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Resumen
En Espafia, pais con una elevada tasa de enfermedades cronicas y de muertes

causadas por éstas, los cuidados paliativos deberia ser un tema de gran interés
general. Desde que surgio este concepto, hasta la implementacion de un programa de
cuidados paliativos en Espafia, el objetivo de éstos ha sido garantizar la dignidad de
las personas y mejorar su calidad de vida.

Los nutricionistas, especializados en la mejora de la calidad de vida a través de la
alimentacion no estan incluidos en este programa. Un adecuado tratamiento dietético

resulta en una mejora de la salud fisica, mental y de la calidad de vida.

Abstract

In Spain, a country with a high rate of chronic diseases and death caused by these,
palliative care should be a subject of great general interest. Since this concept
emerged, until the implementation of a palliative care program in Spain, the goal has
been to guarantee the dignity of people and improve their quality of life.

Nutritionists, specializing in improving the quality of life through food are not included in
this program. An adequate dietetic treatment results in an improvement of the physical,

mental health and of the quality of life.
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INTRODUCCION
Justificacion

Desde hace unos afios se ha comenzado a hablar del concepto de cuidados paliativos
o cuidados al final de la vida, los cuales se dan a los pacientes que se sabe que tienen
una enfermedad incurable y les queda (ho siempre) poco tiempo de vida, de tal forma
gue estos cuidados consisten ya no en intentar salvar al paciente, lo cual, segun los
profesionales, ya es imposible, sino en mejorar la calidad de vida de éste durante el
tiempo que le quede facilitdndole unos cuidados y servicios para que su estancia sea
mas placentera.

Los cuidados paliativos son un forma de cuidar de la persona centrados en ésta los
cuales se ocupan de la atencién tanto a nivel fisico, psicosocial, emocional y espiritual
en un momento en el que hay una enfermedad progresiva la cual ha sido
diagnosticada que no tendra recuperacion, en los que se trata de evitar el dolor y el
malestar lo maximo posible.

En estos cuidados se normaliza el paso de la vida a la muerte, sin tratar de acelerarla
0 atrasarla, pero ofreciendo la posibilidad a los pacientes de vivir de la forma mas
activa hasta ese momento

Busca también que el enfermo sea y se sienta escuchado y participe de las decisiones
sobre su propio destino por lo cual debe ser informado verazmente y honestamente.
Se centra tanto en la calidad de vida que les queda a los pacientes como en el apoyo
a sus familias y a las personas cercanas a ellos.

Estos cuidados se dan durante toda la evolucion del proceso y les ayudan a adaptarse
en todo momento, muchas veces incluso después de la muerte ya que los cuidados
paliativos incluyen a los familiares de los pacientes.

No solo eso, sino que estos cuidados son aplicables de forma precoz durante el
transcurso de la enfermedad, junto a otros tratamientos que pueden prolongar la vida,

tales como quimioterapia o radioterapia.

El papel del profesional dietista y nutricionista en los enfermos terminales no ha sido

objeto de estudio hasta recientemente por lo que la localizacién de buenas referencias
fue un ejercicio dificil y costoso pero motivador, ya que los Nutricionistas en Cuidados
Paliativos practicamente no existen en Espafia, el grueso de los estudios dedicados a

ellos pertenece a otros paises Europeos.



Por lo que con este trabajo quiero resaltar la importancia que la alimentacioén y el estilo
de vida tienen como partes esenciales de la salud, pese a ello los dietistas-
nutricionistas no se encuentran representados en gran parte del sistema de salud,

incluyendo los cuidados paliativos.

Aspectos éticos en la atencion v cuidado de los enfermos

terminales

El Consejo de Europa reconocié, en su Recomendacion de 2003, que los cuidados
paliativos deberian estar orientados al paciente, tomando en consideracion sus valores
y preferencias, siendo la dignidad, el valor de la persona y la autonomia los aspectos
centrales de éstos.1

La ética se define como el conjunto de normas y principios morales que guian las
actividades humanas. La ética ayuda a la justa aplicacion de las normas legales pero

no impone castigos legales.

El Cédigo Deontoldgico es un conjunto de principios y reglas éticas que deben inspirar
y guiar la conducta profesional, estableciendo normas y deberes dirigidos a un
colectivo y es de vital importancia para el correcto desarrollo y funcionamiento de la
profesion de Dietista-Nutricionista.

El Cdadigo tiene como objetivo primordial elevar el estandar de la practica y la buena
praxis profesional y debera revisarse periédicamente ante las necesidades de la
profesién y/o de la sociedad.

El Cédigo no podra cumplir sus fines si no se mantiene constantemente alerta ante las
necesidades cambiantes de la practica profesional y las nuevas situaciones creadas
por el progreso social y cientifico.

El Cédigo Deontoldgico es una guia general para el ejercicio profesional y por tanto no

puede recoger con detalle situaciones que precisen actuaciones concretas.

El actual Cddigo Deontolégico de nuestra profesion de dietista-nutricionista, se
desarrolla sobre los cuatro minimos éticos por los cuales se rigen todas las normas de
conducta profesional:

¢ Principio de beneficencia

¢ Principio de no maleficencia

e Principio de autonomia



e Principio de justicia
Los principios de la bioética son los siguientes:

Principio de beneficencia: el profesional de la salud, basandose en la cienciay en la
experiencia debe buscar lo que considere mejor, mas favorable para el paciente. El
profesional debe ponerse en el lugar del paciente, como si el enfermo fuera él. Ha
permanecido como Unico principio desde el S. XVII.

Principio de no maleficencia: el profesional sanitario tiene el deber de no hacer nada
malo al paciente, aunque sea él mismo el que lo pida (“primum non nocere”). El
profesional puede negarse a realizar cualquier acto que considere perjudicial para el
paciente. En este principio, se esta reconociendo la libertad de conciencia del

profesional.

