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RESUMEN
Introduccion:

El soporte nutricional artificial en pacientes terminal plantea muchos interrogantes
respecto a su eficacia y a sus indicadores de iniciacion. Se sabe poco en relacion a la
informacidn que se transmite y a la percepcion que tienen los pacientes y las familias.
Hay ciertos factores que influyen en la toma de decision de iniciacion del apoyo
nutricional artificial. La influencia de las enfermeras es limitada. Los conflictos éticos
derivados del apoyo nutricional artificial en pacientes terminales son dificiles de
abordar por el personal sanitario.

Objetivos:

Conocer los aspectos clinicos mas relevantes del soporte nutricional artificial en
pacientes terminales; que informacién se transmite y que percepcién tienen los
pacientes y sus familias; que factores influyen en la toma de decision; que influencia
tienen las enfermeras en la toma de decision y cuales son los conflictos éticos
experimentados por los profesionales sanitarios.

Estrategia de busqueda bibliografica:

Se han encontrado y analizado 20 articulos. Para ello, se han utilizado diferentes
descriptores y combinaciones booleanas en diversas bases de datos. Los criterios de
inclusion han sido: Gltimos 10 afios, palabras claves dentro del titulo y resumen, acceso
al texto completo y seleccion del asunto principal.

Discusién:

Los indicadores de iniciacion del soporte nutricional artificial en fase paliativa siguen
siendo controvertidos. No hay un consenso claro de los beneficios reales del apoyo
nutricional. La gran mayoria de autores estan de acuerdo en que el apoyo nutricional
artificial en pacientes terminales no aumenta la supervivencia ni mejora la calidad de
vida. La informacion que recibe el paciente y la familia es insuficiente. Existen ciertos
factores influyentes en la toma de decision de iniciacion. El papel que ejercen las
enfermeras es limitado. Se han descrito algunos conflictos éticos presentes en la practica
asistencial.

Conclusiones:
Se necesitan mas estudios para ayudar a los profesionales sanitarios para saber cual es la
iniciacion adecuada del soporte nutricional artificial en pacientes terminales.

PALABRAS CLAVES: Enfermo terminal, soporte nutricional artificial, bioética,
cuidados paliativos/terminal, cancer terminal.



INTRODUCCION

SegUn la definicion de la organizacién mundial de la salud (OMS)* la enfermedad en
fase terminal es aquella que no tiene tratamiento especifico curativo o con la capacidad
para retrasar la evolucion de la enfermedad, y que por ello conlleva a la muerte en un
tiempo variable (generalmente inferior a seis meses). Provoca sintomas intensos,
multifactoriales y cambiantes, originando un gran sufrimiento fisico y psicoldgico en el
paciente y la familia.

En las situaciones terminales, el objetivo de la atencion médica no es “el curar” sino el
de “cuidar” al paciente, a pesar de la persistencia y progresion irreversible de la
enfermedad. Se trata de proporcionar la maxima calidad de vida hasta que acontezca la
muerte. Con esta finalidad, surgi6 una nueva forma de atencién médica integral que se
denominé cuidados paliativos®.

Dichos cuidados se desarrollaron inicialmente en Inglaterra y en 1990 la OMS? asumi
la denominacioén general de cuidados paliativos como “el cuidado activo y total de las
enfermedades que no tienen respuesta al tratamiento curativo, con el objeto de
conseguir la mejor calidad de vida posible controlando los sintomas fisico-psiquicos y
las necesidades espirituales y sociales de los pacientes”

Segln la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL)? para que un paciente se
considere en fase terminal se necesitan establecer ciertas caracteristicas, entre las cuales
se pueden destacar las siguientes:

« Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

« Falta de posibilidades razonables de respuesta al tratamiento especifico.

o Presencia de numerosos problemas o sintomas intensos, maltiples y cambiantes.
« Gran impacto emocional en el paciente, familia y equipo terapéutico.

e Pronostico de vida inferior a seis meses.

Segln Saunders?, las enfermedades més frecuentes que conducen al sindrome terminal
son: cancer, enfermedades degenerativas del sistema nervioso central, cirrosis hepatica,
enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC) y arteriosclerosis.

Uno de los problemas mas frecuentes en la enfermedad terminal es la malnutricién®.
Para hacer frente a dicho problema existen diferentes vias de nutricién artificial. Entre
los soportes nutricionales artificiales se encuentran la alimentacion enteral por sonda
nasogastrica o gastrostomia (PEG) y la nutricién parenteral®. La nutricién enteral por
sonda nasogastrica consiste en introducir alimentos en el estbmago por sonda, haciendo
pasar el tubo por las fosas nasales, orofaringe, faringe y eséfago hasta llegar al
estobmago. Mientras que la gastrostomia se lleva a cabo mediante intervencion
quirdrgica o endoscopia percutanea la cual consiste en la comunicacion entre el
estomago y el exterior a través de un tubo denominado sonda o catéter de gastrostomia.

La otra opcion, es la nutricién parenteral que consiste en la infusién de una mezcla de
nutrientes por via intravenosa.



La indicacion del soporte nutricional artificial en pacientes en fase terminal crea
conflictos éticos de dificil solucion. Si tenemos presentes los dilemas éticos derivados
de la nutricion artificial en pacientes terminales, debemos prestar atencion al concepto
de bioética. Van Rensselaer Potter®, oncélogo estadounidense (1971), fue el primero en
definir el concepto en su libro de bioética en el que propone la siguiente definicion: «Es
el estudio sistemético de la conducta humana en el area de las ciencias humanas y de la
atencion sanitaria, en cuanto se examina esta conducta a la luz e valores y principios
morales».

Beauchamp y Childress®, distinguen cuatro principios bioéticos que los profesionales
de la salud deben tener presentes durante el ejercicio profesional:

« Principio de beneficencia: se basa en la necesidad de no hacer dafio al paciente.

« Principio de la no maleficencia: su objetivo es evitar hacer dafio, no cayendo en
la imprudencia y negligencia hacia el paciente. Se debe prevenir el dafio fisico,
mental, social y psicoldgico.

e Principio de justicia: exige tratar a todas las personas por igual, sin
discriminacion de ninglin tipo. Ademas, se debe garantizar la jerarquizacion
adecuada de las acciones a realizar y el uso racional de los recursos materiales.

