, sentir que interesan. Es importante
darles la oportunidad de exteriorizar sus propios pensamientos (6).

Conviene considerar sus ideas religiosas y culturales que pueden influir en el
tratamiento, evitando medidas sobreprotectoras y de marginacién, pues son
invalidantes, ademas que no favorecen la independencia y el autorespeto.

4. Comunicando malas noticias.
Las malas noticias se refieren a cualquier informacién que altera de manera
drastica y negativa la vida de una persona o sus familiares, cambiando su visién
del futuro. Estas, en salud, a menudo se enfocan en situaciones donde se
enfrenta el final inminente de la vida, peligros o pérdida de la misma. Son las que
alteran las expectativas y percepcion del futuro de la persona enferma (5).
Hablar de malas noticias, implica llevar a un paciente a un mundo nuevo, porque
debe pasar de su mundo anterior que daba por sentado a otro diferente que
provocara cambios sustanciales en su vida. Se ponen en juego sentimientos de
angustia, miedo, incomodidad e incluso hostilidad, tanto por parte del individuo
que espera recibir las malas noticias como de los familiares. Es por ello que es
responsabilidad del profesional de la salud compartir la informaciéon de manera
eficiente y acogedora, por ello se requiere capacitacion constante y habilidades
técnicas adecuadas (5).
La forma de llevarla a cabo es un gran desafio, por lo que la honestidad de ese
mensaje, nunca debe cambiar para mejorar su aceptacion, es importante
mantener una esperanza real .
Averiguar primero qué es lo que sabe el paciente, de esta forma, podremos
estimar lo que separa sus expectativas de la realidad y cuanto quieren saber
antes de informar.

4.1. No Mentir Nunca.

Saber la verdad es un derecho, pero hay que adaptarse a la capacidad de cada
individuo de aceptar esa verdad. El paciente tiene derecho a recibir informaciéon
comprensible, continuada y completa de su proceso, diagnéstico y alternativas
de tratamiento, de modo que no esté obligado a buscar otras fuentes. La falsedad



destruye la confianza, la mentira se detecta y habra una gran decepcién que
puede cerrar toda posibilidad de comunicacién. Sin embargo existen personas
que no soportan la verdad absoluta, todo depende de su personalidad, su
capacidad de lucha y superacion (5).

Hay que encontrar el modo y momento de manifestar esa verdad y hacerlo
gradualmente, en la medida que veamos que lo puede asimilar e incorporar a su
propia vida.

Si damos la informacién en un momento inadecuado se produce la amnesia post
informacion, que es una barrera en el mensaje, impidiendo el real significado en
la comprension del mensaje.

Necesidades de comunicacion existen siempre y son universales, como asi
también se debe saber, que la capacidad de ajuste a las malas noticias no
depende de la cultura, ni de la situacion econdmica-social. Sino mas bien
depende de aspectos personales/individuales de quien recibe la informacion.
Existen algunas palabras cargadas de significado negativo (como por ejemplo
“cancer”), que se asocian culturalmente a la muerte y sufrimiento; lo que se debe
hacer siempre es tener prudencia y delicadeza al enunciarlas. El objetivo de la
informacioén no es solamente que el enfermo sepa que tiene una patologia
irreversible, sino que disponga de elementos de informacién que le permitan ser
consciente de su estado y ejercer un maximo grado de autonomia, lo que puede
lograrse en algunos casos sin pronunciar determinadas palabras.

Una atencion sanitaria Gnicamente dirigida al cuidado de la enfermedad, que
desprecie la emocionalidad del paciente o disminuya su autonomia personal,
que ignore sus necesidades afectivas, sentimentales y comunicacionales,

puede curar el cuerpo a veces, pero sin dudas incrementa el sufrimiento moral
(7,5).

4.2. Dificultades y errores frecuentes en la comunicacion de malas noticias.

En la practica diaria con el paciente y sus familiares, es muy frecuente que
aparezcan dificultades y errores frente a la comunicacion, por lo que segln sus
causas se pueden agrupar (5).

1. Actitudes: el paternalismo, unido a sobreproteccion, dificulta el proceso de
autonomia del enfermo y lo aisla mas de su entorno. Es muy frecuente que el
médico y la familia pacten un “cerco de silencio” a espaldas de la persona que
transita la enfermedad, considerando que no esta capacitado para asumir la
verdad.

2. Meétodos inadecuados: referidos a cuestiones de metodologia basica de la
comunicacion y debidos a la falta de formacién. Podemos clasificarlos en
“verbales” y “no verbales”. Entre los primeros, cabe destacar la mentira, la



evitacion, el tecnicismo, las huidas, y, entre los segundos, la distancia fisica, la
interposicion de barreras, el hecho de no sentarse, de no mirar o manifestar
signos de nuestras dificultades, como ya se mencioné antes.

3. Ignorancia o falta de formacién, que nos impiden tener en cuenta los
mecanismos de adaptacion, o “no saber qué decir”, al no conocer las técnicas
basicas de comunicacion y de entrevista. Sin embargo, la falta de formacién
no debe ser una excusa facil que evite una actitud de soporte.

4. Falta de soporte personal y de trabajo en equipo: los profesionales sometidos
a estrés y que trabajan individualmente, sin el soporte cotidiano de un equipo
interdisciplinario ante la demanda de informacién por parte de los pacientes y
familia, estan en una situacion de alta vulnerabilidad que resiente en sus
actitudes.

4.3. Evitar una mala comunicacion:

El efecto méas negativo de no tener en cuenta los principios de una buena
comunicacion es el del aislamiento de la persona, el incremento de todos los
temores y amenazas junto con la incapacidad de ofrecer soporte y ayuda
necesaria La soledad, junto al mal control del dolor, es lo mas temido del
proceso de morir.

Reconocer el impacto emocional que se transita al dar malas noticias se podria
caer en actitudes evasivas o compulsivas, en el intento de manejar la propia
angustia.

Cuando un paciente siente frustracién ante los prondsticos, cansancio por el
tratamiento, impotencia frente a sus pérdidas, quizas por una actitud de silencio,
de inactividad, de pesimismo, hay que fomentar que exprese sus miedos. No
presionarlo para que cambie de actitud, reforzar su autoestima y ayudarle a que
colabore en su autocuidado (5, 9).

4.4. Evitar el cerco del silencio.

El silencio introduce elementos de represion y aislamiento emocional, y cuando la
persona necesita informacion o la solicita, puede conflictuar su proceso.

El profesional ha de tomar parte activa y ayudar a desarmar este cerco, es decir,
atender a las peticiones no habladas sobre todo si el paciente nota que otros
saben mas que él.

Desarmar un cerco de silencio puede ser una de las situaciones
comunicacionales mas complejas en cuidados paliativos. Resulta relevante
realizarlo en equipo y con un pie fundamental de disciplinas psicosociales.

Los problemas compartidos son mas faciles de sobrellevar. Hay familiares que no
quieren decir el diagnostico al enfermo, se debe buscar negociar pero sin poner



a la familia en un lugar de villanos, ya que lo que motiva mayormente estos
“cercos” es el afecto y proteccion a su ser querido. Habria que explicarles la
situacion real y que la persona seguramente la conoce o intuye y que con
ocultarle la verdad estan impidiéndole compartir algo vital, esto es, expresar sus
dificultades para afrontar la situacion. Si hay silencio, aunque esté acompanado,
la persona se sentira sola.

4.5. No retirar las esperanzas a las que se aferre.

Estar al lado de una persona con una enfermedad avanzada, grave y amenazante
para la vida, es una necesidad. Nuestra funcién como profesionales de la salud es
ofrecer apoyo y sinceridad.

Es necesario asumir que la informacién y la comunicacién son parte de un
proceso multidireccional, en el que la iniciativa parte de la persona que enfermay
en el que se deben intercambiar diversos conocimientos en relacion con el
diagnoéstico, causas de los sintomas, la estrategia terapéutica y el prondstico. Por
esta razon el profesional no se limitara sélo a ofrecer la informacién de las "malas
noticias”, sino que procurara ser mas amplio y cordial para conocer, si es posible,
sus preocupaciones y hacerle sentirse escuchado, comprendido, asi como
apoyado en esta etapa. Muchos pacientes pueden tener una distorsién realmente
agobiante de su propia imagen y una desesperada necesidad de ser escuchados,
aunque se expresen de forma poco coherente debido a alteraciones cognitivas o
linguisticas, por lo que prestarles atencion les proporciona una gran tranquilidad,
gue aumenta su confort personal de una manera positiva, gentil y amable (8).
Nunca se debe ir mas alla de lo que pidan, porque con frecuencia no sabe
realmente hasta dénde desea llegar en el camino hacia la verdad, ni tampoco en
qué medida va a ser capaz de asumirla. Se le daran las oportunas explicaciones
que nos solicite, que no sera abandonado. No es preciso forzar la informacién a
los que no deseen recibirla, salvo que deban tomar una decisiéon importante para
su pronéstico o calidad de vida. Hay que respetar los mecanismos adaptativos
del paciente, es decir si niega la realidad, por ejemplo, cuando piensa que va a
vivir mas de lo que se espera razonablemente en su estadio actual (5).

5. Comunicacion en nutricion y cuidados paliativos.

El significado que se le atribuye a la alimentacion y nutricion en cuidados
paliativos, es de suma importancia. Pues es comprender que es un acto que se
realiza a diario e implica multiples connotaciones (biolégico, cultural, social,
econémico, religioso, etc). Las personas que padecen de una enfermedad
cronica avanzada, en su gran mayoria presentan dificultades para realizar el acto
alimentario de manera tradicional, ya sean por sintomas asociados a la



enfermedad, como por tratamientos, como asi también por alteraciones en sus
estados de animo, entre otras causas.

El COMER o NO COMER o NO COMER LO SUFICIENTE, es también
comunicacion. Nos permite como profesionales de la nutricion entender el
significado que ese paciente y la familia, le atribuye a la alimentacién/nutricion.
Por ejemplo en aquellas personas muy enfermas y moribundas que tengan
hiporexia marcada como parte de sus sintomas, y tiendan a no comer o a “no
comer lo suficiente” es mucho mas dificil de aceptar, porque significa aceptar la
muerte. Esta connotacién del comer se vuelve mas dificil cuando el hecho de
alimentar o no esta en juego, en aquellas personas al final de la vida (4).

Ante esta Ultima situacién, la comunicacion resulta de crucial importancia para
establecer situaciones anticipadas o esclarecer ciertos grises respecto a las
elecciones de alimentar o no. Es entonces que tanto los profesionales tratantes
como el paciente, familia, cuidadores deben conocer el prondstico y evolucion
de la enfermedad; para entender que cuando la alimentacién ya no contribuye a
mejorar la enfermedad o la vida, se considera in(til presionar a los pacientes en
situacion de fin de vida para que ingieran alimentos (4).

Ante estas situaciones de la practica rigen ciertos principios de la bioética como
la beneficencia, la no maleficencia, el respeto a la autonomia y la justicia.
Algunos autores conciben que estos principios sblo pueden alcanzarse
cuando los cuidados paliativos estan centrados en el paciente, y se facilita la
comunicacion entre los miembros implicados.

En cuanto al tratamiento nutricional en final de vida, por ejemplo respecto a la
decisién de iniciar, retener o retirar el soporte nutricional. Existe evidencia
en la literatura sobre la eficacia de la intervencion clinica y nutricional para
mejorar los resultados y la calidad de vida en este periodo de la vida, pero hay
un vacio a la hora de trasladar estos resultados e intervenciones probadas a la
practica clinica (8). Es aqui donde la comunicacién efectiva parece ser la clave
para reducir esta brecha; esto significa conocer los deseos del paciente/familia y
de los cuidadores. Como asi también, una comunicacién temprana de los
objetivos de la atencion nutricional paliativa dentro del marco de un equipo
multidisciplinar (9).

Entonces la comunicacion en nutricion paliativa esta vinculada a las emociones
(angustias, frustraciones, tristezas, alegrias, etc); esta situaciéon requiere de una
correcta formacion y educaciéon en cuanto al tema, para lograr una
comprension compartida de los objetivos de los tratamientos paliativos entre
todos los miembros implicados.

Sin embargo, el proceso de comunicacién que se da no solo entre
nutricionista/unidad de tratamiento; sino también se de entre colegas del equipo
tratante y es en este punto donde puede haber conflicto, si no se practica la
comunicacion efectiva, ya que 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 hidratacion en un entorno
paliativo, debido al componente cultural de la nutricién (10).

Conclusiones

El empleo adecuado de la informacion en el proceso de comunicacion es, junto al
control de los sintomas, uno de los pilares de los cuidados paliativos. Entender
que la comunicacion es un proceso multidireccional, complejo y sujeto a muchas
variaciones en funcion del ajuste del enfermo y la familia. Los principios de
respeto por el ritmo definido por el propio enfermo, la gradualidad y delicadeza,
el reconocimiento de los mecanismos de adaptacion, la asociacidon de una mayor
informacién con mas disponibilidad y soporte, la vision de equipo y la integracion
de la familia son las actitudes que, junto con la aplicacién de métodos adecuados
medidas verbales y no verbales; permiten responder bien a las necesidades de
comunicacion de pacientes y familias. Lo que conlleva a su mejor adaptacién a la
situacion de enfermedad terminal.

La comunicacién debe ser una de las herramientas mas importantes en el
abordaje de una enfermedad cronica avanzada. Esta aplicada a los problemas de
alimentacion, nos permite obtener resultados satisfactorios en beneficio no solo
del equipo tratante, sino también del bienestar y calidad de vida, del paciente y
su familia. Respetar sus deseos sigue siendo el eje central de la informacién que
debe circular durante el tratamiento nutricional, siendo el deseo de como vivir y
como morir, la responsabilidad y el objetivo de nuestra intervencion.
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CAPITULO 5

Soporte nutricional en contexto de toma de decisiones en el

final de La vida.
Lic. Nut. Silvina Dicatarina- Lic. Ornella Capelli - Lic. Nut. Melisa Maldonado.

En el contexto del final de la vida, en muchas ocasiones, las decisiones
relacionadas con la alimentacion y/o la hidratacién generan una carga emocional,
simbédlica y ética significativa para los profesionales del equipo de salud . A
diferencia de otros tratamientos médicos, la nutricién ocupa un lugar particular
en el imaginario social: alimentar se asocia a cuidar, sostener la vida, amar y con
frecuencia a la idea de “no abandonar” al paciente, como al derecho a recibir
alimento (1,2).