Principio de autonomia: tiene su origen en el reconocimiento de la persona como ser
capaz de actuar con conocimiento y libertad. El paciente con su capacidad de
comprender, razonar, elegir o rechazar es la que mejor sabe lo que es mas favorable
para ella, siendo capaz de tomar decisiones. Es el principio fundamental por el que se

rige la relacion clinica entre el profesional y el paciente o usuario.

Principio de justicia: se deben repartir los recursos y la asistencia sanitaria

equitativamente, beneficiando al mayor nimero de personas, puesto que son limitados.

El dietista-nutricionista:

Ejercera con Responsabilidad, Profesionalidad, Solidaridad, Respeto, Cooperacion,
Legalidad, de manera honesta, integra y equitativa, para mejorar la salud y/o la calidad
de vida del individuo o de la sociedad:

¢ Siendo competente, objetivo y honesto en sus acciones.

¢ Respetando a todas las personas y sus necesidades.

e Colaborando con otros profesionales.

¢ Intentando conseguir que la poblacién alcance un estado nutricional éptimo.

e Respetando siempre los principios de beneficencia y no maleficencia, de

autonomia y de justicia.



e Cumpliendo el Codigo de Buenas Practicas en materia de Nutricion Humana y
Dietética.2

Ha sido gracias a éste concepto de ética que se ha empezado a trabajar en proyectos
en el ambito de los cuidados paliativos.

Origen de los cuidados paliativos

En la década de los 80 comenzaron los estudios sobre su importancia de los cuidados
paliativos.3

Los cuidados paliativos como especialidad existen en 10 paises de la Union Europea,
asi como en Australia, Canada y Estados Unidos. Esta lista de paises incluye alguno,
como Alemania, en el que, a pesar de que el suicidio asistido sea una opcion legal y
viable, el servicio de la medicina paliativa se encuentra disponible para aquellos que,
segun unos criterios individualizados en cada pais, pueden recibirla.

El arte de cuidar pacientes con enfermedades incurables comenzé con el Dr. Cicely
Saunders a fines de la década de 1950 en el Reino Unido y combinaba la atencién
clinica, la ensefianza y la investigacion. A medida que se iban desarrollando los
cuidados paliativos en el Reino Unido, surgid un creciente interés en establecerlo
como una especialidad. En 1987, la medicina paliativa en el Reino Unido se convirtid
en una subespecialidad de la medicina general. Ahora, en ese pais, la medicina
paliativa se ha convertido en un campo de especializacion. Al igual que en muchos

otros de la Unién Europea, entre los cuales no se encuentra Espafa.4

La medicina siempre ha buscado curar al paciente sobre todas las cosas, muchas
veces aunque éste no quisiera ser curado o mantenido con vida y pasando por alto las
consecuencias que tendrian las intervenciones en aquellos en los que se realizaba por
el resto de sus vidas (muy conocidos son los casos de aquellos trabajadores que se
infectaban una herida y el miembro en el que la tuvieran, brazo o pierna, era amputado
para salvarlo, alin sabiendo que éste quedaria como un tullido por el resto de sus dias)
Esta es la principal razén, aunque existieran también otras, por la que los cuidados
paliativos no han sido un campo en el que haya existido un amplio desarrollo. Siempre
se preferia optar por el encarnizamiento terapéutico, y, en muy pocos casos, a veces
se recurria al abandono terapéutico. En la mayoria de éstos Ultimos, era por deseo de

paciente y no del médico.5



Actualmente, gracias a los avances en tecnologia y sanidad, la mayoria de la gente
alcanza una esperanza de vida muy alta, al menos en paises del primer mundo como
Espafa. También se han reducido las enfermedades infecciosas y se ha podido llegar
a curar enfermedades incurables o letales. Por otro lado, las enfermedades cronicas
han ido en aumento en paises desarrollados.

Los datos actuales acerca del patrén demografico y de morbilidad hacen esperar que
en los proximos afios, ademas del numero de muertes por cancer, aumente el nimero
de pacientes oncoldgicos y el nUmero de pacientes con enfermedades degenerativas y
cronicas.

Todo esto hace que cada vez aumente mas el nUmero de personas en situacion
terminal tanto en ellos mismos como sus familiares.

Ya en el afio 2008 fueron 386.324 personas las que llegaron a fallecer en Espafia, en
el afio 2016, éstas ascendieron a 410.611.6 De éstas, mas de la mitad fueron
causadas por, de mayor a menor: enfermedades del sistema circulatorio, tumores, y
enfermedades del sistema respiratorio, una tendencia que se mantiene hasta el
momento.

Segun los célculos de ese estudio que se realizé para comprobar o desmentir la
importancia de un programa de cuidados paliativos, se estimaron que las necesidades
de nivel basico de cuidados paliativos en Espafia incluiria a 3.621 pacientes por millén
de habitantes y afio, correspondiendo a 1.755 por millén de habitantes y afio ser

atendidos por equipos especificos de cuidados paliativos (48,5%).7

También hay datos que sugieren que esto podria llegar a un 50-60% las muertes de
personas que sufren una etapa avanzada terminal de una enfermedad, aunque
avanzada no implica que la persona sea también de una avanzada edad, ya que hay
gente mas joven, e incluso nifios que también fallecen por esta causa.

El hecho de que una enfermedad sea de “larga” duracién acarrea que el dolor
producido por ésta, permanezca en el tiempo. Los cuidados paliativos contribuyen a
garantizar el derecho al alivio del sufrimiento.

Se cree que en el afio 2020 en Espania las tres principales causas de muerte seran: la
enfermedad isquémica cardiaca, la enfermedad cerebrovascular y la enfermedad

pulmonar obstructiva cronica.8

Los cuidados paliativos en Espafia empezarian a conocerse mas tarde. En 1985 se

publicé un articulo pionero que abordé el tema de los enfermos en fase terminal, «Los



intocables de la medicina», basado en las experiencias paliativas del Servicio de
Oncologia del Hospital Marqués de Valdecilla de Santander.

Poeteriormente, en diciembre de 1987 comenzd la que seria la primera unidad de
cuidados paliativos de Espafia, la Unidad de Cuidados Paliativos en el Hospital Santa
Creu de Vic (Barcelona). La segunda no surgiria hasta 1989 en el Hospital Cruz Roja
de Lleida.