« Principio de autonomia: su objetivo es asegurar que se respecta la capacidad del
paciente en relacion a la toma de decisiones sobre su estado de salud.

El soporte nutricional artificial en pacientes en fase terminal plantea muchos
interrogantes respecto a su eficacia, valoracion ética e incluso sobre la informacién que
reciben los pacientes y familias.

Interrogantes que también se me plantearon a mi hace unos afios cuando tuve una
experiencia personal con un familiar en fase terminal. A raiz de esa experiencia y sin
ningln conocimiento al respecto, empezaron mis preguntas acerca de la nutricion
artificial en pacientes terminales. Todas esas preguntas que incluian conflictos éticos,
nunca tuvieron una respuesta. De ahi, mis ganas de hacer una busqueda en la literatura
con respecto a los soportes nutricionales artificiales en pacientes terminales y los
conflictos éticos derivados.

Por ello, el objetivo del trabajo es averiguar que refleja la literatura respecto al soporte
nutricional artificial en pacientes terminales. Para dar respuesta a esta cuestion, se
plantean otras preguntas secundarias relativas a los aspectos clinicos mas relevantes del
soporte nutricional artificial en pacientes terminales; que percepcion tienen los pacientes
y familias respecto al apoyo nutricional artificial y que informacion proporcionan los
profesionales sanitarios; que factores influyen en la toma de decision; que influencia
tienen las enfermeras en la toma de decision respecto al apoyo nutricional artificial en
fase paliativa y que conflictos éticos se presentan en la practica asistencial.



OBJETIVOS

Objetivo general:

El soporte nutricional artificial en pacientes terminales.

Objetivos especificos:

¢Cuales son los aspectos clinicos mas relevante de la instauracion del soporte
nutricional artificial en pacientes terminales (indicadores de iniciacion-
suspension, beneficios, complicaciones y efectos relacionados con la calidad de
vida y supervivencia)?

¢Qué percepcion e informacién reciben la familia y el paciente en relacion al
soporte nutricional artificial? ;Qué factores influyen en la toma de decisiones
sobre la instauracion del soporte nutricional artificial? y ¢Cémo influyen los
factores emocionales y culturales en la iniciacion del apoyo nutricional artificial
en pacientes terminales?

¢Influyen las enfermeras en la toma de decision de iniciacion del soporte
nutricional artificial en pacientes terminales?

¢Cuales son los principales conflictos éticos detectados por los profesionales
sanitarios en relacién al soporte nutricional artificial en pacientes terminales?

ESTRATEGIA DE BUSQUEDA BIBLIOGRAFICA

En primer lugar, se ha realizado la busqueda de los descriptores correspondientes de
cada palabra clave mediante la aplicacion DeSC (Descriptores en Ciencias de la Salud).

Palabras claves Descriptores
Paciente terminal Enfermo terminal/ Terminally ill
Cuidados paliativos Cuidados paliativos/ Palliative care
Cuidado terminal Cuidado terminal/ Terminal care
Soporte nutricional artificial Apoyo nutricional/Nutritional support

Nutricion enteral/ Enteral nutrition
Nutricion parenteral / Parenteral nutrition

Bioética Bioética/ Bioethics

Cancer terminal Cancer terminal / terminal cancer




En segundo lugar, se ha realizado la eleccion de las bases de datos. Las mas utilizadas
han sido: Pubmed, CINAHL vy la biblioteca virtual de la salud. Esta Gltima base de datos
permite la busqueda integrada en: IBECS, DESASTRES, LILACS, WHOLI, HISA'Y
SCIELO

Y, en tercer lugar, para realizar la busqueda bibliografica se han teniendo en cuenta los
siguientes criterios de inclusion:
e Que las palabras claves se encontraran dentro del titulo y resumen.
o Acceder al texto completo y poder seleccionar el asunto principal
« Acotar la busqueda entre los ultimos diez afios (2007-2017), excepto un articulo
que es del 2003.

Durante la busqueda se han utilizado el primer y segundo nivel de busqueda
bibliografica. Ademas, se han realizado diferentes combinaciones con los descriptores
con el booleano AND con la finalidad de acotar los resultados y asi poder seleccionar
los articulos que mas se adaptan a los objetivos del trabajo.

De esta busqueda bibliografica se han seleccionado veinte articulos, de los cuales la
gran mayoria son estudios bibliograficos.

En la siguiente tabla se puede visualizar las combinaciones booleanas y los articulos
seleccionados. Para ver més detalles visualizar el anexo 1.

PUBMED
Combinacién booleana Articulos seleccionados
Terminal care AND nutritional support 3
Enteral nutrition AND palliative care 2
Parenteral nutrition AND palliative care 1
CINAHL
Combinacién booleana Articulos seleccionados
Terminally ill AND nutritional support 2

BIBLIOTECA VIRTUAL DE LA SALUD

Combinacién booleana Articulos seleccionados
Terminally ill AND nutritional support 4
Palliative care AND nutritional support 1

AND bioethics

Terminally ill AND nutritional support 2




AND bioethics

Terminally ill AND bioethics

Terminal cancer AND nutritional support
Parenteral nutrition AND palliative care




DISCUSION

La discusion se ha estructurado en cuatro secciones. Cada seccion corresponde a cada
uno de los objetivos especificos, con el objetivo de dar respuesta a la cuestion principal.

1. ¢Cuédles son los aspectos clinicos més relevantes de la instauracion del soporte
nutricional artificial en pacientes terminales (indicadores de iniciacion-suspension,
beneficios, complicaciones y los efectos del soporte nutricional en relacion a la
calidad de vida y supervivencia)?

En este primer apartado vamos hablar sobre los aspectos clinicos mas destacados de la
aplicacion del soporte nutricional artificial en pacientes terminales.

De acuerdo con la bibliografia consultada, la desnutricién es una complicacion comdn
en los pacientes en fase terminal. En la fase curativa de la enfermedad, el soporte
nutricional artificial puede reducir la morbilidad, la mortalidad y mejorar la calidad de
vida de los pacientes’. Cuando el objetivo principal del tratamiento se vuelve paliativo,
los indicadores de iniciacion y suspensién del soporte nutricional en pacientes
terminales se vuelven controvertidos, ya que no existen unos indicadores claros de
cuando se debe iniciar o suspender el apoyo nutricional. Sin embargo, si existen
recomendaciones generales de iniciacion de nutricion artificial en el resto de situaciones
clinicas.