Cuando una persona con enfermedad avanzada disminuye su ingesta, rechaza
alimentos o pierde la capacidad de alimentarse por via oral, emergen tensiones
entre las necesidades fisiologicas, las posibilidades técnicas de la medicina y los
deseos, temores y valores del paciente y su familia. En este escenario, el soporte
nutricional deja de ser una intervencién meramente clinica para transformarse en
una decisién ética compleja, atravesada por creencias culturales, expectativas y
emociones (2-4).

Desde la perspectiva de los cuidados paliativos, el desafio no es decidir
simplemente “si alimentar o no”, sino cémo, cuando y con qué objetivo hacerlo,
reconociendo que no todas las intervenciones técnicamente posibles tienen un
objetivo de algin grado de reversibilidad, proporcionalidad y adecuada
indicacion - La nutricion debe entenderse como una intervencién terapéutica,
una herramienta al servicio del bienestar y la calidad de vida, y no como un fin en
si misma (2,5).

En este marco, el Licenciado en Nutricion cumple un rol central dentro del equipo
interdisciplinario, ya que las decisiones vinculadas al soporte nutricional pueden
generar conflictos entre pacientes, familiares y profesionales de la salud.
Comprender su impacto en las dimensiones fisica, psicoldégica, social y espiritual,
y por ende, en la calidad de vida de las personas que reciben cuidados paliativos
(2,6).

Contar con conocimiento sélidamente fundamentado, actualizado sobre la mejor
evidencia disponible, que impacte en los mayores beneficios, los menores
riesgos y el conocimiento de las limitaciones del soporte nutricional, resulta
fundamental para prevenir, y reducir dilemas éticos.



Conocer los mecanismos fisiopatolégicos involucrados en el proceso metabdlico
que genera la disminuciéon del apetito, como la inhibicidn de capacidad de
nutrientes, y la futilidad de los procesos de tratamiento nutricional en estadios
avanzados de enfermedad oncoldgica, son la base de conceptos que determinan
la comprension de los limites de la intervencién nutricional para los equipos
tratantes y que deben ser transmitidos a pacientes y/o familiares cuidadores,
durante el seguimiento interdisciplinario.

Objetivos nutricionales

Desde un enfoque general, el objetivo principal de la nutricion artificial (NA) es
tratar o prevenir la desnutricién, recuperando o manteniendo el estado nutricional
en pacientes que no pueden lograrlo mediante la alimentacion habitual. En
determinadas patologias, el tratamiento nutricional también puede buscar influir
sobre el pronéstico o la evolucion de la enfermedad.

Sin embargo, en pacientes con enfermedades amenazantes para la vida en
estadios avanzados, ninguno de estos objetivos debe considerarse prioritario. La
evidencia muestra que el tratamiento nutricional no es capaz de revertir la
caquexia tumoral ni la asociada al fallo organico crénico, ni asegura el
mantenimiento del estado nutricional, ni modifica el pronéstico de la
enfermedad. En este contexto, el foco del abordaje nutricional debe centrarse en
la mejora o el sostenimiento de la calidad de vida (2,3).

Manejo nutricional

De manera precoz y mediante una comunicacion progresiva, gradual, , sinceray
realista, el equipo interdisciplinario debe analizar junto al paciente y su familia las
posibles consecuencias de la evolucién de la enfermedad sobre la alimentaciéon y
el estado nutricional. Se recomienda realizar cribados nutricionales periédicos vy,
especialmente, monitorear la aparicién de sintomas con impacto nutricional para
su abordaje oportuno (2).

Cuando la persona es capaz de mantener la ingesta por via oral, las decisiones
suelen ser menos complejas, incluso si se indica el uso de suplementos
nutricionales orales (SNO). En el extremo opuesto, durante la situaciéon de agonia,
existe consenso en que la hidratacion artificial y la nutricién artificial no mejoran
el estado del paciente y, por el contrario, pueden incrementar el disconfort (2,5).
Las mayores dificultades surgen cuando el paciente no puede utilizar la via oral.
En estos casos, la indicacién de un tratamiento nutricional en cuidados paliativos
debe evaluarse considerando el pronéstico, la calidad de vida esperable y la
proporcionalidad de la intervencion considerando la relacién riesgo—beneficio

(2).



Es importante recordar que la desnutricién y sus sintomas pueden interferir en la
valoracion del estado funcional mediante escalas como el Karnofsky Performance
Status (KPS). Por lo tanto, antes de descartar el inicio de un tratamiento
nutricional, es necesario analizar cuidadosamente el impacto de la desnutricién
sobre la funcionalidad del paciente (2).

Con el objetivo de orientar el proceso de decision durante la fase de enfermedad
avanzada, se proponen algunas preguntas fundamentales :

1. ¢En contexto de progresion de enfermedad en estadio avanzado: la
sobrevida del paciente se ve modificada por el tratamiento nutricional?

2. El paciente podria morir antes de lo previsto como consecuencia de la
desnutricion en caso de no continuar o no iniciar el tratamiento
nutricional?

3. ¢CoOmo impactaria el tratamiento nutricional en la calidad de vida del
paciente?

4. ¢Son proporcionados los efectos adversos, las complicaciones, las cargas
y los costos del tratamiento a los resultados que se desean obtener?

5. Es moralmente licito valorar la adecuacién terapéutica en un contexto de
futilidad terapéutica nutricional durante una fase de enfermedad
avanzada?

El profesional en nutriciéon debe evaluar cuidadosamente su conducta,
ponderando riesgos y beneficios y acompanando el proceso de decision
compartida, mediante la deliberacion y la comunicacién permanente con
pacientes y familias (5).

Desde el marco legal argentino, los aspectos que hacen tanto a la adecuacion
terapéutica, como el derecho del paciente de rechazar tratamientos que pueda
prolongar la vida en un contexto de sufrimiento o deterioro de su calidad de
vida,, aportan un marco juridico para el actuar de los equipos de salud (Ley de
derechos del paciente 26472, Ley de cuidados paliativos 27678).

Sin embargo, la ansiedad y los temores en torno a la alimentacion tienen un
impacto negativo tanto en los pacientes como en sus familias. El temor a que el
paciente “muera de hambre” suele motivar demandas desporporcionadas de
alimentacion artificial que, en los Ultimos dias de vida, pueden generar mayor
malestar, altos efectos adversos, futilidad terapéutica y apartarse de los
principios bioéticos basicos en el cuidado del paciente (1,2).

Escenarios clinicos en contexto de enfermedad avanzada

- Escenario 1: Paciente que es capaz de mantener la ingesta oral

La primera etapa del abordaje nutricional debe centrarse en la consejeria
nutricional y en las adaptaciones alimentarias necesarias, idealmente a cargo de



un nutricionista con experiencia en cuidados paliativos. Deben evitarse
restricciones dietarias, incluidas aquellas instauradas en etapas tempranas de la
enfermedad o por comorbilidades, asi como desaconsejar patrones alimentarios
pseudocientificos sin respaldo en la evidencia.

Se recomienda una alimentacion fraccionada, sin horarios estrictos, con
consistencias adaptadas y respetando las preferencias del paciente. En este
contexto cobra relevancia el concepto de “alimentacion de confort”, que se basa
en intentos de alimentacién oral hasta que estos generen incomodidad o rechazo
por parte del paciente (2,3). La alimentacion de confort tiene como objetivo
proporcionar bienestar fisico, social, emocional y espiritual, aceptando que la
ingesta pueda ser insuficiente desde el punto de vista nutricional y priorizando el
placer y el confort por sobre la replecién nutricional (3).

La utilidad clinica de los SNO en pacientes en cuidados paliativos es limitada y la
evidencia disponible no demuestra un beneficio claro sobre la calidad de vida o
la supervivencia. La presion familiar para asegurar su consumo puede
transformarse en una carga emocional adicional para el paciente . Es fundamental
comunicar que el uso de SNO no modifica el pronéstico de la enfermedad y que
la recuperaciéon del estado nutricional no constituye un objetivo prioritario en
este contexto (2).

-> Escenario 2: Paciente que no puede alimentarse por via oral pero
mantiene el tubo digestivo funcionante

La principal consideracion de este escenario sera si la supervivencia se estima
inferior a un mes, el tratamiento con NE no estéa indicado. En segundo lugar, el
tiempo para plantearse la realizacion de una gastrostomia también podria ser
distinto: para algunos autores, el plazo debe ser superior (4-6 meses) ya que la
calidad de vida y las complicaciones, segln los estudios, son similares con sonda
nasogastrica y gastrostomia (2).

El objetivo fundamental de la instauracién de la NE no es la recuperacion del
estado nutricional ni el mantenimiento del peso (2).

No existen hasta la fecha metaanalisis ni revisiones sistematicas concluyentes,
pero con los datos disponibles, se puede decir que:

- Supervivencia: No existe suficiente evidencia para asegurar que la NE
mejore la supervivencia en los pacientes con enfermedades terminales,
aunque existen diferencias en funcion de la patologia. En estudios
realizados, la supervivencia parece determinada por su estado funcional,
con diferencias significativas cuando el tratamiento nutricional lo reciben
pacientes con KPS superior a 50 (2).

- Calidad de vida: en los pacientes que reciben CP, las evidencias no son
suficientes y son heterogéneas. La calidad de vida depende de la
percepcidn del paciente sobre su capacidad de realizar una vida normal, la




presencia de una sonda nasoenteral o de una gastrostomia, el
equipamiento, las formulas de NE, las posibles complicaciones, asi como el
aislamiento del paciente en el momento de “alimentarse”, pueden influir
negativamente en la calidad de vida del paciente y su familia (2).

- Complicaciones: No se encuentran diferencias significativas en los trabajos
que evaluan las complicaciones de la NE en los pacientes con
enfermedades terminales y aquellas que aparecen en otras condiciones
clinicas (2).

En lo que respecta a la composiciéon de las formulas de NE y de los SNO, a la
fecha no se cuenta con evidencia cientifica que justifique el uso de nutrientes
especificos, aunque en los Ultimos afos se plantean posibles beneficios de los
acidos grasos omega-3 en los pacientes con cancer (2).

-> Escenario 3: Paciente sin funcionalidad del tubo digestivo
El fallo intestinal en los pacientes con enfermedad avanzada suele aparecer como
consecuencia de una obstruccién (completa, parcial o intermitente) secundaria a
cancer avanzado, pero también tras una reseccidon quirlrgica agresiva, por
problemas de motilidad, fistulas entéricas o enteritis extensa por quimio o
radioterapia. La imposibilidad de utilizar el tubo digestivo es una de las
indicaciones de la nutricion parenteral (NP), pero en las personas con
enfermedad -avanzada consideramos como aspectos fundamentales:

- Supervivencia: se valorara la indicacion de la NP cuando el uso del tubo
digestivo no sea posible o esté limitado en pacientes cuyo pronéstico de
vida sea superior a 1-3 meses. En caso de duda, sobre todo cuando se
trate de pacientes jovenes y/o con buena capacidad funcional (KPS por
encima de 50) y proteina C-reactiva (PCR) menor de 10 mg/dl, se puede
recomendar una prueba con NP, estableciendo con claridad los objetivos
del tratamiento pero también anticipando los criterios de finalizacion. No
existe suficiente evidencia cientifica para afirmar que la NP asegure o
mejore la supervivencia en los pacientes con enfermedades terminales. La
NP puede permitir en aquellas personas con pronésticos de supervivencia
inferiores a 1-2 meses, habitualmente jovenes con buena capacidad
funcional, alcanzar un objetivo personal determinado o tratar una situacion
vital importante antes de morir (2).

- Calidad de vida: Ninguno de los metaanalisis y revisiones sistematicas de
la literatura pueden confirmar que la NP se traduzca en una mejor calidad
de vida. La provision de la NP puede, incluso, empeorar la percepcion de la
calidad de vida por la aparicion de complicaciones, ansiedad y carga
emocional durante los cuidados de los catéteres o al tener que utilizar
dispositivos como las bombas de NP (2).

- Complicaciones: El porcentaje de complicaciones en los pacientes con
enfermedad terminal es similar al que puede verse en otro tipo de




pacientes con NP domiciliaria. En las personas cuya supervivencia se
estima inferior a 3-6 meses parece razonable disminuir la complejidad de
la solucion de NP, el material necesario, la frecuencia de administracion y
de recambio de las bolsas, asi como reducir los controles de laboratorio y
las visitas al hospital. En caso de supervivencias mayores, deben
mantenerse las recomendaciones, tanto de composicién como de
administracion y seguimiento, establecidas por las diferentes guias de
practica clinica (2).

El surgimiento de investigaciones y guias sobre el manejo de pacientes en

cuidados paliativos ha logrado reducir el uso de alimentacién por sonda en un

50% (4).

Recomendaciones

La American Society for Parenteral and Enteral Nutrition (ASPEN) publicé en 2021
un documento de posicion sobre los aspectos éticos de la nutricién e hidratacién
administradas artificialmente, enfatizando la aplicacion de los -principios de la
bioética -en la toma de decisiones clinicas, tanto en pacientes adultos como
pediatricos (5). La presente sintesis, adaptacion y contextualizacién de
recomendaciones ético-clinica publicadas por sociedades cientificas y
organismos expertos, tiene como objetivo orientar la toma de decisiones en
nutricion e hidratacion artificial, respetando los principios bioéticos, el marco
legal vigente y las particularidades culturales y asistenciales del contexto local.
Entre las principales recomendaciones se destaca la importancia de la
comunicacion temprana, la planificaciéon anticipada de decisiones, el respeto por
los valores culturales y religiosos, y el trabajo en equipos interdisciplinarios, con
apoyo de comités de ética cuando sea necesario. Asimismo, se establece que no
existe diferencia ética entre no iniciar y retirar la nutricion o hidratacion artificial,
y que los profesionales no estan obligados a ofrecer estas intervenciones cuando
los riesgos superan los beneficios (5).

La nutricion e hidratacion artificial (NHA) constituyen tratamientos médicos, cuya
via de administracién es artificial; por lo tanto, su indicacién, mantenimiento o
retiro debe evaluarse bajo los mismos criterios éticos y clinicos que cualquier
otra intervencién terapéutica.