Sin embargo, estos y otros 4 programas que surgieron posteriormente en otros
hospitales eran programas aislados de centros individuales y sin conexiones entre
ellos en este tema.

Mas adelante, desde la Administracién sanitaria publica comenzarian a aparecer mas
programas dedicados a esto, siendo el mas importante el Programa Piloto de
Planificacion e Implementacion de Cuidados Paliativos en Catalufia 1990-1995.

Este programa fue determinante en Espafa y Europa, ya que la OMS lo utiliz6 como
programa piloto.

Luego, en el afio 1991 se crea la Cartera de Servicios de Atencion para responder a
las necesidades de salud y a las demandas de los usuarios en todo el territorio
gestionado por el INSALUD, este programa iria ampliando su cobertura en afios

posteriores.

En el 1988 se crearia la ESAD (Programa de Atencién Domiciliaria con Equipo de
Soporte) para mejorar la calidad de la atencién domiciliaria en la atencién primaria.
Tras su consolidacion se realizaron varios estudios los cuales se centraron en evaluar
su efectividad y se vio que gracias a la intervencion de éstos se alcanzo un control de
entre un 70-90% en este tipo de unidades y cuando se hablaba de éxito (es decir, un
control adecuado del dolor y los sintomas para alcanzar una buena calidad de vida) se
hall6é un indice de éxito del 55%. Por lo que este modelo pasé a usarse en el resto del
territorio.

Mas tarde otras comunidades autbnomas han ido poniendo en marcha estos
programas en sus territorios, y también asociaciones de particulares como la
Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC) o la Orden de San Juan de Dios
(ambas en 1991) han activado sus propias unidades de cuidados paliativos.

En 1992 se fundé la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), la cual
engloba a los distintos profesionales implicados en la atencién paliativa.

Relne a nueve sociedades autonémicas de cuidados paliativos federadas.
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También ha habido otras asociaciones, como la SEOM o SEOR, que han contribuido a
la proliferacion de los cuidados paliativos en Espafia. Por ejemplo la SEOM cred la

llamada “Seccidon de Cuidados Continuos”.8

El actual programa que hay implementado en Espafia comenzé a raiz de “La Jornada
«Cuidados Paliativos en el SNS: Presente y Futuro»”, organizada por la Direccion
General de la Agencia de Calidad en diciembre de 2005 durante este evento se hizo
una revision profunda de la situacion de los cuidados paliativos en Espafia y las
conclusiones que se extrapolaron de aqui sirvieron para dar pie al primer programa de

Cuidados Paliativos Espairiol.

El Plan Nacional de Cuidados Paliativos a nivel espafiol ha tenido varias bases para su
desarrollo, y una actualizacion en el 2010-2014, fue elaborado por varios expertos y
comités de todas las comunidades auténomas con la intervencion, por supuesto, del

Ministerio de Sanidad.

El Ministerio de Sanidad ha comenzado a centrar mas su atencion en los cuidados
paliativos, con la elaboracién de la Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS (ECP-
SNS) y de la Guia de Practica Clinica (GPC) sobre Cuidados Paliativos.

Se considera que es importante desde el punto de vista de la calidad de asistencia
sanitaria y tiene grandes repercusiones sociales, culturales y sobre los derechos de las

personas, existiendo evidencia cientifica sobre su efectividad y eficiencia.

Dentro del programa se recomienda, ademas, una optimizacién de la formacion en
todos los niveles asistenciales.
También se incluyé un sistema de evaluacion por criterios cualitativos para asegurar

un seguimiento y mejora continua.9

Sin embargo la Asociacion Europea de Cuidados Paliativos o EPAC en su XV
Congreso Mundial en 2017 aseguré que en Espafia habia “falta de cobertura para
hacer frente a las necesidades fisicas y psiquicas derivadas de procesos avanzados
de enfermedad tanto para el enfermo como para su familia”, asi como que no exista
acreditacion oficial y haya formacion escasa en esta materia a pesar de llevar 20 afios
reconocido.

Expertos explicaron que la cobertura llegaba a solamente el 50% de aquellos que la

necesitaban lo cual causaba un sufrimiento evitable e innecesario a cerca de 50000

-11 -



pacientes (sin contar el entorno familiar, en cuyo caso, estariamos hablando de casi 1

milléon de personas), especialmente nifios.10

A nivel Internacional, en varios paises de La Unién Europea, como en los Paises Bajos
cada vez estan aumentando mas los cuidados paliativos.11

Ademas, los datos obtenidos en estudios sobre los equipos de cuidados paliativos en
Portugal y Espafia nos confirman que los pacientes que los reciben se sienten mas
confortables, con un trato mas humanizado y un mayor control sobre su vida y sus

sintomas. 12

OBJETIVOS

OBJETIVO PRINCIPAL

El objetivo principal de este trabajo es destacar la intervencion de los nutricionistas en

los cuidados paliativos.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Resaltar los beneficios de los dietistas-nutricionistas en el cuidado de los enfermos
terminales con resultados cuantificables.

- Explicar el origen de los cuidados Paliativos en Espafa

- Mostrar el funcionamiento del Sistema Espafiol de Cuidados Paliativos, incidiendo en
el &mbito nutricional.

- Valorar los aspectos éticos relacionados con la atencion y cuidado de los enfermos

terminales.

MATERIAL Y METODOS

La metodologia empleada en la realizacion de este trabajo es una revisiéon bibliografica

mediante la bausqueda documental de informacién del tema objeto de estudio.
Para los articulos cientificos, las bases de datos electronicas consultadas fueron las

siguientes:
PubMed
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Medline
Google Scholar

Se seleccionan un total de 45 documentos de los cuales: 36 en forma de articulos
cientificos y 8 documentos oficiales y 1 noticia.