En una revision bibliografica realizada en 2008 por André', se clasificaron las
recomendaciones generales de iniciacion de la nutricion artificial enteral y parenteral.

En relacion a las recomendaciones de iniciacion de la nutricion enteral se encontraron:
cancer de cabeza y cuello, carcinomas esofagicos, desnutricion proteico-caldrica, cancer
intrabucal y de faringe, fracturas del maxilar inferior y laringectomias, cirugia digestiva
(esofagectomias, pancreatectomias, etc), estenosis esofagica, pancreatitis aguda,
enfermedad inflamatoria intestinal, hepatopatias crénicas avanzadas, accidente vascular
cerebral, enfermedades neuroldgicas degenerativas, tumores cerebrales, traumatismos
craneo-encefélicos, grandes quemados, politraumatizados, anorexias caquectizantes y
neoplasias.

Y en relacion, a las recomendaciones de iniciacion de la nutricion parenteral se
encontraron: dificultad o incapacidad para utilizar el tracto digestivo, cirugia mayor
digestiva (gastrectomia total, esofagectomia, etc), desnutricion moderada y/o severa,
complicaciones en el postoperatorio (ileo paralitico, dehiscencia de sutura, peritonitis y
fistulas digestivas), obstruccion del aparato digestivo, necesidad de reposo del tubo
digestivo, intolerancia 0 no mejoria clinica con la nutricién enteral, coadyuvante de la
quimio y radioterapia, tumores gastrointestinales y desnutricion severa en pacientes que
reciben quimioterapia a altas dosis para trasplantes de médula dsea.

Segln Boligon y Huth? en caso de mucositis moderada-grave por radioterapia o en
pacientes con cancer de cabeza y cuello o cancer toracico con masas tumorales
obstructivas, se debe iniciar el soporte nutricional artificial si hay presencia de pérdida
de peso superior al 5 %.



Asi como existe abundante bibliografia respecto a los indicadores generales de
iniciacion del soporte nutricional artificial, no pasa lo mismo con los indicadores de
iniciacion del apoyo nutricional artificial en pacientes terminales, es decir, la
bibliografia solo refleja, en este caso, cuestiones muy generales en relacion a la
iniciacion del soporte nutricional artificial en fase paliativa.

Asi Boligon y Huth? consideran que el soporte nutricional artificial en pacientes
terminales sdlo debe iniciarse en aquellos pacientes que puedan beneficiarse de tener
mejor calidad de vida.

Cotoani®, recomienda la nutricién artificial en pacientes terminales desnutridos que
todavia estén en tratamiento activo anticanceroso para poder controlar algunos
efectos adversos de las terapias anticancerosas.

La Sociedad Europea de Nutricién y Metabolismo Clinicos (ESPEN)?, indica que los
pacientes en fase paliativa deben recibir intervenciones nutricionales si su beneficio
esperado supera el dafio potencial.

ESPEN® ha elaborado ciertos criterios de retencién y retirada del soporte nutricional
artificial en pacientes terminales.

Los criterios de retencion que ha incluido son:
o Corta esperanza de vida (menor de 2-3 meses).
o Disfuncion grave de 6rganos.
o Sintomas no controlados.
Y los criterios de retirada que ha incluido son:
o Corta esperanza de vida (dias).
o Descontrol de los sintomas refractarios (dolor, vomitos, disnea, delirio).
o Fracaso organico mayor.

Ademas, la ESPEN' sugiere que la nutricién parenteral solo debe iniciarse en
pacientes con cancer avanzado si la esperanza de vida es de al menos 2-3 meses, la
nutricion enteral es insuficiente y si se considera que la nutricién parenteral estabilizara
0 mejora la calidad de vida del paciente.

La ESPEN® establece la siguiente tabla que da recomendaciones sobre si iniciar o no el
soporte nutricional artificial en pacientes terminales:

Estado nutricional Esperanza de vida: meses Esperanza de vida: dias

Reduccion de la ingesta oral| Continle con la ingesta oral, | ContinGe con la ingesta
y absorcion normal considere los suplementos oral, considere los
nutricionales suplementos nutricionales

Ingesta oral comprometida | Considere la nutricion enteral | Continude con la ingesta
(disfagia, mucositis severa) oral, considere los




y absorcion normal suplementos nutricionales

Absorcién comprometida Considere la nutricion Continue con la ingesta
parenteral oral, considere los
suplementos nutricionales

La Sociedad Europea de Nutricién y Metabolismo Clinicos (ESPEN)’ en el (inico caso
que no recomienda iniciar la nutricion artificial es en pacientes hipofagicos con
esperanza de vida inferior a dos meses.

En el 2013 se realiz6 un estudio observacional nacional'!'sobre cuéles eran las
indicaciones mas comunes de inicio de la nutricion enteral y parenteral en pacientes
terminales. La indicacién mas comun para iniciar nutricion enteral fue la dificultad para
masticar y / o tragar independientemente de la supervivencia pronosticada y la pérdida
de peso fue la segunda indicacion mas comun. En cambio, las indicaciones para iniciar
la nutricion parenteral fueron la pérdida de peso, la pérdida de apetito, las nauseas, los
vomitos, y la semi-obstruccion /obstruccion intestinal.

En pacientes con demencia severa no se recomienda iniciar un soporte nutricional
mediante gastrostomia, ya que presenta mayor riesgo de neumonia por aspiracion,
ademas de diarrea, malestar y problemas gastrointestinales’.

Revisada la bibliografia en relacion a los indicadores de iniciacion y suspension del
soporte nutricional artificial en pacientes terminales, vamos hablar a continuacién sobre
los beneficios y complicaciones del apoyo nutricional artificial en pacientes paliativos.

En relacién a los beneficios del soporte nutricional artificial en pacientes paliativos,
para una parte de la comunidad cientifica’ si beneficia al paciente, ya que reduce la
respuesta catabolica, aumenta la funcién del sistema inmunolégico, mejora el
funcionamiento del sistema gastrointestinal y reduce las complicaciones de la
inmovilizacion.

Sin embargo, otra parte de la comunidad cientifica, pone en duda los beneficios reales
del soporte nutricional artificial en pacientes terminales® .

Segn André', las molestias y las complicaciones derivadas de la terapia nutricional
artificial son mayores que los beneficios.