Los principios de la bioética - deben aplicarse de manera equivalente en el
cuidado de todos los pacientes, independientemente del contexto clinico.

Se recomienda la planificacion anticipada de decisiones, mediante la elaboracién
de Directivas Anticipadas que incluyan la designacién de un subrogante y
testigos en la toma de decisiones (SDM), cuando corresponda.

Las decisiones relacionadas con la NHA deben respetar los valores culturales,
creencias religiosas, trasfondo étnico, pais, region y consideraciones
geograficas de los pacientes y sus familias, siempre que sean consistentes con



los principios éticos, los deberes profesionales y los requerimientos legales
vigentes.

Se promueve la consulta a Comités de ética y el trabajo en equipo
interdisciplinario, asi como la realizacién de reuniones con los pacientes, sus
familias y/o el SDM, para discutir el inicio, la continuacién o la renuncia a la NHA.
Se sugiere la convocatoria a subcomité dentro del Comité de Etica
institucional, con un rol asesor, destinado a acompafar a pacientes que no
cuenten con representacioén, directivas anticipadas, preferencias claramente
expresadas o un SDM designado.

La realizacion de intervenciones terapéuticas por tiempo limitado pueden ser
una alternativa éticamente aceptable cuando los beneficios de la NHA son
inciertos, siempre que el caracter de prueba sea comunicado y consensuado
previamente con el paciente, su familia o el SDM.

Los médicos tratantes no estan éticamente obligados a ofrecer NHA cuando,
segln su criterio clinico fundamentado, no existe evidencia adecuada que
respalde su beneficio o cuando las cargas y riesgos superan los posibles
beneficios.

Desde una perspectiva cientifica, ética y legal, no debe establecerse una
diferencia entre no iniciar y retirar la NHA; en ambos casos corresponde el
término “renuncia”, aun reconociendo que el retiro suele implicar una mayor
carga emocional.

La evidencia cientifica indica que los pacientes con muerte cerebral, o estado
vegetativo no experimentan sensaciones de sed ni hambre, y por lo tanto no
presentan sufrimiento fisico asociado a su ausencia.

La NHA no detiene la progresion de la demencia ni prolonga la sobrevida; la
decision de abstenerse de implementar nutricion enteral en la enfermedad
terminal esta respaldada por la evidencia cientifica actual.

En pacientes con cancer, una comunicacion centrada en la persona, cuando el
paciente y su familia o SDM asi lo deseen, favorece la toma de decisiones
compartidas;la prevencion de los conflictos entre las obligaciones del clinico y
las preferencias del paciente deben evaluarse de manera individual.

En pacientes en fin de vida, deben respetarse sus preferencias y objetivos de
calidad de vida, incluyendo la aceptaciéon o el rechazo de alimentos y liquidos por
via oral, aun con consistencias modificadas, o de la alimentacion artificial.

Las instituciones deben establecer comités de triaje y protocolos basados en
marcos éticos para el manejo de recursos limitados durante situaciones como
pandemias, a fin de evitar decisiones inconsistentes.

La renuncia a la NHA en nifios y lactantes al final de la vida puede ser éticamente
aceptable cuando los padres competentes y el equipo de salud coinciden en que
la intervencion ya no aporta beneficios o implica una carga desproporcionada.
Al abordar la NHA al final de la vida, deben considerarse las leyes de cada pais,
asi como el rol de las Directivas anticipadas en el proceso de toma de



decisiones.

En ausencia de instrucciones claras del paciente, | los equipos de salud tratantes,
deben aplicar un estandar de evidencia claro y consistente para determinar si la
persona no deseaba la interrupcion de la NHA, dentro del marco bioético que
ofrezca el mayor beneficio para el paciente

Si bien las guias éticas internacionales presentan una alta concordancia, esta
homogeneidad no siempre se replica en los mandatos legales nacionales de cada
pais.

Otras consideraciones / recomendaciones para condiciones especificas

Enfermedad en etapa de final de vida

Los pacientes, familiares, cuidadores o SDM pueden solicitar la NHA por temor a
la inanicién, la pérdida de peso, la desnutricién o la deshidratacion; sin embargo,
las personas en etapa terminal con frecuencia no refieren sensaciones de
hambre. (5)

La toma de decisiones requiere un enfoque interdisciplinario, integrado a una
atencion centrada en la persona y orientada a la familia, basado en una
comunicacion sensible, empatica y compasiva. (5)

Deben respetarse las preferencias de aceptacion o rechazo de la persona; aun
ante riesgo de aspiracion, se recomienda la alimentacién oral lenta y asistida. Las
decisiones de dejar de comer y beber voluntariamente se mantienen validas
incluso si el paciente pierde posteriormente la competencia para decir (5)
Ante la incertidumbre sobre el beneficio de la NHA, puede considerarse una
intervencién - por tiempo limitado, con objetivos terapéuticos definidos; y puede
retirarse si no cumple el propésito acordado o si ocasiona dano. (5).

Conclusiones y recomendaciones finales

En ausencia de evidencia concluyente, las decisiones sobre iniciar o no una
nutricion artificial en pacientes en cuidados paliativos deben basarse en la etapa
de enfermedad, progresion, sobrevida, deseos, valores y creencias del paciente,
en el analisis y consenso del equipo interdisciplinario y en los objetivos del
cuidado. Es fundamental promover y acompanar la elaboracién de directivas
anticipadas, incluyendo decisiones sobre el soporte nutricional, anticipandose a
escenarios clinicos futuros, mediante intervenciones de adecuacion terapéutica
(2,5-8).

La dignidad del paciente debe prevalecer sobre cualquier procedimiento, como
principio bioético de totalidad, reconociendo su derecho a aceptar o rechazar los
tratamientos propuestos, y garantizando una toma de decisiones fundamentada
en el aporte de informacién clara desde los equipos, basada en el analisis



individualizado de las mejores recomendaciones para cada caso, y la
competencia del paciente para decidir en pleno ejercicio de su autonomia (6).
Finalmente, dada la relevancia del soporte nutricional en cuidados paliativos,
resulta imprescindible incorporar estos contenidos en la formacioén de los
profesionales de la salud, con el fin de favorecer practicas integradas,
coherentes, basadas en la mejor evidencia disponible y dentro del marco ético-
legal.
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CAPITULO 6

Subjetividad y alimentacion al final de la vida

Lic Prof. Maria Emilia Cabrera.

En los cuidados paliativos, la alimentacién adquiere un significado que trasciende
lo fisiolégico: es vinculo, memoria y lenguaje emocional. Comer o no comer ya no
depende solo del metabolismo, sino del deseo, la identidad y el sentido de vida .

Como plantea Silvia Bleichmar ( 2,3), la subjetividad es aquello que nos hace
Unicos, un entramado entre el cuerpo bioloégico y la historia afectiva y cultural. En
la enfermedad avanzada, esta subjetividad se pone a prueba: el cuerpo cambia, el
apetito se transforma y con ellos también el modo de habitar la vida. En los
cuidados paliativos, comer deja de ser solo nutrirse: pasa a ser una forma de
sequir siendo.

El acto de comer encarna dos pulsiones fundamentales (4).

e Autoconservacion: orientada a la supervivencia biolégica del organismo.
e Autopreservacion: orientada a conservar la identidad, la estima y la
coherencia del yo.

En etapas de estabilidad, ambas fuerzas conviven arménicamente: comer
mantiene la vida y reafirma el yo. Pero cuando la enfermedad avanza y el cuerpo
se debilita, estas fuerzas pueden entrar en tension.

Tabla 1: Autoconservacion y Autopreservacion: claves psiquicas

Concepto Definicion Ejemplo en CP
Autoconservacion Tendencia a preservar la vida Comer para sobrevivir, aceptar
biolégica. la nutricion artificial.
Autopreservacion Tendencia a mantener la Decidir no comer para
identidad y coherencia del yo. | preservar el sentido de si
mismo.

En tiempos de equilibrio ambas dimensiones coinciden, pero en el final de la vida
pueden entrar en conflicto. El paciente se enfrenta a una eleccién: conservar su
vida o conservar su identidad (Bleichmar, 2005).

Alimentacion: del cuerpo biolégico al cuerpo simbélico

La naturaleza y el significado de la alimentacién han sido estudiados



extensamente por las ciencias sociales, como la antropologia y la sociologia
(5,6), sin embargo, gran parte de este conocimiento no suele integrarse
plenamente en las ciencias de la salud, donde el comer contina abordandose
bajo un prisma predominantemente metabdlico y organico.

Desde el nacimiento, el alimento representa cuidado, placer y sostén afectivo. La
primera experiencia de nutricion no es solo nutricional: es una experiencia de
amor y contencién (7). A lo largo del ciclo vital, la comida estructura las
relaciones humanas: cocinar, compartir la mesa, festejar o acompafar son actos
que consolidan la pertenencia comunitaria y familiar. Por ello, cuando el apetito
disminuye o deglutir se vuelve doloroso, no solo declina la ingesta de nutrientes,
sino que se resiente el lazo social con los otros (8) .

En el final de la vida:

Comer puede volverse un esfuerzo fisico o emocional.

El alimento puede provocar rechazo, culpa o dolor.

La mesa familiar se transforma en un espacio de tensién entre deseo y
obligacion.

0 Ejemplo clinico:

Una paciente con cancer de pancreas avanzado decia: “No puedo mas con
las sopas. Mi marido insiste en que coma, pero cada cucharada me recuerda
lo que ya no soy.”

Las reacciones del paciente y de su entorno familiar ante el avance de la anorexia
y el sindrome de caquexia tumoral estan condicionadas tanto por la severidad
sintomatica como por el peso emocional, vincular y cultural que reviste el acto de
alimentar (9) .

La disminucién en la ingesta suele ser progresiva; no obstante, el pedido urgente
de intervencion por parte de la familia suele desatarse en las etapas finales,
cuando el cese casi total de la alimentacién los confronta de manera descarnada
con la inminencia de la muerte (10) . Frente a esto, en muchas oportunidades solo
nos detenemos a decir que es normal y esperable en esta etapa y que por favor
no insistan con la comida. Pero ¢qué ocurre con las implicancias subjetivas y el
sufrimiento de esta conflictiva si no se habilitan espacios de escuchay
reelaboracion?

Tabla 2: El conflicto alimentario: paciente, familia y equipo

Actor Vivencia central Necesidad simbélica

Paciente Lucha entre el deseo de viviry | Ser escuchado sin exigencias,
el deseo de descansar. decidir sobre su cuerpo.



Familia Asocia el comer con la Sentirse Gtil, cuidar a través del
esperanza. alimento.

Equipo de salud Tiende a priorizar lo biolégico.  Aliviar sin intervenir de mas,
sostener sin imponer.

Este triangulo relacional suele suscitar desencuentros dolorosos. La insistencia

familiar en “que coma algo” suele tener mas que ver con el miedo a perder que
con el hambre del paciente (9, 8). El profesional debe reconocer ese trasfondo
emocional y transformar la comida en un espacio de encuentro, no de conflicto.

“El sufrimiento aumenta cuando el alimento se convierte en campo de
batalla.”

La imagen corporal y las pérdidas

El avance de |la enfermedad confronta a la persona con pérdidas tangibles:
declinan el tono muscular, la vitalidad y la autonomia. Estas transformaciones son
visibles y conmueven los cimientos de la identidad (11) . La persona ya no se
reconoce en el espejo, pero tampoco en el asombro o la preocupaciéon que
devuelve la mirada del otro.

Consecuencias emocionales habituales:

Verguenza por los cambios fisicos.

Duelo por el cuerpo anterior.

Retraimiento social (evitar reuniones, dejar de cocinar).
Sensacion de pérdida de utilidad o rol.

Intervencion posible: validar el duelo corporal y rescatar la significacion del
cuerpo como espacio de experiencia y no de rendimiento.

“El cuerpo ya no obedece, pero todavia siente.”

Dimension emocional y cultural del alimento

En las sociedades occidentales contemporaneas prevalece la ecuacion entre
alimentacion y vida; por ende, que un familiar deje de comer suele ser vivido
como un abandono o un anticipo culpable de la muerte (5) . De alli surge la
consigna recurrente de los cuidadores: “si come, se va a recuperar”, omitiendo
que la hiporexia y el desinterés alimentario forman parte intrinseca de los
cambios metabdlicos en la fase terminal (12) .

En contraste, diversas tradiciones comprenden este trance desde otros
paradigmas:

India y Tibet: en ciertas corrientes filosoficas y espirituales, disminuir la
ingesta se considera una preparacion espiritual para la muerte.



Japén: el concepto shokuyo (“alimentaciéon consciente”) concibe el acto
de recibir sustento como un ejercicio de agradecimiento comunitario e
intimo, desprovisto de obligacion.

El reconocimiento de estas matrices socioculturales permite humanizar las
practicas asistenciales, adecuando la deliberacion clinica a la cosmovisién y los
valores de cada persona y su entorno.

La mirada de la psicologia paliativa

El discurso biomédico tiende a objetivar el cuerpo terminal: mide, pesa, calcula.
Frente a ello, la psicologia paliativa propone volver a la escucha, al sentido y al
deseo (2, 13).

No se trata de “hacer comer”, sino de escuchar lo que el acto (o la ausencia del
acto) de comer esta diciendo. Respetar el silencio alimentario puede ser tan
terapéutico como una intervencién dietética planificada.

“Comer es una palabra del cuerpo. Cuando el cuerpo deja de hablar, es el
deseo el que responde.”

Emociones y deseo

El acto alimentario condensa emociones profundas: miedo, culpa, nostalgia,
amor, enojo. Negarse a comer puede expresar:

Deseo de autonomia.
Necesidad de control.
Aceptacion de la muerte como cierre coherente de la historia personal.

La tarea del profesional no es interpretar desde el déficit (“no come =
problema”), sino leer desde el deseo: ¢qué intenta comunicar el paciente a través
de esa eleccion?

“No quiero morir, pero asi no quiero vivir.” — Testimonio real en CP.

Tabla 3: Intervenciones desde la Psicologia y Nutricion Paliativa

Objetivo clinico Estrategia practica interdisciplinaria

Preservar subjetividad Escucha empatica; no forzar la ingesta; validar
emociones.