Todos los articulos estudiados y seleccionados son articulos originales de revistas
cientificas u otras fuentes como:

Sage Journals

Jama Network

BioMedCentral

JPSM Journal

Scielo

European Journal of Internal Medicine

Elsevier

European Journal of Clinical Nutrition

British Journal of Cancer

Journal of Paliative Care and Medicine

Las paginas web consultadas y utilizadas son cientificas y especializadas en el tema o
paginas oficiales:

Instituto Nacional de Estadistica

Ministerio Espafiol de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad

Infocuidadospaliativos

Osakidetza

Consejo de Dietistas-Nutricionistas

Criterios de inclusion
Los documentos estudiados presentaban una calidad del contenido, comprobando que
la informacion extraida de éstos era objetiva, con una descripcion adecuada del tema

gue aborda; sin errores u omisiones que pudieran confundir en su interpretacion.

Limitaciones del estudio

Los cuidados paliativos resultan un tema sobre el que es delicado investigar, por lo
gue los estudios encontrados pueden considerarse antiguos, sin embargo decidi
utilizarlos puesto que incluso en los documentos oficiales se suelen hacer referencias

a éstos a pesar de cuando fueron realizados.
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El papel del profesional dietista y nutricionista en los enfermos terminales no ha sido
objeto de estudio hasta recientemente por lo que la localizacién de buenas referencias
fue un ejercicio dificil y costoso pero motivador, ya que como los Nutricionistas en
Cuidados Paliativos practicamente no existen en Espafia, el grueso de los estudios
dedicados a ellos pertenece a otros paises Europeos.

Por ello también se utilizan documentos de revistas vinculadas a los aspectos

nutricionales de los cuidados paliativos.

DESARROLLO DEL TEMA

Sistema de cuidados paliativos espanol actual

El objetivo global de los programas de cuidados paliativos es reducir el nUmero de
sintomas tratables, es decir, se trataria de eliminar estos problemas, y procurar
ademas la adaptacion a los sintomas persistentes, es decir, reducir las molestias y el
malestar ocasionados por los sintomas que no pueden eliminarse lo maximo posible.
Uno de los puntos mas importantes en el programa fue que éste se basara en la
respuesta integral y coordinada del sistema a todos los pacientes que lo necesitaran,
donde y cuando lo necesitaran de una forma global y activa, buscando un acceso mas
equitativo y una utilizacion mas efectiva, eficiente y ética de los recursos.

Se trata ademas de crear un clima que favorezca que el estado adverso del paciente
se incline hacia una situacién mas amable para él.

Este habria de ser un modelo colaborativo e interdisciplinar basado en la coordinacién
entre niveles asistenciales y entre recursos convencionales y especificos de cuidados

paliativos.

Los principios del programa de cuidados paliativos en Espafia son los que deben guiar
a los profesionales que actian dentro de éste y son los siguientes: 8

» Acompafiamiento al paciente y familia basado en sus necesidades.

« Atencion integral, accesible y equitativa.

* Continuidad de la atencién y coordinacion de niveles asistenciales.

» Comunicacion abierta y honesta.

* Reflexion ética y participacion del paciente y familia en la toma de decisiones.

» Competencia y desarrollo profesional continuados para responder adecuadamente a
las necesidades del paciente y familia.

* Trabajo en equipo interdisciplinar.

-14 -



* Actuaciones terapéuticas basadas en las mejores evidencias disponibles.

* No discriminacioén en funcion de la edad, sexo ni de ninguna otra caracteristica

Los criterios propuestos en el programa nacional espafiol de cuidados paliativos para

la definicion del paciente que requiere cuidados paliativos ya que sufre de una
enfermedad en fase terminal son: 9

» Enfermedad incurable, avanzada y progresiva.

* Prondstico de vida limitada.

» Escasa posibilidad de respuesta a tratamientos especificos.

* Evolucién de caracter oscilante y frecuentes crisis de necesidades.
* Intenso impacto emocional y familiar.

* Repercusiones sobre la estructura cuidadora.

* Alta demanda y uso de recursos.

Esta estrategia, por tanto, no solo esta dirigida a los pacientes con una alta edad, sino

a aquellos con cancer y enfermedades crénicas evolutivas que se encuentren en una

situacion terminal o muy avanzada de ésta.

Las Unidades de Cuidados paliativos proveen al paciente y a su familia, una asistencia

integral con un equipo multidisciplinar, con el objetivo de mejorar su calidad de vida,

estos son los servicios los cuales, segun sus necesidades, se le han de proveer a nivel

nacional. 9

Apoyo del sector comunitario y del voluntariado

Apoyo en el doelo

Asesoramiento financiero

Asistencia espiritual™

Atencion primaria

Dietética

Equipamiento

Farmacia

Fisioterapia

Geriatria

Hospital de dia

Media / larga estancia

Servicios comunitarios

Servicios de ambulancia ! transporie

Servicios de apoyo a la persona cuidadora

Servicios de asistencia sanitaria aguda

Servicios de informacién

Servicios de soporte psicoldgico

Servicios de urgencias

Servicios especializados de CP

Servicios sociales

Terapia ocupacional. Terapias creativas

Servicios incluidos para proveer a los pacientes de Unidades de Cuidados Paliativos a nivel

nacional 9
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La atencién en cuidados paliativos se da a dos niveles:

Atencion primaria y Atencion especializada

Se define como la atencion continuada, integral, humanizada e individualizada de
personas con enfermedad terminal en las cuales los tratamientos curativos resultan
inatiles. En general, cuentan con una esperanza de vida inferior a 6 meses.

Las personas relacionadas con el paciente también son susceptibles de recibir el
tratamiento.

El objetivo de éstas practicas es la mejora de su calidad de vida, con respeto a su
sistema de creencias, preferencias y valores.

Normalmente, los cuidados paliativos de atencién primaria pueden establecerse en el
centro hospitalario o en el propio hogar del enfermo, decidiéndose seglin sea mas

conveniente para el enfermo y su entorno en cada caso

Ambas incluyen estos servicios para los pacientes:

1. Identificacién mediante un screening de los enfermos en situacion terminal seguin
los criterios diagndsticos y la historia natural de la enfermedad.