En esta misma linea, Dauld® , considera que es poco probable que los pacientes con
cancer refractario y con solo dias de supervivencia se beneficien de las intervenciones
nutricionales debido al cancer progresivo.

En relacion a las complicaciones de la nutricion artificial en pacientes terminales,
Cotoani® en 2016, realiz6 una revision bibliografica sobre las complicaciones de la
nutricion enteral y parenteral en pacientes con cancer avanzado. Clasifico las
complicaciones de la nutricion artificial parenteral en tres grandes categorias:
metabolicas, mecanicas e infecciosas.
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En las complicaciones metabolicas encontrd: la hiperglucemia, la hipoglucemia, las
alteraciones electroliticas, la retencion de liquidos, la hipertrigliceridemia, la
hiponatremia, la hipopotasemia, la hipomagnesemia, la hipofosfatemia, la esteatosis
hepética y las disfunciones hepéticas. En las complicaciones mecanicas visualizé: la
dislocacion del catéter, la oclusion del lumen y la trombosis venosa. Y, en cuanto a la
complicacion infecciosa, destacd la infeccion del catéter.

El mismo autor®, también clasifico las complicaciones de la nutricion enteral en tres
grandes categorias: gastrointestinales, mecénicas y metabdlicas. En las complicaciones
gastrointestinales encontrd la saciedad, nduseas, vomitos y diarrea. Las complicaciones
mecénicas las relaciond con la mala posicion y la obstruccion del tubo. Y en relacion a
las complicaciones metabdlicas, encontrd6 que eran similares a las de la nutricion
parenteral (hiperglucemia, anomalias electroliticas, disfunciones hepaticas, etc).
Ademas, destacé la posibilidad de broncoaspiracion.

Para Holmes™, la nutricién enteral se asocia a complicaciones como la atrofia de la
mucosa intestinal, hiperglucemia, aumento del riesgo de complicaciones infecciosas
(neumonia), sobrealimentacién, uremia, sindrome de sobrecarga lipidia, hipercapnia,
acidosis metabolica y mortalidad en pacientes con enfermedades graves.

Revisados los beneficios y las complicaciones del soporte nutricional artificial en
pacientes terminales, pasamos a tratar que dice la bibliografia sobre los efectos de la
nutricion artificial en relacion a la calidad de vida y supervivencia.

A pesar de no haber encontrado ensayos controlados aleatorizados actuales sobre la
nutricion artificial en pacientes terminales, si se ha encontrado revision bibliografica
que hable sobre los efectos del apoyo nutricional en pacientes terminales

En el 2016 se realiz6 una revision integrativa en la cual, se encontr6 que la terapia
nutricional temprana en pacientes con céancer, podia mejorar la condicion de vida,
prolongar la supervivencia y disminuir los sintomas relacionados con el tratamiento
anticanceroso’. Sin embargo, en otra revisién bibliogréafica realizada en 2015, Dauld®
argumento que iniciar el soporte nutricional artificial tardio en pacientes terminales
era poco probable que aumentara la supervivencia.

En una revision bibliogréfica realizada en 2011 sobre los resultados de ensayos
controlados aleatorios realizados con anterioridad, se encontr6 un estudio retrospectivo
realizado en 2005 que investigo si la nutricion parenteral se asociaba con mayor
supervivencia (superior o igual a un afio) en pacientes con cancer metastasico™. Se
concluyé que hubo un aumento en la supervivencia. Cinco meses fueron el tiempo
mediado de supervivencia desde la nutricion parenteral hasta la muerte, aunque de 52
pacientes, un paciente con carcinoide vivio 154 meses y 16 pacientes sobrevivieron mas
de un afio. A pesar de ello, aunque algunos pacientes se beneficiaron, sélo 17 pacientes
sobrevivieron algunos meses mas.

En relacién a la influencia de la nutricidn artificial en la calidad de vida de los pacientes
terminales, hay que mencionar que en una revision bibliografica, Mitchell** no
encontré estudios actuales sobre el efecto de la nutricion artificial en pacientes
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terminales sobre la calidad de vida. Sin embargo, destacé que se habia realizado un
estudio prospectivo observacional en 2002 que habia evaluado el efecto combinado de
la nutricién e hidratacion artificial en pacientes terminales, en el cual el 75% de los
pacientes no percibian cambios en el confort, 6% percibian mas molestias y 18 %
percibias més comodidad.

2. ¢Qué percepcion e informacion reciben la familia y el paciente en relacion al
soporte nutricional artificial? ¢ Qué factores influyen en la toma de decision sobre
la instauracion del soporte nutricional artificial? y ¢Como influyen los factores
emocionales y culturales en la iniciacion del apoyo nutricional en pacientes
terminales?

Para contestar a las cuestiones que constituyen el punto dos, vamos hablar primero
sobre qué percepcion e informacién reciben el paciente y familia respecto al apoyo
nutricional artificial. A continuacion, hablaremos sobre qué factores influyen en la toma
de decision sobre la instauracion del soporte nutricional artificial y como influyen los
factores emocionales y culturales.

Segln Loyolla?, la informacién proporcionada por los profesionales sanitarios sobre
la terapia nutricional artificial en pacientes terminales y familiares es insuficiente. En
una revision bibliografica realizada en 2012, se encontré que los pacientes paliativos
tenian un bajo nivel de conocimiento sobre los beneficios reales y los riesgos clinicos
de la nutricion artificial e hidratacion'*. Debido a esto, los pacientes y familias crefan
firmemente que la nutricion artificial podia prevenir la deshidratacién, aumentar la
fuerza fisica y evitar la muerte por hambre.

En 2017 se realizd una encuesta de opinion sobre la alimentacién artificial en dos
instituciones de cuidados paliativos®™. Fue el primer estudio en que los pacientes de
cuidados paliativos fueron entrevistados para conocer sus opiniones sobre las
condiciones de fin de vida. EI 57,5% de los pacientes consideraban el soporte
nutricional artificial como cuidado y no como tratamiento, lo que implicaba que
pensaran que la nutricion artificial debia mantenerse hasta la muerte.

En este mismo sentido, otra revision bibliogréfica, destaco que para la mayoria de los
pacientes era inconcebible que un médico tuviera los medios para suspender la nutricion
artificial y dejarlos "morir de hambre y sed", creyendo que la abstencién de la nutricion
artificial es cruel, inhumana, e equivalente a la inanicién™.