Aliviar angustia familiar Reencuadrar la alimentacién como gesto de cuidado, no
de curacion.

Acompafiar emocionalmente = Ofrecer espacios para compartir sin obligacion de comer.

Reducir sufrimiento Educar al entorno sobre la anorexia como parte del
proceso.



Promover decisiones Incluir al paciente en toda conversacion sobre soporte
compartidas nutricional.

El rol del profesional de la nutricién en este contexto se amplia: ya no prescribe,
sino que interpreta, traduce y acompana.

Tabla 4: Sintesis conceptual

Eje central Significado Implicancia practica

Comer Acto biolégico y social. Acompanfar sin imponer.

No comer Expresion simbélica y Respetar como forma de
existencial. autonomia.

Alimentar Gesto de vinculo, amor y Redefinirlo mas alla de la ingesta.
sostén.

No insistir Acto de respeto y Humanizar la intervencion.

comprension.

“Necesitamos comer para no morir, pero deseamos comer para vivir.” —
Isabel Menéndez (2008)

Conclusion

En el umbral del final de la vida, la relacién con el alimento se convierte en un
espejo donde se reflejan la historia vincular, los afectos y los duelos de cada ser
humano.

Acompafiar este proceso demanda una mirada que trascienda la adaptacion de
texturas o el ajuste calérico: requiere aprender a escuchar el lenguaje simbédlico
del cuerpo que claudica y de la palabra que insiste. El propésito ético de la
atencion paliativa no radica en sostener artificialmente un cuerpo que se apaga,
sino en resguardar una subjetividad que aun siente, elige y ama.

“Cuando respetamos el deseo alimentario del paciente, preservamos lo mas
profundo de su identidad: su derecho a decidir cémo vivir y cémo partir.”
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CAPITULO 7

Significaciones de la alimentacion en la enfermedad
avanzada desde una perspectiva de los cuidados
paliativos y de la antropologia alimentaria.

Lic. Nut. Florencia Yanet Alvarez

La alimentacion es una de las funciones humanas mas complejas. Si bien su base
es estrictamente fisiolégica —nutrir al organismo, sostener la vida, aportar
energia— el acto de comer esta profundamente entrelazado con significados
emocionales, vinculares, culturales, simbélicos e identitarios (7-12). Desde esta
perspectiva amplia, comer es tanto un acto biolégico como un ritual social que
estructura vinculos, roles y sentidos.

En el contexto de la enfermedad avanzada, esta complejidad se intensifica. Los
pacientes experimentan modificaciones sensoriales, sintomas digestivos,
saciedad precoz, anorexia tumoral, disgeusia, disfagia, debilidad, dolor y cambios
corporales que transforman su relacién con el alimento (26-29). Lo que antes era
natural, placentero o socialmente compartido puede convertirse en esfuerzo,
incomodidad o motivo de conflicto.

Desde la mirada paliativa, comprender la alimentacion implica trascender el
modelo biomédico centrado en calorias, nutrientes y metas cuantitativas. En
cambio, se adopta un enfoque que integra la realidad subjetiva, emocional, social
y cultural del paciente, reconociendo que la disminuciéon del apetito no es solo un
sintoma, sino un fendbmeno que interpela profundamente su identidad y su
relacion con la vida (1-5).

Rol del nutricionista en CP

Brindar apoyo nutricional en CP presenta como finalidad optimizar la calidad de
vida del paciente mediante la mejora y/o control de los sintomas relacionados
con la alimentacion, sin tener la capacidad de curar (5). Las enfermedades en
etapa de CP impactan de forma directa en la alimentacion, ya que, habra
sintomas tales como anorexia, saciedad precoz, aversiones, alteraciones en el
gusto y olfato que repercutiran en la ingesta de alimentos (2). Sumado a ello,
resulta importante considerar que las recomendaciones nutricionales ofrecidas a
los pacientes se enfrentan a las expectativas y necesidades de los mismos, ante
lo cual puede surgir un conflicto. Estas recomendaciones pueden en parte dar
respuesta a las necesidades del paciente, sin embargo, en ocasiones no logran



satisfacer las necesidades del mismo y conlleva asi a causar frustracion ya que la
alimentacion se vuelve una preocupacioén diaria (3). Dicha situacién, genera
conflicto ya que el entorno del paciente es quien considera que si el enfermo no
come, su cuadro podria empeorar; lo cual emerge a partir de la complejidad que
caracteriza al acto de comer (2).

El hecho alimentario: una mirada antropolégica ampliada

La antropologia alimentaria afirma que comer es un proceso influenciado por
dimensiones: bioldgicas, psicologicas, sociales, econdmicas y simbdlicas y
culturales.

Muchos pacientes relatan que cocinar o compartir comidas constituia parte
importante de su rol social o familiar. Perder estos roles genera un duelo
identitario profundo (20-22) A partir de Fischler (7) y Aguirre (8), podemos
reformular el acto alimentario como un sistema complejo.

Tabla 1. Dimensiones del hecho alimentario y su expresién en CP (7-12, 20)

Dimensiéon | Contenido Ejemplo clinico

Biologica Hambre, saciedad, gusto, Anorexia, disgeusia, disfagia
metabolismo

Psicolégica | Emociones, recuerdos, aversiones Miedo a vomitar, ansiedad por

comer
Social Comensalidad, roles, rituales Dejar de sentarse a la mesa
Cultural Tradiciones, habitos, normas Comidas familiares ritualizadas
Simbolica Identidad, memoria, afectos Platos que remiten a vida/lazos
Fuente: Elaboracion propia
Tabla 2: Usos de los alimentos.
Usos de los alimentos

1. “Satisfacer el hambre y nutrir el 2. “Iniciar y mantener relaciones

cuerpo” personales y de negocios”




3. “Demostrar la naturaleza y
extension de las relaciones
sociales”

4. "Proporcionar ocasion para
actividades comunitarias”

5. “Expresar amor y carifio”

6. "Marcar individualidad”

7. "Proclamar la distintividad de un
grupo”

8. “Demostrar la pertenencia a un
grupo”

9. “Hacer frente al stress psicologico

o emocional”

10. “Senalar el status social”

11. “Proveer recompensas y castigos”

12. “Reforzar la autoestima y ganar
reconocimiento”

13. “Manifestar y ejercer poder
politico y econémico”

14. “Prevenir, diagnosticar y tratar
enfermedades fisicas”

15. “Prevenir, diagnosticar y tratar
enfermedades mentales”

16. “Simbolizar experiencias
emocionales”

17. “Expresar piedad o devocién”

18. “Proporcionar seguridad”

19. “Expresar sentimientos morales”

20. “Manifestar riqueza”

Fuente: Adaptado de Baas, Wakefield y Kolasa. Community Nutrition and Individual Food

Behaviour. Burgess. Minnesota, 1979. (16). Citado en: Aguirre P. La complejidad del
evento alimentario (2009). En: Piaggio L, Solans A. Enfoques socioculturales de la
alimentacién. Lecturas para el equipo de salud. 1° ed. Buenos Aires: Libreria Akadia

Editorial; 2014. p.4-13 (8).

Distress alimentario: concepto clave en cuidados paliativos

El “distress alimentario” describe el malestar emocional experimentado por
pacientes y familias cuando: el paciente pierde el apetito, disminuye la ingesta,
disminuye peso o pierde el disfrute de la comida. (23,24).

Manifestaciones en el paciente

e Tristeza al no poder comer lo que disfrutaba




e Culpa por la preocupacion del entorno

e VergUenza por cambios corporales

e Aislamiento en la mesa

e Evitacion de reuniones sociales

e Ambivalencia entre deseo de vivir y deseo de descansar

Manifestaciones en la familia

e Expectativas irreales sobre la alimentacién

e Presion sobre el paciente

e Sensacioén de “fracaso como cuidadores”

e Interpretacion errébnea de anorexia como abandono

En estos casos, la intervenciéon del nutricionista y del equipo psicosocial es
esencial para reencuadrar la alimentacion desde el enfoque paliativo.

Cambios corporales y su impacto emocional

Las enfermedades avanzadas pueden producir: sarcopenia, pérdida de grasa,
caquexia tumoral, debilidad, cambios en la imagen corporal . (27)

Estos cambios provocan alteraciones en la identidad y en la autoestima (21-22).
Muchos pacientes verbalizan:

e “No soy el mismo.”
e “No quiero que me vean asi.”
e “Me da verglenza comer.”

La alteracion de la imagen corporal también afecta la interaccion social,
generando retraimiento y baja autoestima (22-24).

oep_ope

Género y alimentacion: una dimension frecuentemente invisibilizada

La literatura antropolégica y sociolégica sefiala que las mujeres son,
histéricamente, las responsables del acto de alimentar (8,21). En CP, esto genera:

En mujeres pacientes:

e pérdida del rol de cuidadora,
e duelo identitario,
e dificultad para aceptar ser alimentadas.

En mujeres cuidadoras:

e alta sobrecarga emocional,



e mayor culpa si el paciente no come

En varones pacientes/cuidadores:

e dificultades para pedir alimentos
e menor expresion emocional
e tensiones con el rol cultural de proveedor

Estas dinamicas influyen directamente en el distress alimentario y requieren
abordaje interdisciplinario.

Comer en el final de la vida: cambios, tensiones y resignificaciones

En la etapa avanzada, comer deja de tener relevancia metabdlica y pasa a tener
significacion afectiva (1-5).

El concepto central en CP no es “alimentar para nutrir”, sino “alimentar para
confortar” (1,2,25). Esto incluye: porciones pequenas, respeto por preferencias,
flexibilidad de horarios, sabores placenteros, evitar exigencias y evitar metas
nutricionales.

La anorexia progresiva del final de vida es fisiolégica, no voluntaria y explicar esto
disminuye el sufrimiento familiar (27).

Conflicto alimentario familia—paciente—equipo

El objetivo en CP es desarmar este triangulo, validando emociones y explicando
procesos. (23-25)

Tabla 3. Triangulo del conflicto alimentario

Actor Vivencia Problema frecuente

Paciente “No tengo hambre / no puedo” | Culpa, frustraciéon

Familia “Si no come, se muere” Insistencia excesiva

Equipo de “La nutricion debe ser Exceso intervencionista si no se
salud proporcional” reencuadra

Fuente: Elaboracién propia

Aislamiento social vinculado a la alimentacion



Comer en sociedad es uno de los principales rituales humanos (10,30).
Cuando la alimentacién se vuelve dificil, el paciente puede:

e evitar reuniones familiares,

e dejar de sentarse a la mesa,

e limitar su participacion social,
e retirarse emocionalmente.

Estos cambios profundizan el duelo, la soledad y la sensacion de pérdida (22—
24,31).

Espiritualidad y alimentacion en la transicion hacia el final de la vida
En etapas de final de vida, algunas personas pueden:

e pierden el interés por comer,

e priorizan descanso emocional,

e centran su energia en la conexién espiritual,

e viven la disminucién de la ingesta como transito natural.

En tradiciones budistas, tibetanas e hinduistas, comer menos se considera parte
de un proceso de desapego y aceptacion. En Occidente, requiere un proceso de
comprensién guiado por el equipo (11,12).

Decisiones sobre soporte nutricional en CP-

Las decisiones sobre accesos de soporte nutricional artificial tales como sonda,
gastrostomia o nutricién parenteral deben basarse en: autonomia, calidad de
vida, proporcionalidad terapéutica, deseo del paciente, expectativas familiares
realistas, pronostico.

Las guias SENPE-SECPAL (3) y ESPEN sostienen que no debe indicarse soporte
nutricional artificial cuando la intencién es exclusivamente prolongar la vida sin
mejorar bienestar.

Intervenciones interdisciplinarias recomendadas

Del nutricionista

e Reevaluacion continua de posible sintomatologia presente

e Intervenciones flexibles

e Educacidon alimentaria al paciente, familia y equipo interdisciplinario.
e Evitar mensajes prescriptivos rigidos

e Acompanfar el duelo alimentario



e Resignificar el acto alimentario
Del psicélogo

e Acompafiamiento emocional

e Validacion de angustia

e Estrategias no coercitivas

e Comunicacion clara y afectiva (14-16)

Del equipo médico

e Control sintomatico eficaz
e Explicacién fisiolégica de los sintomas
e Acompanamiento en decisiones anticipadas (1,2)

Comunicacion clinica en torno a la alimentacion
Frases a evitar:

e “Tenés que comer/ no colaboras
e “Sino comés te debilitas. Depende de tu voluntad”
e “Hacé un esfuerzo. Es por tu bien”

Frases recomendadas:

e “¢Qué te gustaria hoy?”

e ":Qué te hace sentir mas comodo?”

e “Comer es por placer,para disfrutar un sabor, no por obligacién.”
e “Estamos aca para acompanarte, no para exigirte.”

Alimentacion en la agonia

En la fase final: el cuerpo rechaza alimentos, la necesidad nutricional meramente
numeérica desaparece, la hidratacion puede generar mas malestar, la via oral se
vuelve simbélica (1-3).

El cuidado se centra en: humectacién de mucosas, pequefios sorbos si se
desean, confort emocional, acompafiamiento presente.Comprender la
alimentacion en la enfermedad avanzada requiere mirar mas alla del plato y
reconocer: la historia de cada paciente, su subjetividad, los vinculos que lo
sostienen, la cultura que lo formo, la identidad que encarna, el rol de su familia, la
emocionalidad de todos los actores, la ética paliativa.



En conclusion, poder entender la relacion entre cuidado y la complejidad del
hecho alimentario, el significado de los alimentos y la afeccion de la enfermedad
en el paciente y su entorno, dara como resultado un modelo de atencién integral
caracterizado por la escucha por parte del equipo interdisciplinario, con el fin de
atender las necesidades, respetar la dignidad y ofrecer alivio al enfermo vy las
personas que acompafan su proceso.

Comer o no comer no define la vida de un paciente.
Lo que la define es como lo acompafnamos en esa
decision.
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CAPITULO 8

Espiritualidad, compasion y presencia terapéutica en
Nutricion en Cuidados Paliativos.