2. Valoracion integral de las necesidades de pacientes y cuidadores y establecimiento
de un plan de cuidados escrito que incluya medidas preventivas, recomendaciones
higiénico-dietéticas, control de los sintomas y cuidados generales.

3. Valoracion frecuente y control de sintomas fisicos y psiquicos, indicando el
tratamiento farmacolégico y no farmacol6gico del dolor y de otros sintomas.

4. Informacioén, consejo sanitario, asesoramiento y apoyo a las personas vinculadas al
paciente, especialmente al cuidador/a principal.

5. Se facilita la atencion por estructuras de apoyo sanitario y/o social 0 por servicios
especializados, tanto en consultas como en el domicilio del paciente 0 mediante
internamiento.

El ultimo servicio se da solo en la Atencion especializada, cuando los enfermos que
acuden a Atencién primaria requieren cuidado mas complejos, siendo esa la diferencia

entre la atencion primaria y la especializada.8

Los llamados “proveedores de atencion primaria” incluyen médicos, enfermeros y
demas personal de salud aliado, y personal de instalaciones residenciales de cuidado
de ancianos cuyo trabajo no es el de dar cuidados paliativos.

En el contexto de cuidados paliativos, también puede ser el personal sanitario
proveedor de servicios especializados, por ejemplo oncélogos, geriatras, etc.

Segun los estandares del Servicio Nacional de Salud, estos son los profesionales

requeridos en una Unidad de Cuidados Paliativos: 9
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Titulo [ especialidad Criterio Observaciones

Médico 1 ETC por 8 pacientes ingresados® UCP de agudos.
1 ETC por 14 pacientes : .
ingr . UCP de media / larga estancia

La proporcidn de enfermeras tituladas
sobre el total iendera a ser mayor en UCP
de hospital de agudos. La relacion

Enfermera / auxiliar 6,5 horas por paciente y dia anfer | auiliar de la UCP =
del nivel de dependencia y complejidad de
los pacientes atendidos.

) . 0,25 por T camas
Trabajo social ="1por 28 camas
- 0,2 por 7 camas
Psicélogo ="1 por 35 camas Incluye apoyo en el duelo.

Dietista / nutricionista El responsable dietédticamutricidn del o

centro

Fisioterapia,  terapia 0,25 por T camas
ocupacional. = 1 por 28 camas
Ear sutico 0,1 por 7 camas

= { por 70 camas

; Arte-terapia, musicoterapia, etc.

Otras terapias Trabajo en grupos
Celador /TIGA 1 por tumo vy por 24 pacientes

Compartido con otrog recursos de la red
Auxiliar administrativo 1 por UCP de CP. Variable en funcitn del grado de
informatizacién v penetracién de las TIC.

- Combinado con otras actividades: consulta & interconsulta.
- ETC = equivalenta a tiempo completo.
- 5i se realiza interconsulta hospitalaria se afadird 0.5 ETC por cada 125 camas hospitalarias.

Profesionales requeridos en una unidad de Cuidados Paliativos 9

En Espafia, el grado que otorga el titulo de Dietista-Nutricionista esta oficialmente
reconocido y cuenta ademas con un colegio de Nutricionistas que lo respalda. Sin
embargo, y a pesar de ser ademas una profesion sanitaria, no entra en el Sistema
Nacional de Salud. Es decir, dentro del &mbito publico los dietistas no entran como
funcionarios y no suelen trabajar en hospitales publicos por norma general, aunque

existan excepciones.

Un estudio realizado en hospitales publicos de Castilla y Ledn demostré que los
profesionales sanitarios mostraban grandes carencias en el campo de la nutricién, y
ellos mismos saben esto. De 12 hospitales incluidos, solo 5 disponian de una unidad
de dietética y nutricién estructurada y en ninguno se cumplian las necesidades de
dietistas-nutricionistas presenciales establecidas por organismos nacionales e

internacionales. 13

Sintomas en la fase avanzada/terminal de la enfermedad

Como el tratamiento que se da en los cuidados paliativos versa sobre enfermedades
incurables y pacientes que no tienen recuperacion es importante centrarse en los

sintomas que los pacientes presentan durante este tramo de su vida.

-17 -



Los estudios que se han hecho en Espafia han demostrado que los pacientes que
tienen en unidades de cuidados paliativos presentan sintomas mdltiples,
multifactoriales y cambiantes durante la fase avanzada y terminal, los cuales, en més
ocasiones de las que deberia, tienen con una valoracion y control deficientes. 8, 14-18
De forma general, la astenia es el sintoma mas frecuente y la media de sintomas que
tienen los pacientes en fase terminal es de 8 a 10. 17

Los estudios que se llevaron a cabo sobre este tema presentaban mayor variabilidad
cuando se registraban en distintos lugares, los cuales fueron hospitales, comunidades
y servicios especificos de cuidados paliativos.

También variaban segun la fase evolutiva en que se miden (si se encuentran en fase
inicial o agonica) y de quién los valora (puede ser valorado por el paciente, por los
cuidadores o por los profesionales y cada uno puede ofrecer una version diferente al
resto). 18

Estos factores pueden hacer dificil la comparabilidad entre distintos pacientes.
También es importante mencionar que los estudios que se realizan son en su mayoria
en pacientes oncoldgicos, ya que suelen ser la poblacién diana de los cuidados
paliativos, aunque no sean los Unicos afectados son el grupo que, normalmente, mas

destaca)

La siguiente figura recoge la frecuencia de sintomas en diversos ambitos: del estudio
poblacional realizado en Catalufia, en unidades de cuidados paliativos, del Hospital
Santa Creu i Sant Pau (HSC), Servicio del Instituto Catalan de Oncologia (ICO), el
estudio poblacional «Morir de cancer en Catalufia» (EPMC) y el Multicéntrico de
Servicios de Oncologia (MSO). 19