Otra revision afiadio que el suministro de la nutricion artificial en fase paliativa para el
paciente y familia era sinénimo de humanidad y compasion®”’.

Segln Mercadante', las familias tienden a considerar la nutricién artificial como una
medida eficaz.

En esta misma linea, una revision bibliogréfica realizada en 2015, encontr6 también que
los pacientes y familiares percibian que la nutricion artificial era beneficiosa y util, ya
que crefan que habfa ayudado a mejorar la comodidad, la dignidad y la calidad de vida.’
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Respeto a los principales motivos de considerar beneficiosa la nutricion artificial en
pacientes terminales, una revision sistematica realizada en 2012 destaco los siguientes:
la preservacion de la vida, la paliacion de los sintomas y la lucha contra la
enfermedad™.

Del mismo modo, en un estudio observacional nacional de 2013, detall6 que la relacion
estrecha entre la comida y la vida era una razén para que los pacientes y sus familias
solicitaran la nutricion parenteral en la fase paliativa tardia. Veinte de los ochenta
pacientes que participaron en el estudio pidieron iniciar nutricion parenteral sin la
sugerencia del personal sanitario™.

Otra revision bibliogréfica, encontr6 que el paciente y la familia pedian iniciar la
nutricién artificial por el temor de que la muerte se produjera por hambre y sed*®.

Revisada la bibliografia relacionada con la informacion y percepcién que reciben los
pacientes y familias sobre el apoyo nutricional artificial, pasemos hablar que factores
influyen en la toma de decision de la iniciacion del apoyo nutricional artificial y de
cémo influyen los factores emocionales y culturales.

Gonzélez™®, destacé seis factores influyentes en la toma de decisién para la iniciacion
del soporte nutricional artificial en pacientes terminales, entre los cuales se pueden
destacar los siguientes:

1. Cuidado basico-tratamiento

El primer factor influyente en la toma de decisién de iniciacion del soporte nutricional
artificial en pacientes terminales, es considerar el soporte nutricional artificial como
cuidado basico o tratamiento. Si se considera un cuidado bésico, la finalidad es
responder a las necesidades naturales del ser humano para mantenerlo vivo, es decir, se
debe mantener hasta la muerte. En cambio, si se considera un tratamiento, el paciente
tiene derecho de decidir qué medidas quiere que se le apliquen, ademas de aceptar o
rechazar el apoyo nutricional.

2. El valor de la santidad y la calidad de vida

El segundo factor influyente es la santidad de la vida y la calidad de vida. Si se aboga a
favor de la santidad de la vida, se debe tener en cuenta que la vida es un bien absoluto,
que debe ser siempre preservado sin importar los costos. En cambio, si se aboga a favor
de la calidad de vida, los pacientes nunca deben ver sus vidas intencionalmente
acortadas (por accion u omision) o alargadas a través de tratamientos futiles que
prolonguen su vida.

3. Andlisis de los riesgos, beneficios y costos

El tercer factor influyente a tener en cuenta son los riesgos, beneficios y costos que
causa el soporte nutricional en pacientes terminales. Se debe valorar los beneficios
objetivos y subjetivos en relacion a la optimizacion de la calidad de vida. La evidencia
cientifica disponible revela la ineficacia de la medida terapéutica para la mayoria de los
objetivos clinicos, para prolongar la vida o mejorar el estado funcional. Cuando la
enfermedad es progresiva e irreversible, las desventajas de la alimentacion superan a los
beneficios siempre que sean necesario el uso de medidas de sedacion farmacoldgica o
de restriccion fisica.
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4. Utilidad vs futilidad

Analizando el cuarto factor influyente, se tiene en cuenta que el concepto de futilidad
hace referencia a un procedimiento que no merece la pena aplicarse, donde la
probabilidad de que se consiga un efecto beneficioso es remota. No hay duda de que no
hay obligacion moral de proporcionar un tratamiento futil, el problema aparece cuando
se debe determinar la futilidad del tratamiento en situaciones clinicas limite. Cuando se
considera una medida futil, es importante establecer para qué y para quien lo es.

La ESPEN, en caso de duda sobre la utilidad o los beneficios que puede aportar el
soporte nutricional artificial en pacientes terminales, recomienda implementar el
tratamiento a modo de prueba, pero siendo capaces de retirarlo en caso de futilidad. Sin
embargo, debe recordarse que un tratamiento puede ser Gtil o no fatil, pero su aplicacién
puede ser desproporcionada dado el riesgo, los costos o la condicién del paciente.

5. Barreras emocionales, culturales y religiosas

Los penultimos factores influyentes son los factores emocionales, culturales y
religiosos. Tanto la religion, la cultura y la etnia, asi como el consentimiento, el respeto
y la preservacion de la dignidad, deben ser respetados para la decision de iniciacion del
soporte nutricional artificial en pacientes terminales.

6. Conflicto de valores entre profesionales, pacientes y cuidadores

Y haciendo mencién al sexto factor influyente, los pacientes tienen el derecho tanto de
solicitar como de rechazar el soporte nutricional artificial como tratamiento médico. Sin
embargo, las solicitudes de tratamiento deberian enmarcarse dentro del campo de lo que
se considera razonable por los profesionales de la salud, quienes no deben ni pueden ser
obligados a proveer tratamiento futil. Por otra parte, las creencias religiosas y valores
culturales de los profesionales de la salud también pueden entrar en conflicto con
recomendaciones clinicas. Cuando el profesional tiene creencias sobre el apoyo
nutricional artificial que impiden apoyar el proceso de toma de decisiones de un
paciente y/o su familia, deberian considerar transferir el cuidado del paciente hacia otro
profesional.

Una vez mencionados los factores que influyen en la toma decisién de la iniciacion del
soporte nutricional artificial en pacientes terminales, hablemos de como influyen los
factores emocionales y culturales en la toma de decisidn respecto al apoyo nutricional.

En una revision bibliografica del 2012, la reduccion de la ingesta oral en el contexto de
enfermedad terminal se convirtié en una fuente importante de ansiedad para el paciente
y familia*. Dos estudios canadienses destacaron que la interaccion entre la comida, la
capacidad limitada de digerir los alimentos, la fatiga y la imagen corporal estan
altamente correlacionados con el sufrimiento psicologico grave en el paciente terminal.