Lic. Silvina Dicatarina - Lic. Ornella Capelli

Cicely Saunders introdujo el concepto de "dolor total" (total pain) para describir
la experiencia multidimensional del sufrimiento en personas con enfermedades
avanzadas. Este modelo reconoce que el sufrimiento no se limita a los sintomas
fisicos, sino que integra dimensiones psicoldgicas, sociales y espirituales que
interactGan entre siy pueden potenciarse mutuamente (1).

La evidencia actual demuestra que el sufrimiento espiritual se asocia con
mayores niveles de ansiedad, depresion, desesperanza y peor calidad de vida.
Asimismo, puede influir en la percepcion de sintomas fisicos como dolor, fatiga,
anorexia y disnea, aumentando la carga global de sufrimiento (2,3).

Por este motivo, la evaluacion espiritual constituye un componente esencial de la
atencion paliativa integral y no un aspecto opcional o complementario del
cuidado.

Espiritualidad como dimension del sufrimiento total.

La espiritualidad constituye una dimensién inherente a la condicién humana y
adquiere especial relevancia cuando las personas atraviesan situaciones de crisis,
enfermedad avanzada, sufrimiento o proximidad de la muerte.

Aunque histéricamente fue asociada principalmente al ambito religioso, este
concepto exige una comprensidn mas amplia y reconocerla como una
experiencia universal, que trasciende y esta presente en todas las personas
independientemente de sus creencias o filiaciones religiosas.

Una de las definiciones mas difundidas la describe como un aspecto dindamico e
intrinseco de la humanidad mediante el cual las personas buscan significado,
propdsito y trascendencia, experimentando relaciones consigo mismas, con los
demas, con la naturaleza, con la comunidad o con aquello que consideran
sagrado o significativo. Esta dimensidn se expresa a través de valores, creencias,
actitudes, practicas y modos de relacionarse con la propia existencia.
Comprender la distincion entre espiritualidad y religiosidad resulta especialmente
importante en cuidados paliativos. Mientras que la religién constituye una forma
organizada de expresion espiritual, basada en creencias, rituales y tradiciones



compartidas, la espiritualidad posee un alcance mas amplio que abarca
preguntas fundamentales sobre el sentido de la vida, el sufrimiento, la esperanza,
la libertad, el amor, la reconciliacién y la trascendencia. Una persona puede
considerarse profundamente espiritual sin identificarse o profesar alguna religion,
asi como puede participar de practicas religiosas sin que estas representen
necesariamente el centro de su experiencia espiritual.

Espiritualidad en el final de la vida

En este especial contexto de final de la vida, la espiritualidad suelen adquirir una
intensidad particular. La enfermedad avanzada confronta a las personas con
pérdidas progresivas, limitaciones funcionales, cambios en los proyectos vitales y
la conciencia de la propia finitud. Frente a esta realidad emergen preguntas que
trascienden lo estrictamente biomédico: ¢qué sentido ha tenido mi vida?, ¢qué
legado dejo?, ¢qué asuntos necesito resolver?, ¢qué me sostiene en este
momento?, ¢qué significa para mi morir? Estas preguntas reflejan necesidades
profundamente humanas que requieren ser reconocidas y acompafadas
apropiadamente por los equipos de salud (4).

Diversos autores han sefialado que el sufrimiento espiritual especialmente en
esta etapa, puede manifestarse a través de sentimientos de desesperanza,
pérdida de sentido, culpa, soledad, miedo, ruptura de vinculos significativos o
dificultad para encontrar paz frente a la proximidad de la muerte. Por el contrario,
cuando las personas logran conectar con el recurso espiritual, por ejemplo,
cuando descubren aquello que da significado a sus vidas, suelen experimentar
mayor bienestar, serenidad, fortaleza y capacidad de adaptacion frente al
sufrimiento de la pérdida de la vida.

Desde esta perspectiva, la atencion espiritual no consiste en ofrecer respuestas
pre- establecidas, o imponer o promover determinadas creencias. Su proposito
es crear espacios de escucha, presencia y acompafamiento que permitan a la
persona explorar aquello que pueda resultar significativo para ella.

La evidencia muestra que los pacientes valoran especialmente que los
profesionales puedan reconocer esta dimension y abordar las preocupaciones o
necesidades existenciales que emergen durante la enfermedad. Sin embargo,
numerosos estudios sefalan que la espiritualidad continda siendo uno de los
aspectos menos atendidos de la practica clinica, en parte por la falta de
formacion especifica y por la dificultad de los profesionales para detectar y
abordar esta condicion.

En este contexto, la espiritualidad se vincula estrechamente con la compasién.
Acompanfar espiritualmente implica reconocer al otro en toda su condicion de
persona, mas alla de su corporeidad, sus sintomas o diagnodsticos. Supone una
presencia atenta capaz de sostener el sufrimiento sin intentar eliminarlo de
manera inmediata, ofreciendo un espacio donde la persona pueda sentirse



escuchada, comprendida y valorada. La compasién se convierte entonces en una
expresion concreta de la espiritualidad en la practica clinica, porque permite
responder al sufrimiento desde el encuentro humano, el respeto por la dignidad y
la apertura a la experiencia del cuidado del otro (4).

Desde esta mirada, la espiritualidad al final de la vida no constituye una
dimensién adicional del cuidado, sino una parte esencial del cuidado integral e
implicito en la mirada paliativa. Reconocerla permite comprender que las
necesidades de las personas que enferman, exceden el control de sintomas
fisicos y abarcan también la bUsqueda de sentido, conexion, reconciliacion y
trascendencia. Acompanar estos procesos representa uno de los mayores
desafios asistenciales, capacitacion y significa una de las mayores oportunidades
de humanizacion de la asistencia paliativa.

A medida que se acerca la finitud, emergen necesidades que trascienden el
ambito fisico.

Las necesidades espirituales pueden expresarse de multiples maneras. Algunas
personas manifiestan la necesidad de encontrar sentido a la experiencia de
enfermedad; otras buscan mantener la esperanza, fortalecer vinculos
significativos o revisar aspectos importantes de su historia personal. También
pueden aparecer necesidades relacionadas con el legado que dejarany la
necesidad de reconciliacion consigo mismas y con los demas, el perdon, la
gratitud, la trascendencia o la preparacion para la muerte (4).

Tabla 1- Principales necesidades espirituales en cuidados paliativos

Necesidad Preguntas frecuentes

Sentido ¢Por qué me ocurrid esto?
Esperanza ¢Qué me sostiene hoy?
Trascendencia ¢Qué legado dejaré?
Reconciliacion ¢Hay algo pendiente?

Libertad ¢Puedo decidir sobre mi cuidado?
Amor ¢Me siento querido?

Paz interior ¢Estoy preparado para morir?




Necesidad Preguntas frecuentes

Sentido ¢Por qué me ocurrid esto?

Conexién ¢Quiénes son importantes para mi?

Fuente: Elaboracién propia

No todas las personas expresan estas inquietudes de forma explicita. En muchas
ocasiones se manifiestan a través de expresiones, simbolismos, actitudes,
preguntas aparentemente simples, silencios prolongados, preocupaciéon por los
seres queridos o expresiones de sufrimiento existencial. Reconocer estas
manifestaciones constituye la necesidad de formacién y una responsabilidad
fundamental de los equipos, ya que el sufrimiento espiritual puede afectar
significativamente la calidad de vida y el bienestar emocional.

El acompafamiento espiritual implica ser facilitadores y favorecer procesos
posibles de integracion, aceptacion y paz interior.

Evaluacion espiritual en la practica clinica

Espiritualidad y calidad de vida

La evidencia cientifica disponible muestra que la espiritualidad se asocia con
mejores resultados en multiples dimensiones de la experiencia de enfermedad.
Las personas que logran mantener fuentes de significado y conexiéon suelen
presentar mayores niveles de bienestar emocional, menor desesperanza y una
mejor adaptacion frente a las pérdidas asociadas a la enfermedad en progresion.
La espiritualidad puede actuar como un recurso interno que ayuda a afrontar la
incertidumbre, el miedo y el sufrimiento. Mas que eliminar el dolor, permite
otorgarle un significado dentro de la propia historia vital. En este sentido,
constituye un factor protector que favorece la resiliencia y contribuye a preservar
la dignidad de la persona hasta el final de la vida.

Diversos estudios seflalan ademas que cuando las necesidades espirituales son
reconocidas y acompanadas adecuadamente, los pacientes manifiestan mayor
satisfaccion con la atencién recibida y perciben un cuidado mas integral y
humanizad (1-3)

Barreras y desafios para la atencion espiritual

A pesar del creciente reconocimiento de la importancia de este tema en la
interdisciplina, su integracién en la practica clinica continda siendo limitada.
Entre las principales dificultades se encuentran la falta de formacién especifica



de los profesionales, la ausencia de herramientas para explorar necesidades
espirituales y la percepcion de que estos temas pertenecen exclusivamente al
ambito religioso.

Muchos profesionales manifiestan inseguridad al abordar cuestiones existenciales
por temor a invadir la intimidad de los pacientes o por considerar que no poseen
las competencias necesarias. Sin embargo, la atencién espiritual no requiere
ofrecer respuestas definitivas ni resolver las inquietudes existenciales de las
personas. Consiste fundamentalmente en desarrollar una actitud de escucha,
presencia y apertura que permita acompanar aquello que emerge en el encuentro
terapéutico.

La incorporacién de la espiritualidad en los programas formativos y en la practica
interdisciplinaria representa uno de los desafios actuales para avanzar hacia
modelos de atencidn verdaderamente centrados en la persona.

La compasion como expresion espiritual en la practica clinica.

La compasion se define como “la sensibilidad y apertura hacia el sufrimiento
propio y de los demas, unido a la motivacién de aliviarlo y prevenirlo” (5), por
esto para profesionales, familiares o amigos, cuidar compasivamente al otro
impulsa: resiliencia y disminuye el agotamiento, porque reconocen en el paciente
a un ser humano Unico y especial al que quieren aceptar incondicionalmente y
amar (6). En el caso del profesional, no descuidara sus labores y
responsabilidades por hacer practica del cuidado compasivo.
Independientemente de qué profesiones desarrollemos, cabe recordar que el
trabajo compasivo, sugiere algunas ideas fundamentales:

» Ayudar a otros nos pone en contacto directo con la vida de otras personas.
Nuestra condicién humana nos conecta.

* Nuestra actitud compasiva de ayudar a las personas que atendemos es fuente
de satisfaccion.

» La enfermedad, el deterioro, las pérdidas y el sufrimiento son percibidas por el
paciente como amenaza, distrés y malestar emocional. El profesional, desde la
conexion terapéutica, debe estar preparado para sostener la practica objetiva, sin
perder la calidad afectiva y humanizadora de la asistencia.

» La comprension y el ejercicio en la asistencia, sobre la relacion de ayuda, el
impacto de las emociones, alin no se contemplan como parte de la formaciéon
habitual de las profesiones sanitarias.

» Conocer los fundamentos neuropsicologicos de la relaciéon de ayuda, el
concepto de presencia terapéutica y el rol de la autoconciencia, permiten
entender la necesidad de cultivar la capacidad de mantener la ecuanimidad y
compasion en el entorno del sufrimiento.

* La calidad de nuestra presencia determina el éxito de la relacion terapéutica y
desde esta perspectiva, el autocuidado del profesional es un imperativo ético.



* El autocuidado debe sostenerse desde la formacién especifica y consciente,
aprovechando la riqueza experiencial de la relacidon de ayuda (6).

¢Qué determina que algunos profesionales se contagien del sufrimiento y se “
quemen”, y otros aprovechan la relaciéon de ayuda para disfrutar de ella y crecer
humana y espiritualmente?

La atencién al sufrimiento supone establecer un vinculo terapéutico y una
conexion con los contenidos internos del paciente: apertura, conexion y regular
los contenidos que surgen y aparecen en el encuentro sin huir ni sobre
implicarse.

El profesional es la terapia en si, “es la herramienta terapéutica por excelencia”
(1). Pero esta herramienta no es imperturbable y no se mantiene siempre estable,
por lo que necesita calibrarse y cuidarse de manera permanente.

La autoconciencia implica un autoconocimiento y el desarrollo de una conciencia
dual o testigo, que permite al profesional atender simultaneamente y evaluar las
necesidades del paciente, el entorno de trabajo y su propia experiencia subjetiva.
La capacidad de no perderse entre la compasion y los objetivos profesionales
que se persiguen, se apoyan en la autoconciencia (7,8).

Cuando es elevada permite, mediante la intercepcion, atender y entender las
emociones que surgen del encuentro y acompanarlas, con ecuanimidad,
sabiduria y compasién.

Si no se dispone de una formacién adecuada que permita distinguir entre el yo y
el otro, el sufrimiento puede ser percibido como una amenaza de la que
automaticamente tendemos a huir o a luchar y cuando se experimenta de manera
cronica, lo mas probable es que el distrés empatico genere resultados negativos
para la salud (9).

¢Qué es la presencia terapéutica?

Es estar enraizado en la profundidad de uno mismo y al mismo tiempo conectado
al paciente a través de su expresion verbal y no verbal de la experiencia del
paciente, optimizando la relacion terapéutica (10).

Es una experiencia interna que incluye sentirse:

1) En contacto consigo mismo, enraizado en su propia profundidad, en su esencia
que es fuente de serenidad, de paz, de seguridad, con confianza y sin miedo.

2) Conectado con el sufrimiento de la persona que atiende sin huir, acogiendo
todo lo que se da en el encuentro.

3) Percibiendo una perspectiva mas amplia, que se llama “expansién”, viendo
mas alla de lo inmediato y con confianza en el proceso que va a seguir
desplegandose.

4) Sintiéndose conectado con y al servicio del otro, comprometido con la
sanacion del paciente.



La “presencia” es altamente relacional, permitiendo que la serenidad, confianza y
paz interior que aporta el terapeuta sea percibido por el paciente, al sentirse
escuchado, acogido, entendido y no juzgado, generando una experiencia de
sosiego y de calma, que se desarrolla a medida que su sistema nervioso se
adapta a la presencia tranquilizadora del terapeuta. Las defensas del paciente se
suavizan y se retiran los bloqueos, de modo que la expansién natural y la sanacion
se pueden desplegar. A medida que los dos sistemas nerviosos se conectan, el
terapeuta también percibe la experiencia del paciente y manteniéndose en el
presente, es capaz de responder en cada momento de forma mas adecuada a las
necesidades del paciente.