100

[mHsc mico mEPmc  mMso
S0

A0 |

0 — —

20 BN E—— =

10 — ~

o T T T T v T T T "
DE A PES DOL ¥ER SOM  AMS  CON INS DEP

Sintormas: Debikdad (DE), Anorexia (AN), Pardida de peso (PES), Dolor (DOL), Xemstomia (KER), Somno-
lencia [SOM), Ansiedad (AMS), Constipacian (COM), Insommio (NS)]. Depresidn {OBP).
Fuente: Espaulella J, Gomez X, Lozano A, Codorniu M, Moreno F Argiman J. Principios genaralkes del

controd de sinfomas en enfermos de cancer avanzado y ferminal. Jemo 1997 52 (1209)1588-50.
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Prevalencia de sintomas en la poblacion con enfermedad oncoldgica en distintos ambitos de atencién de

cuidados paliativos 19

Actualmente, los cuidados paliativos se han trasladado a un contexto mayoritariamente
hospitalario, tanto en otros paises de Europa como en Espafia y se ha producido un
incremento de las unidades de cuidados paliativos asi como de los profesionales
implicados, todo esto con el objetivo de proporcionar la mayor comodidad y dignidad
posible a los pacientes y sus familias que enfrentan la enfermedad que amenaza su
vida. 20,21

En Espafia, la prevalencia de desnutricién de los pacientes hospitalizados se ha
estimado que se encontraria entre el 30% y el 50% y que aumenta a medida que se
prolonga la estancia hospitalaria. 22

Sin embargo, estos datos proceden de estudios de ambitos restringidos que no

permiten conocer la auténtica prevalencia ni los costes 23-26.

El reciente estudio PREDYCES® (Prevalencia de la Desnutricion Hospitalaria y Costes
Asociados en Espafia) elaborado por la Sociedad Espafiola de Nutricién Parenteral y
Enteral (SENPE) es un estudio realizado a lo largo de todo el territorio espariol en 31

centros con casi 1600 pacientes. 27. Aporta datos muy importantes en este tema:

El 23% de los pacientes ingresados en un hospital espafiol estan en riesgo de
desnutricién y, de ellos, los pacientes mayores de 70 afios presentan un
significativamente mayor riesgo nutricional que el resto, ain mas en los de 85 afios o

mas, en los cuales los casos de desnutricion llegaban al 50% en el momento del alta.

Un 9,6% de los pacientes no desnutridos desarrollaron desnutricién durante su
hospitalizacién y tan solo 28,2% de los pacientes que ingresaron con riesgo nutricional

en el hospital no presentaron desnutricion al alta.

Los pacientes que presentaban desnutricion eran los que tenian disfagia,
enfermedades neuroldgicas, neoplasias, diabetes y enfermedad cardiovascular. Y los
pacientes polimedicados tenian desnutricion en el doble de casos que los no

polimedicados.
También hubo diferencias en el &mbito econémico, ya que la diferencia de los costes

de los pacientes que presentaban desnutricion al alta (pero no al momento de

ingresar) y los que no la tuvieron en ningin momento era del doble por cada paciente.
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En la mayoria de hospitales es una realidad que los servicios de alimentacion suelen
presentar deficiencias por varias causas: ofrecer menus poco atractivos tanto de sabor
como a nivel visual, utilizar materias primas no siempre de la mejor calidad y por ultimo
el uso de protocolos de dietas deficientes y/o poco adaptados a los pacientes y a sus
individualidades.

Otro problema es que existe una falta de sensibilizacién de los profesionales sanitarios
ante este problema, ya que no se les provee de insuficiente formacion en temas de
nutricién y debido a esto muchos de ellos al desconocen la trascendencia de la
desnutricién en la evolucién del paciente.

Ademas no existe una figura como tal que se encargue exclusivamente de la nutricion
del paciente, por lo que se convierte en una responsabilidad que va cambiando de
manos y puede quedarse en el olvido.

Esto provoca que no se apliquen las medidas de deteccion y de control de los
pacientes con problemas nutricionales y que se de una mala utilizacién de los recursos
de soporte nutricional existentes.

Se vio que el uso de la herramienta de valoracion global subjetiva ofrecia gran
sensibilidad y especificidad a la hora de detectar pacientes con riesgo nutricional,

pudiendo acelerar su tratamiento. 28

En Espafia, actualmente, el porcentaje del gasto total sanitario causado directamente
por enfermedades relacionadas con la nutricion corresponde a enfermedades como la
obesidad (52%), enfermedades cardiovasculares (15%), diabetes (7%), cancer (6%),
osteoporosis (3%) y otros (17%).

De éstas, el cancer y las enfermedades cardiovasculares son especialmente

relevantes en el tema de los cuidados paliativos.29

Grupos de pacientes

Estos son los grupos para los que el sistema espafiol son susceptibles para recibir los
cuidados paliativos. Ademas el tratamiento curativo y el cuidado paliativo no son
excluyentes, sino que se aplica el segundo en funcién de la respuesta del paciente al

primero. Se dividen en:

1. Pacientes oncoldégicos.
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La forma de cuidado del paciente oncoldgico esté sufriendo cambios constantes
debido a los nuevos descubrimientos que se hacen en esta enfermedad. Esto hace
gue se deban coordinar el cuidado especifico en todas las fases de la enfermedad por
parte de todos los especialistas.

2. Pacientes con enfermedades crénicas evolutivas no oncoldgicas

En estos pacientes existen ademas problemas a solventar en el tratamiento, como es
gue hay una falta de un modelo predictivo para determinar un pronéstico de vida
limitado, por lo que es dificil establecer cuando empezar con los cuidados paliativos y
también el que los especialistas de estas patologias estén mas enfocada a la curacion
son muy importantes.

Se dividen en varios grupos:

Paciente geriatrico
La edad avanzada no hace sino aumentar su complejidad, los profesionales se
enfrentan a un montén de problemas: comorbilidades, polifarmacia, sintomas atipicos,

presencia de sindromes geriatricos, problemas psicosociales.

Insuficiencias organicas

Los pacientes en fase avanzada cumplen los criterios de enfermedad terminal
definidos.