Shand™, considera que los factores emocionales influyen en la toma de decision sobre la
nutricion artificial asistida en pacientes terminales. Dicho autor, encontré que la
disminucion de la ingesta oral, la pérdida de peso y la debilidad muscular en las Gltimas
fases de la enfermedad terminal, fue una fuente importante de ansiedad y estrés para
los pacientes y familiares para decidir iniciar el soporte nutricional artificial.
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Destacando las creencias de las diferentes culturas, la literatura destaca que las culturas
influyen en la toma de decision respecto a la iniciacion del soporte nutricional artificial
en pacientes terminales™.

Para las culturas occidentales la reduccion de la ingesta acelera la muerte. La cultura
hindu tiene la creencia de que la reduccion de la ingesta es un signo de muerte y no una
causa. Para ellos, la idea predominante es que una persona enferma terminal abandona
voluntariamente la ingesta para prepararse para una muerte esperada, en un proceso
autocontrolado y libre de dolor. Sin embargo, para los Taiwaneses, la disminucion del
aporte nutricional significa que la persona morird hambrienta y el alma se volvera
inquieta®.

Por lo tanto, las creencias particulares de cada paciente y familia hacen que el
afrontamiento de la reduccion de la ingesta oral y la iniciacion del soporte nutricional
artificial en pacientes terminales, sea diferente'”.

3. ¢Influyen las enfermeras en la toma de decision de iniciacion del soporte
nutricional artificial en pacientes terminales?

Para dar respuesta a esta penultima cuestion, vamos hablar que influencia tienen las
enfermeras en la toma de decision sobre el soporte nutricional artificial en pacientes
terminales.

En el 2008 se realiz6 una revision bibliografica sobre que opiniones tenian los médicos
y las enfermeras sobre el papel de las enfermeras respecto a la toma de decision en
relacion al soporte nutricional artificial en pacientes terminales, es decir, en qué medida
participan las enfermeras en las decisiones de iniciar nutricion artificial en pacientes
paliativos™.

En el estudio de Van Wigcheren (2007), se encontrdé que el 62 % de los médicos
opinaban que si discutieron con las enfermeras la decision de iniciar el soporte
nutricional artificial en pacientes terminales'®. Del mismo modo, en el estudio de
Pasman, el 84% de los médicos consideraban que las enfermeras tenian una influencia
moderada en la toma de decision sobre la nutricién artificial en pacientes paliativos'®.

En cambio, las opiniones de las enfermeras fueron totalmente diferentes respecto a las
de los médicos. Se encontraron cuatro estudios donde se reflejaban las opiniones de las
enfermeras respecto a su participacion en la toma de decision en relacion al soporte
nutricional artificial en pacientes terminales™.

El estudio de Adam y Webb®, informé que el 59% de las enfermeras consideraban
que la toma de decision sobre la administracion nutricion artificial en pacientes
terminales era una decision puramente médica.

El estudio de Todd®, encontré que la mayoria de las enfermeras consideraban que no
participaban en absoluto en el proceso de toma de decisiones sobre el soporte
nutricional artificial de los pacientes en fase paliativa. Ademas, destacaban que rara vez
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0 nunca se les pidio que participaran en la toma de decisiones cuando se les presentaba a
los pacientes y a sus familias las diferentes opciones sobre la nutricién artificial.

El estudio de Cannaby'®, destacé que el 53% de las enfermeras consideraban que los
médicos tenian la autoridad predominante para decidir cuando un paciente necesitaba
una alimentacion artificial.

Y el estudio de Pasman®®, detallé que las enfermeras tenfan menos influencia en el
proceso de toma de decision que los medicos. ElI 62% de estas enfermeras informo no
haber tenido ninguna influencia en el proceso de decision y solo el 3% de ellas
encontraron su influencia decisiva.

Los resultados de los estudios ponen en evidencia las diferencias que hay entre médicos
y enfermeras respecto al papel que ejercen las enfermeras en relacién a la toma de
decision sobre el soporte nutricional artificial en pacientes terminales.

Los médicos percibian que las enfermeras participaban en los procesos de tomas de
decisiones la mayor parte del tiempo, mientras que las enfermeras percibian que rara
vez estaban involucradas. Estas discrepancias podrian ser debido a la distinta aportacion
profesional, a la mala comunicacién entre profesionales y a la interpretacion diferente
del concepto “discusion” y “papel” *°.

Ambos profesionales si coincidieron en que las enfermeras tenian poca influencia en la
decision final y que su influencia era raramente o nunca decisiva. Esto sugiere que el
impacto directo de las enfermeras en la toma de decision es limitado. Sin embargo,
diferentes estudios cualitativos, revelaron un papel indirecto muy valioso durante el
proceso de toma de decision en relacion al soporte nutricional artificial en pacientes
terminales. Este papel indirecto se puede visualizar en la orientacion que ofrecen las
enfermeras sobre el apoyo nutricional artificial en pacientes terminales®.

Otro aspecto a considerar, es que el médico tiene la mayor influencia en la decision
final sobre el soporte nutricional artificial en pacientes terminales. Un estudio
cualitativo realizado en pacientes con demencia avanzada concluy6 que el médico, en
todos los casos, ejercié la mayor influencia en el proceso de decisién. Solo el 33 % de
las enfermeras se incluyeron en el proceso de toma de decision en relacion al inicio de
la terapia intravenosa™.

Una vez acabada la revisién bibliografica de la influencia que tienen las enfermeras en
la toma de decisidn en relacién a la nutricion artificial en pacientes terminales, vamos
hablar sobre los principales conflictos éticos experimentados por los profesionales
sanitarios en relacién al apoyo nutricional artificial en fase paliativa.
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4. ¢Cudles son los principales conflictos éticos detectados por los profesionales
sanitarios en relacion al soporte nutricional artificial en pacientes terminales?

A la hora de intentar hablar de los conflictos éticos hay que tener en cuenta que, de
todos los cuidadores, las enfermeras tienen la relacion mas cercana a los pacientes y
familias durante todo el proceso de atencion al final de la vida. Las decisiones sobre el
soporte nutricional artificial son emocionalmente complejas y desafiantes para todos los
profesionales sanitarios. El debate clinico y ético sobre la retencion o retirada de la
nutricion artificial afecta a los pacientes, a sus familias y a los cuidadores
profesionales™.