Desde esta perspectiva se entiende la necesidad de que el propio profesional
adquiera herramientas, formacion y desarrolle su equilibrio emocional, su
presencia, su capacidad que aporta a la relacion terapéutica el maximo potencial
de ayuda en forma de “presencia”.

¢Qué practicas son (tiles para el autocuidado?

El nivel de autoconciencia durante el trabajo es un factor crucial para mantener el
equilibrio emocional, y que permite al profesional ser consciente de los limites, y
condiciones de cada situacién, tomar decisiones, y construir oportunidades
terapéuticas adaptadas a las posibilidades reales.

La practica de autocuidado en la labor diaria.

La practica de ECP, (estar completamente presente) supone aprender a
detenerse en la labor y resetear la mente. Consiste en centrarse, hacer 4-5
respiraciones con una larga exhalacion. Tomar conciencia del cuerpo, de “como
estoy”: ¢Como me siento ahora? , ¢ Tengo alguna tensién en el cuerpo?, ¢ Tengo
alguna preocupacién?, ¢Hay algo que deberia hacer para sentirme mejor?. Evitar
continuar la labor en “el piloto automatico”.

El trabajo en equipo como factor de protecciéon. Para lograrlo, el equipo debe
construirse alrededor de los valores compartidos, poniendo en el centro de
atencion al enfermo y a su familia y trabajando desde el respeto mutuo, y la
riqueza que aporta la multi e interdisciplinariedad.

El equipo que se llega a construir como un “nosotros” y da sentido de
pertenencia a sus miembros debe reconocer y celebrar su vulnerabilidad en las
sesiones y hablar abiertamente de ella, darse permiso para compartir la propia
vulnerabilidad y dejar espacios para poder compartir las dificultades o los
problemas y cuidarnos.

En conclusion, es necesario cultivar la compasion y la presencia terapéutica para
ofrecer una atencion de calidad y proteger la salud emocional de los
profesionales.

Aplicacion practica para nutricionistas.



Dejamos algunas recomendaciones sobre herramientas para intervenciones de
compasion, espiritualidad y la presencia terapéutica en la consulta nutricional,
para el abordaje del paciente y del profesional:

1. Antes del encuentro: detenerse.

Reconocer como llego a la consulta y qué expectativas traigo. ¢Estoy entrando
con la necesidad de “resolver” la ingesta? ¢Estoy preocupado porque el paciente
no alcanza requerimientos? ¢Estoy anticipando un conflicto con la familia?

2. Durante el encuentro: escuchar antes de intervenir.

Observar no solamente lo que la persona dice, sino también silencios,
emociones, gestos y aquello que aparece alrededor de la alimentacion. La
presencia terapéutica implica poder permanecer frente al sufrimiento sin
apresurarse a solucionarlo.

3. Después del encuentro: revisar.

Preguntarse: ¢qué escuché?, ¢qué necesita esta persona?, ¢qué puedo ofrecer
desde mi rol?, ¢qué excede mi competencia y requiere otro integrante del
equipo?

Conclusiones:

Para los profesionales de la nutricion, reconocer el significado de la alimentacion,
los vinculos y las experiencias alimentarias tienen en la vida de cada paciente
posibilita intervenciones mas humanas, personalizadas y compasivas. Acompanar
no siempre implica ofrecer respuestas o tratamientos; muchas veces significa
estar presentes, escuchar y sostener. En este sentido, la espiritualidad, la
compasion y la presencia terapéutica se convierten en herramientas clinicas
fundamentales para promover dignidad, bienestar y sentido hasta el final de la
vida.

La compasion es el nombre que toma el amor cuando se

encuentra con el sufrimiento
(Enric Benito)(12).
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CAPITULO 9

Dietas De Moda: Qué Importa Conocer En Cuidados
Paliativos

Lic. Nut. Florencia Y. Alvarez - Lic. Nut. Ailen A. Pérez - Mgter. Nut. Nazarena Asus

Se denominan dietas de moda a aquellas estrategias alimentarias que se
popularizan rapidamente por prometer beneficios extraordinarios, a menudo sin
evidencia cientifica sélida que las respalde. Suelen caracterizarse por ser
restrictivas, promover la eliminacion de grupos alimentarios y difundirse
masivamente en redes sociales o medios de comunicacion.

En pacientes oncolégicos, la busqueda de alternativas complementarias para
mejorar el pronéstico o aliviar sintomas puede llevar a la adopcién de estos
patrones, pese a la falta de aval cientifico. Segun las Guias ESPEN (2021), ninguna
dieta o alimento tiene capacidad de curar el cancer, y las denominadas “dietas
anticancer” suelen carecer de evidencia y presentar riesgos de desnutricion o
deficiencias nutricionales (1-3).

En las Gltimas décadas hubo un nimero creciente de estudios en esta tematica,
por ello es que a continuacion se desarrollaran las dietas difundidas
habitualmente en esta poblacién, y la evidencia cientifica al respecto:

e Dieta cetogénica

e Dieta alcalina

e Dietas de exclusion
e Dieta sin lacteos

e Ayuno intermitente
e Dieta mediterranea

> Dieta cetogénica (DC):

La DC se caracteriza por tener un aporte alto de grasas y bajo de hidratos de
carbono, replicando los efectos metabélicos del ayuno y aumentando los niveles
circulantes de cuerpos ceténicos. Existen diferentes variantes dentro de este
patron alimentario, entre los que se pueden mencionar: dieta cetogénica
tradicional (con un aporte de entre un 80% y un 90% de lipidos); dieta rica en
Triglicéridos de Cadena Media (TCM) (con una relacion 1:1 de



lipidos/carbohidratos-proteina); dieta Atkins modificada y dieta de bajo indice
glucémico (4). Recientemente la DC ha tomado relevancia en las enfermedades
oncolbgicas debido al posible impacto que podrian tener los hidratos de carbono
en el metabolismo de las células neopléasicas (5). Este fenémeno en estudio se
denomina “efecto Warburg”, considerando que la principal fuente de energia de
las células sanas y neoplasicas es la glucosa. El “efecto Warburg” es un fendbmeno
bioquimico en el que las células cancerosas utilizan predominantemente la
glucdlisis en lugar de la fosforilacion oxidativa para producir ATP, convirtiendo
asi la mayoria de la glucosa entrante en lactato, y generando una disfuncion de la
actividad de las mitocondrias. Como resultado, las células cancerosas necesitan
una cantidad significativamente mayor de glucosa en comparacioén con las
células normales. A su vez, la disminucion de glucosa en el cuerpo, por un tiempo
prolongado, lleva a las células normales a entrar en cetosis, lo que reduce la
cantidad de glucosa disponible para las células cancerosas y limita su
crecimiento. En lo que respecta a las células libres de enfermedad, éstas se
adaptan al uso de cuerpos cetdnicos como fuente de energia mediante la
inactivacion de la via de la insulina y la lipoproteina lipasa sensible a hormonas, y
la activacion del glucagén (4,6).

Debido a que algunos tipos de cancer carecen de capacidad de metabolizar los
cuerpos ceténicos dado su disfunciéon mitocondrial y la regulacién negativa de
las enzimas necesarias para la utilizacion de las cetonas, el patrén de DC se
plantea como una estrategia en la prevencion y tratamiento del cancer. Sumado
a ello, la evidencia también

plantea que este patron dietario podria tener efecto en la reduccion del
crecimiento tumoral y un aumento de la sensibilidad a farmacos. Sin embargo, es
necesario tener en cuenta que la evidencia no es consistente y ademas que los
estudios no han sido realizados, en su mayoria, en seres humanos (4). La misma
se muestra resumida en la siguiente Tabla:

Tabla 1: Evidencia cientifica sobre Dieta Cetogénica (5-10)

Autor / Ao | Tipo de Hallazgos Limitaciones Implicancia
estudio principales clinica
Poff et al., Preclinico Disminucién de No Evidencia
2014 (ratones) crecimiento extrapolable a preliminar, no
tumoral y mayor humanos. aplicable como
sensibilidad a RT terapia.
en glioma.




Klement & Revisién Potencial impacto | Sin ensayos Solo justifica
Champ, narrativa metabdlico en clinicos investigacion, no
2014 tumores robustos. uso clinico.
dependientes de
glucosa.
van der Estudio clinico | Adherencia baja; Muestras No
Louw et al., | piloto sin mejoras claras | pequefas. recomendada en
2019 (glioblastoma) | en supervivencia. rutina.
Woodhous | Estudio fase | | Tolerabilidad Falta de grupo | No eficacia
e etal, aceptable; sin control. demostrada.
2021 impacto en
progresion.
Croteau et | Revisién Sin beneficios Heterogeneida | XNo indicada en
al,, sistematica consistentes en d alta entre oncologia ni CP.
Nutrients supervivencia ni estudios.
2023 calidad de vida.
ESPEN Guia clinica No recomendada | — Recomendacidn
2021 fuera de ensayos. estandar: NO

utilizar.

Fuente: Elaboracion propia

Por lo tanto, es crucial considerar la variabilidad de los resultados y no
generalizar los posibles beneficios, ya que diferentes tipos de cancer parecen
responder de manera diferente a la DC. Actualmente, hay escasa evidencia en
humanos sobre los posibles beneficios de la DC en pacientes adultos con
cancer, ya que, las principales investigaciones fueron realizadas en modelos
animales (4). Sumado a ello, la mayor parte de los estudios realizados presentan
como limitaciones la baja evidencia cientifica de los mismos (estudios de
reportes y series de casos, estudios observacionales y escasa cantidad de
estudios clinicos) y pequefio tamafio muestral. También es importante
considerar la dificultad de adherencia a la dieta y el seguimiento de los pacientes
que la realizan. Por lo tanto, todavia se cuestiona su uso como tratamiento
adyuvante en pacientes con cancer. Sin embargo, resulta importante destacar
que la DC parece ser segura ya que no se han registrado efectos adversos
graves ni datos de toxicidad con los tratamientos contra el cancer por el tiempo
de seguimiento de los estudios (4). Por ende, hacen falta mas ensayos clinicos
aleatorizados para comprobar sus efectos a largo plazo y en mayor variedad de
diagnésticos oncolégicos.




Dieta cetogénica en enfermedades neurodegenerativas

Enfermedad | Tipo de Resultados Limitaciones Conclusiones
evidencia principales identificadas clinicas

Alzheimer - Revisiones - No se recomienda | - Muestras No hay
(ESPEN 2024) - implementar pequenas. - evidencia
Ensayo restricciones Duracién breve convincente
aleatorizado con dietéticas ni dietas | de los estudios para
TCM (n=413) (13) | especiales por (4-12 semanas). | recomendar
- ECA cruzado de | riesgo de - Resultados no dieta
dieta cetogénica desnutricién. - replicados. - cetogénica en
modificada (n=26) | Suplementacion Elevado riesgo de | EA. ¢ ESPEN:
(14) - Revisién con TCM no mejoré | ingestiéon NO recomendar
sistematica de 17 cognicioén ni insuficiente en intervenciones
ensayos (15) funcionalidad en EA | poblacién cetogénicas de

leve-moderada. - vulnerable. forma rutinaria
Intervencién (Grado B).
cetogénica corta v Requiere
(12 semanas) estudios largos
mostré mejoras en y de alta
calidad de vida y calidad.
funcion diaria, pero

sin cambios

cognitivos. - La

evidencia general

es mixta e

insuficiente.

Parkinson - Modelos - En animales: - Estudios de /\Evidencia
animales (16) - beneficios motores | baja calidad. - preliminar
Estudio no y mejor respuesta a | Muestras muy prometedora
controlado en 5 farmacos. - En pequenfas. - pero
pacientes (17) - humanos: mejoria Duracién limitada | insuficiente.
Ensayo piloto motora en estudios | (4-12 semanas). v Podria tener
aleatorizado muy pequefos. - - Intervenciones un papel

(n=47) (18) -
Estudio
comparativo en
trastornos de la
voz (n=74) (19)

En ECA de 8
semanas, ambos
grupos mejoraron
sintomas motores y
no motores; el
grupo cetogénico
tuvo mejores
mejoras en
sintomas no
motores. - Mejoras
en parametros de
voz en estudio de 3
meses.

con proteinas
extremadamente
bajas (8%). -
Posible efecto
placebo.

complementario
solo en
investigaciéon y
bajo estricta
supervision.
XNo
recomendado
como
tratamiento
estandar.




Huntington - Reporte de caso | - Mejorias en - Estudio de caso | /\Resultados
(n=1, 48 semanas) | sintomas motores, — imposible alentadores
(20) actividades de la generalizar. - pero
vida diaria, Mecanismo no insuficientes.
conducta (apatia, aclarado. - No v Requiere
irritabilidad) y existen otros investigacion;
calidad de vida. ensayos. no
recomendado
clinicamente.
Esclerosis - Evidencia - Se hipotetiza un - Datos No
Lateral tedrica posible beneficio exclusivamente recomendada.
Amiotréfica (biogénesis metabdlico, pero tedricos. - Riesgo | ¢ Riesgo
(ELA) mitocondrial, no hay estudios en elevado: pérdida nutricional muy
disminucién humanos. de peso, alto —
glutamato). - Sin saciedad precoz contraindicacidé
ensayos clinicos. y desnutricion. n en ELA.

Fuente: Elaboracién propia

Por lo anteriormente expuesto, la evidencia disponible sobre la dieta cetogénica
en enfermedades neurodegenerativas continGa siendo escasa, heterogénea y
metodolégicamente limitada, con estudios pequenos, de corta duracién y
resultados inconsistentes. Aunque algunos trabajos reportan beneficios
funcionales aislados —particularmente en sintomas no motores o calidad de
vida—, no se ha demostrado un impacto significativo en la cognicioén, la
progresiéon de la enfermedad ni en resultados clinicos relevantes. Asimismo, este
tipo de intervencioén conlleva un riesgo nutricional considerable, especialmente
en poblaciones vulnerables con deterioro funcional o alto riesgo de desnutricion.
Por ello, la dieta cetogénica no puede recomendarse como tratamiento para
ninguna enfermedad neurodegenerativa, y su implementacién debe limitarse
estrictamente a contextos de investigacion controlada, nunca a la practica clinica

habitual.