La carga que sufren los pacientes en este estado es comparable a la de pacientes con

cancer, pero segun los expertos hay mas dificultad de realizar un pronéstico en ellos.

Demencias y otros procesos neurolégicos

Son un grupo de enfermedades de elevada morbimortalidad y que causan un gran
impacto en el afectado y sus allegados.

La prevalencia de demencia en mayores de 65 afios es del 8%, superando el 30% en
los mayores de 80 afios, y este porcentaje va aumentando exponencialmente con la
edad.

La mas frecuente es la demencia, senil tipo Alzheimer (DSTA) y la enfermedad de

Parkinson esta en segunda posicion y en el adulto joven destaca la Esclerosis Mdltiple.
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Ictus

Los pacientes que ya han sufrido algun ictus tienen un riesgo muy elevado de sufrir
nuevos episodios y tienen una alta probabilidad de discapacidad permanente y pérdida
de la calidad de vida.

La invalidez permanente crea un elevado consumo de recursos, que se deben al
complicado abordaje multidisciplinar que necesita y el cual tiene una duracién muy
prolongada en el hospital.

Sida

En el SIDA se va produciendo la evolucion de la enfermedad, la afectacion
multisistémica y la inmunosupresion, ademas de que muchos pacientes tienen
antecedentes de drogadiccion.

La enfermedad ademas produce comorbilidades como ceguera, neoplasias, lesiones
de la piel, demencia y trastornos neurolégicos graves e infecciones. Los pacientes

suelen acabar hospitalizados por causas no asociadas al SIDA.

Es importante que haya medidas de prevencion en los domicilios, es decir, educacion

sanitaria a cuidadores y familiares y medidas de prevencion.

3. Pacientes pediatricos
A los nifios se los admite en estos programas cuando se prevé que no alcanzaran la
edad adulta y estos servicios se les daran en el lugar mas adecuado segun sus
necesidades, esto incluye en su hospital habitual, aquel que sea mas cercano a su
hogar, o su propio hogar, segun las condiciones dadas.
Estos cuidados se planifican cuidadosamente, valorando las necesidades existentes y
disefiando protocolos especificos (segun sea en el servicio de oncologia, neumologia,

metabolopatias, cardiologia, etc)
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Beneficios que aporta el tratamiento de en dietista en la atencion y

cuidado de los enfermos terminales

El tratamiento del dietista no puede ser sustituido por el consejo de otros profesionales
sanitarios.

Los médicos alegan que les falta el tiempo y el conocimiento para proporcionar a los
pacientes el consejo dietético adecuado, por lo que no son una buena alternativa.
Una caracteristica importante del tratamiento dietético es que el dietista considera la
situacion personal del individuo. El dietista establece objetivos alcanzables, de modo
gue los pacientes estén mejor motivados para adaptar su comportamiento alimentario
a largo plazo, esto se aplica de forma general a gente que busca perder peso, pero
también a los pacientes que presentan otros problemas como las disfagias.
Idealmente, el dietista debe intervenir tan pronto como sea posible después del
diagnéstico. Su funcién es calcular el consumo de alimentos, evaluar el estado
nutricional y su ingesta oral y anticipar los riesgos nutricionales tanto de su
enfermedad como de su tratamiento. Los objetivos son mantener una nutricion
adecuada en pacientes normonutridos y minimizar el riesgo de caquexia en pacientes
desnutridos.

Otra caracteristica del tratamiento es que el dietista trata de que el paciente puede
tomar decisiones informadas relacionadas con su alimentacién ya que puede recibir
asesoramiento relacionado con la salud oral y nutricion.

Aunque las recomendaciones dietéticas simples pueden aumentar significativamente
la ingesta oral de proteina-energia por los pacientes con cancer en el curso del
tratamiento o en cuidados paliativos, el tratamiento abarca mas que solo dar consejos

sobre cémo elegir y comer productos saludables.30

Mejora de la salud fisica

Como resultado del tratamiento por el dietista, la salud fisica del paciente mejora.

En los estudios que se realizaron, los pacientes pierden 4-6 kilos tras 1 afio del inicio
del tratamiento. Asimismo, también logran una presién arterial mas baja, niveles de
colesterol mas bajos y un nivel de glucosa en sangre mas bajo. Estos problemas, en
principio, no son aquellos por los que una persona que se encuentra al final de su vida
tendria un mayor interés en solucionar, sin embargo, siguen siendo factores que

afectan notablemente a la calidad de vida. 31
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Mejora de la salud mental

El tratamiento realizado un dietista provoca un aumento en la salud mental del
paciente, el cual se cree puede tener varias causas. El principal podria ser una mejor
salud fisica, ya que esto ayuda a reducir los problemas sociales y emocionales del
paciente.

Sin embargo el dietista ademas contribuye a un aumento en la salud mental del
paciente directamente prestando atencion al individuo en cuestién. 31

Mejora de la calidad de vida

Como el tratamiento dietético mejora de forma general la salud del paciente, este goza
de una mejor calidad de vida. En algunos casos, especialmente en los que la atencion
se lleva a cabo en el domicilio, la familia del paciente también se beneficia: por
ejemplo, porque toda la familia come mas saludable o porque en algunos casos, un
paciente con otra afeccién, aun sin ser del mismo tipo terminal que aqui estamos
tratando, también recibe asesoramiento sobre nutricion.

Se observé que la calidad de vida de los pacientes oncoldgicos, los cuales aqui son
mayoria, venia determinada hasta en un 20% por la ingesta que hacian los pacientes y
un 30% por la pérdida de peso que estos sufrian durante el proceso, siendo, junto a
los distintos tipos de cancer que los sujetos tenian, los principales factores que tenian

un peso sobre la calidad de vida de los pacientes. 31,32

Otros beneficios aportados por el nutricionista es la reduccion de uso de farmacos.33
En las guias clinicas que existen a nivel nacional, se encuentra muy extendido y
recomendado el uso de farmacos, incluyendo corticoides y acetato de megestrol, los
cuales se usan para aumentar el apetito en pacientes con SIDA y cancer para asi
reducir la astenia y caquexia. Aun cuando también se hallan evidencias de que el
ejercicio fisico aerébico también es un método valido para mejorar el problema de la
astenia.