Ademaés, la toma de decision en relacion a la nutricion artificial en fase paliativa debe
estar de acuerdo con las preferencias y valores del paciente, aunque muchas veces, los
pacientes terminales no tienen la capacidad de comunicar sus deseos y en muchos casos,
no esta disponible una directiva anticipada. Todos estos factores complican un proceso
de toma de decisién emocional y éticamente dificil*°.

Revisando la bibliografia, se han encontrado algunos conflictos éticos a los que los
profesionales sanitarios se encuentran sometidos a la hora de tomar la decision de
iniciar o no el soporte nutricional artificial en pacientes terminales.

En un estudio observacional nacional realizado en 2013, los profesionales sanitarios
destacaron tres conflictos éticos que habian experimentados en su practica clinica en
relacion a la nutricion artificial en fase paliativa. Dichos profesionales destacaron los
siguientes desafios éticos™:

1. Conseguir el acuerdo mutuo entre profesionales, paciente y familia sobre los
objetivos del tratamiento nutricional a seguir.

2. Estimar con precision el tiempo de supervivencia del paciente.

3. La diferente percepcién que tienen los pacientes, los familiares y los profesionales
sanitarios respecto a la relacion que hay entre la comida y la vida.

En busca de mas conflictos éticos, en una revision bibliografica realizada en 2008, se
encontrd otro desafio ético. El problema ético que detallaron, fue encontrar un acuerdo
mutuo entre pacientes, familias y profesionales respecto al concepto de nutricion
artificial, es decir, que todas las partes implicadas estuvieran de acuerdo en percibir el
soportelnutricional artificial o como un cuidado basico o bien como un tratamiento
médico-.

En otra revision bibliografica del 2011, se encontré otro dilema ético presente en la
practica asistencial de los profesionales sanitarios. El conflicto ético era si éticamente
estaba justificado utilizar dispositivos de restriccién fisica o sedacion farmacoldgica en
pacientes terminales para mantener la sonda de alimentacién®.
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Del mismo modo, dos conflictos mas detectados por los profesionales sanitarios fueron
saber cuando el soporte nutricional artificial produce mas perjuicios que beneficios y
determinar la eficacia del soporte nutricional artificial en pacientes terminales”.

CONCLUSIONES

En respuesta a la pregunta inicial de este trabajo, segun la literatura revisada, se puede
afirmar que el soporte nutricional artificial en pacientes terminales sigue planteando
muchos interrogantes en relacion a su eficacia, a sus indicadores de iniciacion, a la
informacién proporcionada por los profesionales sanitarios y a la influencia de las
enfermeras en la toma de decision, ademas de originar conflictos éticos en la préctica
asistencial de los profesionales sanitario.

Haciendo hincapié en las cuatro preguntas secundarias, se ha podido llegar a ciertas
conclusiones.

En respuesta a la primera pregunta (aspectos clinicos mas relevantes del soporte
nutricional artificial en pacientes terminales) segin la literatura revisada, se puede
resumir las siguientes conclusiones:

- No tenemos datos basados en evidencia cientifica capaz de indicar el método 6ptimo
para la iniciacion del soporte nutricional artificial en pacientes terminales. Existen
indicadores generales para la iniciacion del soporte nutricional artificial para la
poblacién en general, pero no se han encontrado indicadores especificos de iniciacion
de apoyo nutricional artificial en pacientes terminales.

-Pocos estudios clinicos han evaluado la relacién riesgo-beneficio de la nutricion
artificial en el contexto de los cuidados paliativos, poniendo en duda los beneficios
reales del apoyo nutricional artificial en fase paliativa. En cambio, no hay duda alguna,
sobre las complicaciones que aporta el soporte nutricional artificial en pacientes
terminales.

- Hay una falta de estudios controlados aleatorizados para apoyar que la nutricion
artificial en fase paliativa puede mejorar la calidad de vida, alargar la supervivencia y
mejorar los sintomas. A pesar de ello, la bibliografia consultada, afirma que la terapia
nutricional artificial temprana mejora la calidad de vida, prolonga la supervivencia y
disminuye los sintomas relacionados con el tratamiento anticanceroso. En cambio, la
nutricion artificial tardia en pacientes terminales es probable que, debido a la
progresiva enfermedad, no genere grandes beneficios ni alargue la supervivencia del
paciente.

En respuesta a la segunda cuestion (informacion — percepcion recibida por el paciente y
familia sobre el soporte nutricional artificial y factores influyentes), segin la
bibliografia consultada, se puede concluir que:

-La informacién proporcionada por el personal sanitario sobre el soporte nutricional
artificial en pacientes terminales es insuficiente.
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-Los pacientes y sus familias tienen un bajo nivel de conocimientos sobre los
beneficios reales y riesgos clinicos del apoyo nutricional artificial.

- Existe la creencia que abstenerse a proporcionar soporte nutricional artificial es cruel,
inhumana y condena al paciente a la inanicion.

- Se tiende a considerar beneficioso y util el apoyo nutricional, ya que para los
pacientes y sus familias existe una estrecha relacion entre la comida y la vida,
creyéndose que el soporte nutricional artificial mejora la comodidad, la dignidad y
calidad de vida.

- La bibliografia consultada pone de manifiesto que hay seis factores influyentes en la
toma de decision respecto a la iniciacion del soporte nutricional artificial en pacientes
terminales. De los seis factores influyentes se pueden destacar los siguientes:

-Cuidado bésico-tratamiento.

-El valor de la santidad y la calidad de la vida.

-Anadlisis de los riesgos, beneficios y costos.

-Utilidad vs futilidad.

-Barreras emocionales, culturales y religiosas.

-Conflicto de valores entre profesionales, pacientes y cuidadores.

Ademas, la literatura también destaca que los factores emocionales y culturales estan
involucrados en la toma de decision.

El analisis de dichos factores, nos permite decir que la iniciacion del soporte nutricional
artificial en pacientes terminales esta menos guiado por la evidencia cientifica y mas por
motivaciones subjetivas vinculadas con las creencias, tradiciones culturales o religiosas,
el simbolismo de la funcién de comer, el temor profundo de morir de hambre y la vision
de cuidado.