> Dieta alcalina:

Esta dieta fundamenta su implementacion en el concepto de que nuestro cuerpo
necesita alcanzar la neutralidad y excretar las sustancias acidificantes, para lo
cual se debe llevar a cabo un patrén alimentario basado en alimentos alcalinos
para favorecer dicho escenario. Esto es debido a que se plantea que las células
malignas se desarrollan en un medio acido, y al aumentar el pH de la sangre, a

través de la dieta, se la elimina o evita su formacion. Se considera como




alimentos “alcalinos o basicos” a aquellos que presentan un pH mayor a 7
(neutro), como las verduras (en particular, coles, zanahoria y cebolla), miel,
productos derivados de la soja y pasas. Es decir, una dieta alcalina se conforma
principalmente por frutas y verduras, con un bajo consumo de alimentos de
origen animal como carnes, huevos y quesos (los cuales se relacionan con una
dieta “mas acida”) (21).

Este patréon alimentario, se promueve con la premisa de que es la dieta
occidental la responsable de acidificar el cuerpo, causando asi multiples
enfermedades entre las que se encuentra el cancer. Sin embargo, la bibliografia
demuestra que la dieta alcalina Gnicamente afecta al pH de la orina, y no a la
acidez del organismo, ya que, es el propio organismo el que regula el pH
sistémico, lo cual se puede vislumbrar en la siguiente Tabla (22).

Tabla 2: Evidencia cientifica sobre Dieta Alcalina

Autor/ | Tipo de Hallazgos Limitaciones Implicancia
AnRo estudio clinica
Robey, Revisién El pH sanguineo es No evalla Desacredita la
2012 critica regulado; la dieta NO lo intervenciones | base fisiologica.
sobre pHy | modifica. clinicas.
cancer
Guyton | Libro de Homeostasis acido-base | — Refuta
& Hall, fisiologia mantiene pH estable conceptos
2021 independientemente de centrales de la
la dieta. dieta alcalina.
WCRF, | Sintesis de | No existe relacién entre — MXNo
2018 evidencia “alimentos acidos” y recomendada.
riesgo tumoral.

Fuente: Elaboracién propia

> Dietas de exclusion
Se plantea como posible patron dietario la exclusion de ciertos grupos de
alimentos en el tratamiento y prevencion del cancer. La evidencia actual sugiere
que los pacientes con cancer no deberian eliminar de su alimentacién ningln
grupo de alimentos (2).

Tabla 3. Evidencia cientifica sobre Dietas de Exclusién (23-24)




Autor / | Tipo de estudio | Hallazgos Limitaciones | Implicancia clinica
Ao

WCRF, | Recomendacion | No existe — Evitar restricciones
2018 es globales evidencia de que injustificadas.
excluir alimentos
mejore

supervivencia.

SEOM, | Guia de Eliminaciones sin — Contraindica dietas
2020 nutricién y causa — riesgo de restrictivas.
cancer déficits y
sarcopenia.
Fearon | Articulo seminal | La pérdida de No especifico | Explica por qué
et al., en caquexia masa muscular es | sobre restringir alimentos
201 metabdlica, NO exclusiones. es
por ingesta contraproducente.
insuficiente.

Fuente: Elaboracién propia

Sin embargo, a pesar de ello, es necesario realizar nuevas investigaciones sobre
el rol de estos

grupos de alimentos en otros tipos de cancer (2). También resultaria interesante
que se lleven a cabo estudios que evallGen cémo las restricciones alimentarias, al
cursar una enfermedad amenazante para la vida, pueden condicionar la calidad
de vida de los individuos.

> Dieta sin lacteos:

En adicién a lo mencionado anteriormente, multiples estudios y revisiones
sistematicas realizadas exploran la asociacion entre el consumo de lacteos y el
riesgo de desarrollar cancer (25).

Tabla 4. Evidencia cientifica sobre Dieta sin Lacteos (26-28)

Autor/ | Tipo de Hallazgos Limitaciones Implicancia
Ao estudio clinica
WCREF, Revisiones | Evidencia limitaday no | Variabilidad en | No justifica
2018 de cohorte | concluyente sobre leche | estudios. exclusion.

entera <> cancer de
prostata.




Aune et | Meta- Lacteos descremados Heterogeneida | Pueden
al., 2020 | analisis no aumentan riesgo d. consumirse sin
tumoral. problema.
ESPEN Guia clinica | No hay beneficio en — /N\ndividualizar
2021 excluir lacteos; riesgo solo por
de déficit de calcio y D. intolerancia.

Fuente: Elaboracién propia

Los resultados previamente mencionados, evidencian que los mismos no son
consistentes para afirmar y recomendar a los pacientes con diagnéstico de
cancer, evitar este grupo de alimentos.

> Ayuno intermitente

El ayuno intermitente (Al) puede definirse como una abstinencia voluntaria de
alimentos y bebidas por periodos especificos y recurrentes. El mismo no debe
confundirse con inanicién, un estado de deficiencia nutricional crénica que no es
voluntaria ni controlada. El ayuno induce la alteraciéon coordinada de mecanismos
metabdlicos y transcripcionales. Luego de 12 a 36 horas de ayuno, el cuerpo
humano entra en un estado fisioldgico de cetosis caracterizado por niveles bajos
de glucosa en sangre, disminucion del depésito de glucégeno en higado, y la
produccién hepatica de cuerpos cetdnicos derivados de la grasa, o cetonas, que
sirven como fuente importante de energia para el cerebro (29).

El Al no consiste en dejar de comer, sino hacerlo en intervalos de tiempos
especificos. Por ejemplo, establecer intervalos de 12 horas donde se organicen
las comidas y 12 horas donde se ayune, aunque algunos estudios proponen un
ayuno de 16 horas y la ingesta durante 8 horas restantes (29).

Los cuerpos cetbénicos se derivan de acidos grasos en el higado y se producen
para compensar el agotamiento de la glucosa durante periodos de restriccién
alimentaria. Los mismos evitan la via glucolitica en el citoplasma y se metabolizan
directamente a acetil CoA en las mitocondrias. Las células tumorales son menos
capaces que las células normales de metabolizar los cuerpos ceténicos para
obtener energia debido a sus defectos mitocondriales y por este motivo es que
en el dltimo tiempo este patron alimentario cobra relevancia en las enfermedades
oncolégicas (30). Estos beneficios atribuidos comparten el pilar con los de la
dieta cetogénica debido al déficit calérico por las horas de ayuno.



Tabla 5. Evidencia cientifica sobre Ayuno Intermitente en distintas enfermedades

Condicién / Tipo de Hallazgos Limitaciones Conclusiones
Patologia evidencia principales clinicas
disponible
Enfermedad - Estudios - El ayuno aumenta | - Solo un ensayo No se puede
de Alzheimer | preclinicos en | cuerpos cetdnicos | clinico en curso; recomendar Al en
(EA) (31-33) | modelos — podria reducir B- | no hay resultados | EA.
animales - amiloide y tau. - cognitivos /NUnicamente
Ensayo clinico | Mejora integridad publicados. - considerar en
fase I/ll en vascular y Evidencia sélida investigacioéon
curso (n=EA disminuye proviene controlada.
leve + DCL) - | inflamacion. (31) - | Gnicamente de
Estudios Dieta que imita el estudios animales.
sobre dietas ayuno: reduce - Riesgo de
que imitan el estrés celular y pérdida de masa
ayuno activa vias magra y
(FMD)** asociadas a desnutricién en EA
longevidad. (32— moderada-
33) avanzada. (31)
Enfermedad - Evidencia - En modelos - Ausencia de No se recomienda.
de Parkinson preclinica en animales: podria estudios humanos. | /Evidencia
(EP) (32,34) modelos mejorar sintomas - Riesgo de insuficiente; solo
animales. - motores y hipoglucemia, en investigacion.
Ningan metabolismo fatiga y pérdida de
estudio clinico | neuronal. masa muscular.
en humanos
publicado. -
Ensayo clinico
en curso.
(32,34)
Enferm. - Estudios en | - Restriccion - Carencia de No recomendado
oncolégicas humanos calérica ensayos clinicos en practica
sobre prolongada: en humanos que clinica.
restricciéon disminucion de evallen impacto
calérica a hormonas y en supervivencia. -
largo plazo. factores Riesgo de pérdida
(29,35) - relacionados con de masa magra en
Preclinicos en | riesgo de cancer. - | pacientes ya
roedores En animales, el Al vulnerables.
combinando protege células
ayuno + sanas y aumenta
quimioterapia. | eficacia de QT.
(29,36) (29,36) - Ayuno —

baja glucosa —
mayor estrés

energético tumoral.




Fuente: Elaboracién propia

> Dieta mediterranea (DM):

Uno de los patrones alimentarios con mas evidencia cientifica en relacién a las
enfermedades oncoldgicas y su prevencion es la dieta mediterranea. Si bien el
mismo no corresponde a lo tipificado como dieta de moda.

La evidencia sugiere que un patron alimentario caracterizado por la ingesta de
alimentos que contienen fibra alimentaria, vegetales no feculentos, vegetales del
género Allium (como ajo y cebolla), frutas y leguminosas podrian disminuir el
riesgo de desarrollar diferentes tipos de cancer. En contraposicion, se plantea
que la ingesta de carnes rojas y procesadas, aumentan el riesgo de padecer
principalmente canceres colorrectales. Estas recomendaciones se correlacionan
con un patron de alimentacion saludable, que coincide con lo que se conoce
como DM. Las mismas no solo se aplican Gnicamente en la prevencion del
desarrollo de ciertos tipos de canceres, sino también se sugiere en aquellos
pacientes que cursan actualmente la enfermedad o que la han superado (40).

La DM se caracteriza por el aporte de ciertos componentes especificos
presentes en alimentos tales como el resveratrol, sirtuinas, polifenoles y otros
antioxidantes presentes en uvas, frutos rojos y nueces, como asi también por el
aporte de acidos grasos omega 3 y 6 los cuales podrian tener un efecto
beneficioso sobre el cancer y otras enfermedades relacionadas con la oxidacién
celular. Sumado a ello, la DM también ejerce efectos sobre la longevidad, debido
a su impacto sobre la longitud de los telébmeros (40).

Tabla 6. Evidencia cientifica sobre Dieta Mediterranea y cancer

Tipo de Tipo de Hallazgos Limitaciones Conclusiéon
cancer / evidencia principales clinica
condicién




Cancer de - Estudio en - No asociacion - Efecto v Evidencia
mama (41- | 110 mujeres entre DM y preventivo sélida en
43) con cancer de | mortalidad total mayor que el prevencién
mama (post- tras diagnéstico terapéutico. - primaria. >XSin
diagnéstico) | (41). - Relacion Variabilidad en | impacto claro en
(41) - inversa entre DM | medicién de mortalidad post-
Estudios e incidencia: adherencia. diagnéstico.
prospectivos reduccion del 6%
2017 y 2018 total, 7% en
sobre posmenopausicas
incidencia y 20% en
(42,43) tumores RH-.
(42,43)
Cancer Cohorte: - Mayor - Observacional. | ¢ Beneficios en
colorrectal | consumo de sobrevida libre de | - Posibles supervivencia
(44) pescado graso | enfermedad: HR | factores de asociados al
>1/semana 0.65 (IC 95% confusion consumo de
(44) 0.48-0.87). - dietarios y de pescado graso.
Mayor sobrevida | estilo de vida.
libre de
recurrencia: HR
0.61(IC 95%
0.46-0.86). -
Mayor sobrevida
global: HR 0.68
(IC 95% 0.48-
0.96).
Cancer de Cohorte - Mejoria - No v Consumo de
colon — (n=826): significativa en aleatorizado. - frutos secos se
estadio lll ingesta de sobrevida global: | Auto-reporte asocia a mejor
(45) frutos secos HR 0.47 (IC 95% | dietario. pronéstico.
22 0.27-0.82). -
porciones/se Mejoria en
mana (45) sobrevida libre de
enfermedad: HR
0.54 (IC 95%
0.34-0.85).
Cancer Estudios - Adherencia alta | - Observacional. | v DM tiene
colorrectal | prospectivos — reduccién del efecto protector
— riesgo de adherencia | riesgo de CCR: claro en
(46) a DM (46) 30% en hombres prevencioén de

y 45% en
mujeres.

CCR.




Cancer de
prostata
(47)

Estudio de
adherencia
post-
diagnéstico
(47)

- Mayor
adherencia a la
DM después del
diagnéstico —
menor mortalidad

- No

aleatorizado. -

Influencia del
estilo de vida
global.

total: HR 0.78 (IC
95% 0.67-0.90).

v Posible
beneficio en
supervivencia
global post-
diagnéstico.

Fuente: Elaboracién propia

Por todo lo mencionado anteriormente la evidencia sugiere que una elevada
adhesion a la DM se asocia a una disminucién de la mortalidad por cancer en
general, como asi también cumple un rol protector en su desarrollo. Sin embargo,
resulta necesario investigar asociaciones entre diferentes componentes de este
patron alimentario para poder definir a la DM como una estrategia eficaz en la
prevencion del cancer (49,50).

Tabla 7. Resumen Dietas de moda mas frecuentes y su evidencia cientifica actual

Dieta Principio o Evidencia cientifica en | Riesgos o Recomendacion
fundamento cancer / limitaciones practica
enfermedades
neurodegenerativas
Cetogénica Alta en Evidencia preclinica Riesgo de No recomendar
grasas, muy prometedora en pérdida de como tratamiento
baja en glioblastoma, peso y masa adyuvante fuera
hidratos. pancreas y colon. En magra, de estudios
Busca limitar humanos: resultados constipacion, clinicos.
la glucosa variables, baja hiperlipemia. Acompafar con
como sustrato | adherencia, escasa supervision
tumoral muestra. médica-
(efecto nutricional.
Warburg).
Alcalina Basada en la Sin efecto sobre el pH | Restriccion No recomendable

idea de que
un pH
“alcalino”
inhibe el
crecimiento
tumoral.

sistémico; solo
modifica el pH
urinario. Beneficios
atribuidos al alto
consumo de frutas y
verduras, no al pH.

injustificada de
alimentos ricos
en proteinas y
calcio.

como dieta
terapéutica.
Promover
alimentacién
equilibrada rica en
vegetales.