Para ambos problemas existen tratamientos dietéticos. 34,35

La caquexia ademas es un sintoma que tiende a aumentar al encontrarse el paciente
institucionalizado, este problema, con la pérdida de peso que ocasiona, tiende a crear
un malestar psicosocial, tanto para el paciente como para la familia. Se sabe que un

tratamiento nutricional adecuado se asocia a un mayor y mejor tiempo de vida. 36
También existen problemas con los farmacos relacionados con la deshidratacion, se

cree, (aungque con bajo nivel de evidencia), que los opioides se relacionan con

situaciones en las que hay un bajo aporte de liquidos a los pacientes, sin embargo,
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también se ha visto que el aporte de liquidos por via oral no ayudaba a paliar sintomas
de xerostomia y desorientacion. 37,38

El tratamiento mas empleado en la rehidratacion es la hipodermoclisis, las cuales no
producen trombosis, causan menos molestias y son mas baratas y presenta una

buena evidencia de su efectividad. 39,40

Importancia de los dietistas en aquellos hospitales en los que se

han incorporado

Aunque no muchos, existen estudios en los que se analizaban los resultados del
trabajo de los dietistas:

Hay estudios que demuestran la eficacia que tienen los nutricionistas en el tratamiento
de pacientes con cancer de cuello y cabeza, en los que la malnutricién es frecuente,
la cual causa ademas otros problemas como fatiga, pérdida de apetito, nauseas y
vomitos.

Gracias a la reduccién de éstos ultimos sintomas en el grupo que recibia un
tratamiento dietético, en éstos pacientes mejoraban la calidad de vida general, tanto
en el apartado fisico como en actividades de la vida diaria y actividad social. 41

En otro estudio en el que los pacientes sometidos a radioterapia y quimioterapia
recibian tratamiento nutricional, el resultado era una mejora de la transicion de éstos a
dieta oral, reduciendo las situaciones de emergencia, e incluso reduciendo las
irradiaciones que estos pacientes requerian, aumentando con ello su calidad de vida.
42

Asimismo, en otro estudio en el que algunos pacientes oncoldgicos eran sometidos a
una intervencion nutricional mientras otro grupo no recibia ese tratamiento se observé
gue en el grupo tratado se reducian las perdidas de peso, el deterioro del estado
nutricional general y la pérdida de funcién fisica, lo cual contribuyé a una mejora en la
calidad de vida de éstos. 43

Hay también datos que demuestran los aumentos en la ingesta tanto a nivel calérico
como proteico en pacientes oncolégicos en los que se llevaba a cabo la intervencion
nutricional, lo cual, si bien ya no resultard en una recuperaciéon en los pacientes que
aqui manejamos, repercutira también en una mejora de la calidad de vida. 44

Un proyecto cualitativo realizado en varios hospitales de Europa con Nutricionistas que
trabajaban en servicios de cuidados paliativos europeos apunt6 que los pacientes
sentian que los profesionales contribuian al alivio de la ansiedad y al control de los

sintomas de impacto nutricional y el sindrome de la caquexia. 45
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CONCLUSIONES

Cuando vemos el sistema actual de cuidados paliativos en Espafia podemos
ver que aun continda expandiéndose, aunque de forma desigual en toda la
peninsula y sin aun poder cubrir a todos los pacientes que lo requieren, los
cuales, siguen siendo un numero elevado. Ademas, al ir este sistema de la
mano con la Sanidad Nacional, el papel del Nutricionista sigue sin estar
reconocido dentro de éste, salvo por breves menciones. Aln puede verse que
la sanidad publica sigue siendo reacia a admitir a personal cualificado en

materia de nutricion y dietética dentro de sus centros.

La incorporacion del dietista-nutricionista al Sistema Nacional de Salud supone
ofrecer a los ciudadanos el acceso al profesional de la salud con la mejor
cualificacion académica para prestar servicios relacionados con la atencion
nutricional y dietética. Asimismo, esta incorporacion contribuiria no sélo a la
mejora de la salud y de la calidad de vida de la poblacién, sino que serviria
para optimizar las inversiones en sanidad, mejorando asi la relacién coste-

efectividad.

En el contexto de cuidados paliativos el servicio que pueden ofrecer los
Nutricionistas es algo nuevo frente a las practicas convencionales, realizada en
base a los principios éticos que se siguen en la medicina. Lo cual sirve para
expandir su grado de actuacion. Ya que la actuacion del Nutricionista en este
contexto se produce siempre como parte de un equipo. Esto hace que se
puedan generar dudas y conflictos, pero también oportunidades de actuacion y

expansion profesional.

Por los resultados vistos y recopilados, podriamos decir que la incorporacion de
los nutricionistas en las unidades de cuidados paliativos tiene sus beneficios,
esto se ha podido ver tanto a la hora de la evaluacion y tratamiento de
sintomas muy recurrentes en los pacientes al final de la vida, como en los
datos proporcionados por los estudios en los que se ha realizado esta

incorporacion de los nutricionistas a los equipos de cuidados paliativos.

Seria importante el desarrollo de modelos de integracién de Nutricionista en
servicios de cuidados paliativos, lo cual resultaria ser util para el

esclarecimiento de las fuerzas, oportunidades, fragilidades y amenazas a la
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actuacion de los Nutricionistas en esta area. Destacar la necesidad de ampliar
la descripcion e informacion acerca de las actividades de asistencia alimentaria

y nutricional para los pacientes sometidos a los cuidados paliativos.

Los estudios dedicados a este linea de investigacion con este tipo de
pacientes, tanto en el campo de la nutricion como en la medicina o enfermeria,
la investigacion al final de la vida es un reto, tanto metodolégicamente como a

nivel ético y siempre debe llevarse a cabo con gran prudencia.
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