Siguiendo con la respuesta a la tercera pregunta (influencia de las enfermeras en la toma
de decision sobre el soporte nutricional artificial en pacientes terminales), la
bibliografia, afirma que las opiniones de los médicos y enfermeras sobre la influencia
que ejercen las enfermeras en la toma de decision del soporte nutricional artificial en
pacientes terminales son diferentes. Ademas, la literatura, aclara que las enfermeras
ejercen un impacto directo limitado, ya que tienen poca influencia en la decisién final
y raramente 0 nunca decisiva. Sin embargo, si ejercen un impacto indirecto muy
importante sobre la instauracion de la alimentacion artificial, empezando por la
orientacion que ofrecen al paciente y a su familia sobre el soporte nutricional artificial.

Y haciendo mencion a la ultima cuestion planteada (conflictos éticos experimentados
por los profesionales sanitarios en relacion al soporte nutricional artificial en pacientes
terminales), en la literatura revisada se encuentran algunos dilemas éticos, pudiéndose
destacar los siguientes:

- Conseguir mutuo acuerdo entre el paciente, familia y profesionales sanitarios sobre los
objetivos de la nutricion.
- Estimar con precision la supervivencia en un paciente terminal.
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- Tener diferente percepcion sobre la relacion que hay entre la comida y la vida.

- Que todas las partes involucradas estén de acuerdo en tratar el soporte nutricional
artificial en fase paliativa como un cuidado basico o bien como tratamiento médico.

- Utilizar restriccion fisica o sedacion farmacoldgica para mantener la sonda de
alimentacion en fase paliativa.

- Saber detectar cuando el soporte nutricional artificial en pacientes terminales produce
mas prejuicios que beneficios, ademas de determinar su eficacia.

Analizados dichos conflictos éticos, podemos decir que si existen dilemas éticos en la
préctica asistencial. A pesar de haber realizado una busqueda bibliografica de los
ultimos diez afios, no se han encontrado problemas éticos bien definidos. Es necesario
definir mejor los conflictos éticos presentes en fase paliativa para que asi los
profesionales sanitarios sepan como solucionar dichos dilemas y asi puedan ofrecer
mejores cuidados a los pacientes terminales.

A partir de estas conclusiones, lo Unico que queda es plantear una propuesta de futuro.

A pesar que los ensayos controlados aleatorios en la fase paliativa son complejos debido
a las consideraciones éticas y practicas relacionadas con la asignacion al azar, el
consentimiento informado y el seguimiento, seria interesante investigar méas a fondo
sobre la nutricion artificial en pacientes terminales. Se necesitan métodos clinicamente
utiles para evaluar los efectos y beneficios del soporte nutricional artificial en fase
paliativa para poder ayudar a los profesionales sanitarios en las tomas de decisiones.
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ANEXO 1

RESULTADOS

PUBMED (Base de datos de caracter clinico)

Estrategia de busqueda Resultados Articulos seleccionados
1) Opinions about the new on end-of-life issues in a sample of French
patients receiving palliative care
_ . 136 2)Parenteral nutrition in patients with advanced cancer:
Terminal care AND nutritional Abstract; free full text; 10 years merging perspectives from the patient and healthcare provider.
support 21 3) The last days of life: symptom burden and impact on nutrition and
hydration in cancer patients
1) A national observational study of the prevalence and use of enteral
tube feeding, parenteral nutrition and intravenous glucose in cancer
Enteral nutrition AND palliative 217 patients enrolled in specialized palliative care
care Abstract; free full text; 10 years 2) Enteral vs parenteral nutrition in cancer patients: evidences and
14 controversies
Parenteral nutrition AND 137 1) Parenteral nutrition at the palliative phase of advanced cancer: ALIM-

palliative care

Abstract; free full text; 10 years

K study protocol for a randomized controlled trial
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CINAHL (Base de datos de caracter clinico)

Estrategia de busqueda Resultados Articulos seleccionados

1) Decision-making about artificial feeding in end-of-life care: literature

295 review
Terminally ill AND nutritional Texto completo; 10 afios; tema 2) Hydration and nutrition at the end of life: a systematic review of
support principal: palliative care, nutritional | emotional impact, perceptions and decision making among patients,
support, terminal care family and health care staff
39
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BIBLIOTECA VIRTUAL DE LA SALUD: IBECS, DESASTRES, LILACS, WHOLI, HISA'Y SCIELO

Estrategia de busqueda

Resultados

Articulos seleccionados

Terminally ill AND
nutritional support

320
Texto completo; Asunto principal:
cuidados paliativos, cuidado terminal,
enfermo terminal, apoyo nutricional,
cuidado al final de la vida

1) Problemas éticos en relacion a la nutricion y a la hidratacion

2) A discourse analysis of difficult clinical situations in relation to
nutrition and hydration during end of life care

3) Palliative care — Are there benefits on end — stage-disease-patient
nutrition

Terminally ill AND
nutritional support AND

8 4) El soporte nutricional en la situacion de enfermedad terminal.
Dilemas éticos
9 1) Aproximacion al Soporte Nutricional desde una mirada Bioética:

Apoyo nutricional; enfermo terminal;
cuidado terminal; bioética

Todo lo técnicamente posible, ¢es éticamente admisible?

bioethics 6
7 1) Nutrition, quality of life and palliative care: integrative review
Palliative care AND Texto completo 2) Bioethics and nutrition in adult patients with cancer in palliative care
nutritional support AND 4

bioethics

Terminally ill AND
bioethics

237 Texto completo; asunto principal:

bioética, enfermo terminal, cuidado
terminal, cuidado al final de la vida
73

1) Nursing care in terminally: compliance with principles of bioethics
2) Alimentacion en pacientes terminales internados y su relacién con los
principios bioéticos
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Terminal cancer AND
nutritional support

213
Texto complete; asunto principal:
cuidado terminal, cuidado paliativo,
nutricion enteral y parenteral, enfermo
terminal
37

1) Artificial nutrition and hydration in the last week of life in cancer
patients. A systematic literature review of practices and effects

Parenteral nutrition AND
palliative care

265
Texto complete; asunto principal:
cuidado paliativo, nutricion parenteral,
cuidado terminal, apoyo nutricional,
nutricion enteral, cuidados al final de la
vida
62

1) ESPEN: Guidelines on Parenteral Nutrition: Non-surgical oncology
2) Nutrition in the palliative care of chronic and life — threatening illness

TOTAL ARTICULOS: 20
La gran mayoria de articulos son revisiones bibliograficas
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