Dietas de Eliminacion Alta frecuencia en Riesgo de Evitar exclusiones

exclusion de grupos pacientes oncolégicos | déficit innecesarias.
alimentarios (30-60%). Sin nutricional, Personalizar segin
(gluten, evidencia de beneficio | pérdida de sintomas o
carnes, sobre recurrencia o masa muscular | intolerancias
azlcar, supervivencia. y deterioro de reales.
lacteos). la calidad de

vida.

Sin lacteos Basada en Resultados Restriccién de | No contraindicar
supuesta inconsistentes. calcio, salvo intolerancia
relacion entre | Algunos estudios proteinas y o evidencia
lacteos y asocian leche entera vitamina D. individual.
progresion con mayor progresion Priorizar lacteos
tumoral. en cancer de prostata. descremados.

Ayuno Alternancia Evidencia preclinica Pérdida de No recomendado

intermitente entre periodos | positiva. En humanos, masa magra, en pacientes con
de ayuno e estudios piloto en EAy | riesgo de pérdida de peso o
ingesta. cancer en curso. No hipoglucemia, caquexia. Solo
Induce cetosis | hay resultados baja bajo supervision.
y autofagia concluyentes. adherencia.
celular.

Mediterranea | Basada en Amplia evidencia en Ninguno Altamente
frutas, prevencion y relevante. recomendable
verduras, supervivencia: | como patrén de
legumbres, mortalidad por cancer base. Adaptable a
aceite de (10-14%). necesidades
oliva, individuales.
pescados y

frutos secos.

Fuente: Elaboraciéon propia a partir de ESPEN 2021, SEOM 2023, y revisiones sistematicas 2020-

2024.

Tabla 8: Herramientas practicas para consulta profesional

Herramienta clinica

Aplicacion

Identificar patrones
restrictivos en
anamnesis

Preguntar: “¢Has eliminado algin grupo de alimentos desde

el diagnostico?”

Evaluar riesgo de
desnutriciéon o déficit

Usar PG-SGA o MUST + registro de peso y sintomas

gastrointestinales.




Desmitificar dietas en Explicar con lenguaje simple: “Ningln alimento alimenta o
consulta mata el cancer, pero si hay alimentos que te ayudan a
sentirte mejor y mantener fuerza.”

Ofrecer alternativas Promover patrén mediterraneo y adaptaciones individuales
basadas en evidencia segln tolerancia.

Fuente: Elaboracién propia

En el abordaje nutricional de los pacientes en cuidados paliativos resulta esencial
el trabajo interdisciplinario, ya que el estado nutricional puede verse afectado
tanto por la enfermedad como por los cambios metabélicos y los sintomas
asociados. Estas alteraciones impactan en la alimentacion y generan
preocupacioén en el paciente y su entorno, lo que muchas veces impulsa la
adopcion de dietas de moda.

Sin embargo, la evidencia actual indica que ningln patrén dietético especifico
demuestra beneficios superiores a una alimentaciéon saludable, hipercaldrica e
hiperproteica, tal como recomiendan las guias internacionales. Las estrategias
mas eficaces continGan siendo aquellas basadas en los principios generales de
una alimentacion equilibrada: priorizar alimentos frescos, reducir ultraprocesados
y azUcares simples, y aumentar el consumo de grasas saludables.

En sintesis, la evidencia actual no respalda el uso de dietas restrictivas o
“anticancer” como estrategia terapéutica. En pacientes con enfermedad
oncolbgica o neurodegenerativa, la prioridad sigue siendo mantener un adecuado
estado nutricional, preservar la masa muscular y favorecer la calidad de vida.

Las dietas de moda pueden generar perjuicios cuando reemplazan la
alimentacion equilibrada y supervisada. Por el contrario, patrones sostenibles
como la dieta mediterranea y las recomendaciones ESPEN/SEOM siguen siendo
el estandar de referencia.
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Reflexiones finales

Nutrir, alimentar y acompanar: hacia una Nutricion centrada
en la persona

A lo largo de este libro hemos recorrido diferentes dimensiones de la
alimentacion y la nutricion en el contexto de los Cuidados Paliativos. Hemos
abordado la valoracién nutricional, los objetivos de la intervencién, el manejo de
sintomas, el soporte nutricional, la comunicacién y la toma de decisiones. Pero
también nos hemos detenido en aquello que muchas veces queda por fuera de
las prescripciones y los requerimientos: la historia de cada persona, sus
preferencias, sus vinculos, sus costumbres, sus creencias y el significado que la
comida tiene en su vida.

Este recorrido nos invita a ampliar nuestra mirada.

En Cuidados Paliativos, la nutricion no puede reducirse a cuanto come una
persona, cuanto pesa o cuanto aporte energético necesita. Estos elementos
contintan siendo importantes y requieren una valoracién profesional, pero
adquieren sentido cuando son interpretados dentro de la situacion clinica, el
prondstico, los objetivos de cuidado y, fundamentalmente, dentro de la historia y
los deseos de la persona.

La intervencion nutricional cambia cuando cambia el objetivo del cuidado.

No se trata de abandonar la ciencia ni de dejar de intervenir. Implica utilizar el
conocimiento cientifico de manera proporcional, individualizada y responsable,
reconociendo tanto los beneficios como los limites de cada intervencion.

Por eso, el desafio no consiste solamente en decidir qué indicar, sino también en
preguntarnos para qué, para quién, en qué momento y qué sentido tiene esa
intervencion.

A medida que avanza una enfermedad, los objetivos nutricionales pueden
transformarse. Lo que inicialmente estuvo orientado a preservar o recuperar el
estado nutricional puede dar lugar a objetivos vinculados con el confort, el alivio
de sintomas, el placer, la posibilidad de compartir una comida o simplemente el
deseo de mantener, hasta donde sea posible, una experiencia significativa
alrededor del alimento.

Asi, pasamos de una mirada centrada exclusivamente en el nutriente a una
mirada centrada en la persona.

También cambia nuestra manera de comprender el acto de alimentar. Alimentar
puede significar cuidar, acompanar, expresar afecto, mantener vinculos y
preservar costumbres. Por eso, cuando comer comienza a ser dificil o deja de ser



posible, no desaparece la necesidad de cuidado. Es entonces cuando debemos
ayudar a la persona y a su familia a encontrar otras formas de cuidar.

En este contexto, acompanar también significa poder escuchar un “no quiero”, un
“no puedo” o un “solo quiero probar un poco”, sin interpretarlo necesariamente
como abandono, falta de voluntad o desinterés por la vida.

La pérdida del apetito, la disminucién de la ingesta y los cambios en la
alimentacion pueden generar sufrimiento no solamente en el paciente, sino
también en su entorno. La insistencia en comer, los conflictos alrededor de la
mesa y la sensacién familiar de que “no se esta haciendo lo suficiente” muestran
que muchas veces el alimento concentra emociones, miedos y deseos de
proteccioén.

Pero la experiencia de la enfermedad avanzada también puede abrir preguntas
que trascienden lo alimentario y lo corporal: preguntas sobre el sentido, la
esperanza, los vinculos, el legado, la reconciliacion, la trascendencia y aquello
que sostiene a cada persona frente a la finitud.

Reconocer esta dimensién no significa buscar respuestas ni imponer creencias.
Significa estar disponibles para escuchar y acompafar aquello que para cada
persona resulta significativo.

La espiritualidad, entendida como dimension de la experiencia humana, nos
recuerda que quien tenemos delante no es solamente un cuerpo enfermo que
requiere intervencion, sino una persona que atraviesa una historia, establece
vinculos, sostiene valores, enfrenta pérdidas y puede estar buscando sentido en
medio de la incertidumbre.

Desde esta perspectiva, la nutricion también puede convertirse en un espacio
privilegiado de encuentro.

Una conversacion acerca de un alimento, una costumbre, una comida familiar, un
sabor significativo o el deseo de compartir una mesa puede abrir puertas hacia
dimensiones de la persona que dificilmente aparecen en una valoracion
exclusivamente clinica.

Por ello, la intervencidn nutricional incluye también educar, explicar, escuchar,
contener y acompaiar.

Y este acompafamiento nos involucra también como profesionales.

Trabajar en Cuidados Paliativos supone entrar en contacto cotidiano con el
sufrimiento, la incertidumbre, la pérdida y la finitud. Para poder acompafar sin
invadir, sostener sin sobreimplicacién y permanecer disponibles frente al
sufrimiento del otro, necesitamos desarrollar autoconciencia, presencia y
herramientas de autocuidado.

La presencia terapéutica no consiste solamente en estar fisicamente frente al
paciente. Implica estar disponibles, escuchar, reconocer nuestras propias
emociones y poder encontrarnos con el otro desde una posicién de respeto,
serenidad y compasion.

Cuidar al otro requiere también aprender a cuidarnos.



En este sentido, el trabajo interdisciplinario constituye un espacio fundamental.
Ninguna disciplina puede abarcar por si sola la complejidad de la experiencia de
una persona con enfermedad avanzada. Construir un verdadero equipo supone
compartir objetivos, reconocer diferentes saberes, expresar dudas, aceptar
limites y también habilitar espacios para cuidar a quienes cuidan.

El rol del Licenciado/a en Nutricion en Cuidados Paliativos

Una practica basada en evidencia

La Nutricién en Cuidados Paliativos requiere conocimientos cientificos sélidos y
actualizacion permanente. Evaluar el estado nutricional, identificar sintomas que
interfieren con la ingesta, conocer las posibilidades y limitaciones del soporte
nutricional y valorar beneficios y riesgos forman parte de nuestra responsabilidad
profesional.

La evidencia, sin embargo, no debe utilizarse de manera aislada. En Cuidados
Paliativos debe integrarse con el contexto clinico, el prondstico, los objetivos de
cuidado y las preferencias de la persona.

Una practica centrada en la persona

Detras de cada diagnéstico existe una historia alimentaria, familiar y cultural
diferente.

Conocer qué alimentos disfruta una persona, cuales forman parte de su
identidad, qué costumbres desea conservar, qué le resulta placentero y qué
situaciones le generan malestar puede ser tan relevante como conocer sus
requerimientos nutricionales.

Centrar la intervencion en la persona significa adaptar nuestros conocimientos a
su realidad y no intentar adaptar a la persona a una indicacién.

Comunicacion como herramienta terapéutica

La comunicacién forma parte de la intervencion nutricional.

Escuchar antes de indicar, explorar expectativas y temores, reconocer las
preocupaciones de la familia y explicar con claridad los objetivos y limites de una
intervencion son acciones propias del cuidado.

Una recomendacion técnicamente correcta puede fracasar si no contempla
aquello que la persona y su familia necesitan comprender, aceptar o elaborar.

Trabajo interdisciplinario

La complejidad de las situaciones de Cuidados Paliativos requiere decisiones
compartidas.



El Licenciado/a en Nutricién debe formar parte activa del equipo
interdisciplinario, aportando su perspectiva y construyendo objetivos comunes
con los demas profesionales.

Trabajar interdisciplinariamente también implica reconocer los limites de nuestra
propia disciplina y saber cuando consultar, consensuar y acompanar decisiones
junto con otros profesionales.

Acompanamiento

Acompanfar supone estar presentes también cuando las posibilidades de
intervencion disminuyen.

Acompanfar al paciente y a su familia frente a la pérdida del apetito, la
modificacion de las comidas, la dificultad para alimentarse o la decision de limitar
determinadas intervenciones requiere sensibilidad y disponibilidad.

En ocasiones, la intervencion mas adecuada no sera agregar una nueva estrategia
nutricional, sino ayudar a comprender lo que esta sucediendo y encontrar otras
formas de cuidado.

Dignidad y autonomia

Respetar la autonomia implica reconocer a la persona como protagonista de las
decisiones sobre su propio cuidado.

Las intervenciones nutricionales deben considerar sus deseos, valores,
preferencias y objetivos, evaluando de manera proporcional los beneficios y las
cargas que cada alternativa puede generar.

Preservar la dignidad implica también evitar que la alimentacion se transforme en
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una obligacién, una fuente de culpa o una medida del “éxito” del tratamiento.

El desafio que queda abierto

Los Cuidados Paliativos nos proponen una pregunta que atraviesa toda nuestra
practica:

¢Queé significa nutrir cuando el objetivo ya no es prolongar la vida, sino cuidar la
vida que queda?

La respuesta no es Unica.

Habra personas para quienes comer continle siendo una fuente de placer. Otras
preferiran pequefas cantidades, determinados alimentos o simplemente disfrutar
de sabores y momentos compartidos. Algunas necesitaran intervenciones
nutricionales especificas; otras requeriran principalmente alivio de sintomas,



acompafamiento y contencioén.

En determinadas situaciones, también sera necesario conversar acerca de la
adecuacién o limitacion de intervenciones nutricionales.

Nuestra responsabilidad profesional no consiste en sostener una Unica forma de
intervenir, sino en reconocer qué necesita cada persona en cada momento de su
enfermedad.

Esto exige continuar construyendo una Nutricidon en Cuidados Paliativos capaz de
integrar ciencia y sensibilidad, conocimiento y escucha, intervencion y
acompafnamiento, competencia profesional y presencia humana.

Una Nutricién que pueda reconocer cuando intervenir, cuando adaptar, cuando
detenerse y, sobre todo, cuando simplemente permanecer.

Porque en Cuidados Paliativos, alimentar no siempre significa aumentar la
ingesta, y nutrir no siempre significa prolongar el aporte de nutrientes.

A veces nutrir significa aliviar.

A veces significa escuchar.

A veces significa respetar.

A veces significa acompanar.

A veces significa simplemente estar.

Y muchas veces significa seguir cuidando a través del alimento, aun cuando el
alimento ya no pueda cumplir la funcidén que alguna vez tuvo.

En definitiva, el desafio es construir una practica nutricional que no pierda de
vista aquello que constituye el centro de los Cuidados Paliativos: la persona, su
historia, sus vinculos, sus decisiones, aquello que da sentido a su vida y su
dignidad.

Nutrir, alimentar y acompanar son, entonces, diferentes maneras de cuidar.
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Todas las teorias y toda la ciencia del mundo no pueden
ayudar a nadie tanto como un ser humano que no teme abrir
su corazén a otro.

Elisabeth Kiibler-Ross
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