Universidad
Europea

GRADO EN ENFERMERIA

Trabajo de fin de grado

Muerte digna en pacientes diagnosticados de
Esclerosis Lateral Amiotrofica en estadio terminal:

Revision bibliografica.

Presentado por: Dfia. Anais Chorro Losa

Tutor: Dr. Jorge San José Tarrega



Universidad
Europea



uropeo

Universidad

AGRADECIMIENTOS.

En primer lugar, me gustaria expresar mi profundo agradecimiento a mi tutor Jorge por su
dedicacion, su apoyo diario y su profesionalidad. Gracias por haber sido el guia en este camino

tan enriquecedor y por verme capaz desde el primer momento de realizar este proyecto.

También quiero agradecer a mis mayores fuentes de motivacién e inspiracion, a mi familia y a

mi pareja. Gracias por la confianza, por la paciencia y por no dejarme caer nunca. Os quiero.

En definitiva, gracias a todas aquellas personas que de alguna manera u otra han formado

parte de este proyecto que pone fin a una de las etapas mas importantes de mi vida.



Universidad
uropea

INDICE DE CONTENIDOS.

5.

6.
7.

Resumen / abstract y palabras clave / KeywWords. ..o 7
] To (0T T o 9
2.1, JUSHICACION TEMALICA. .. . e et 9
2V - oo I (=Y o o o TR PPN 10
2.2.1. Paciente paliativo, terminal y agOniCO............oeuiuiiiiii i 10
2.2.2. El concepto de muerte digna.........o.veeiininieie e 11
2.2.3. Circunstancias clinicas de la ELA..........cooiiiiiiii e 12

2.2.4. Limitacion del esfuerzo terapéutico aplicado a las caracteristicas clinicas de la

S 13
HIPOLESIS Y ODJELIVOS . ...t e 14
Material ¥ MEIOUOS. ... it e 15
g O - (T - | 15
N /= (0 To [ 1 16

S T T o To I o [ =T (1 o [T T P 16

4.2.2.a. Estructura y pregunta PICO........ouiuiiiiiiii e 16

4.2.2.b. Criterios de elegibilidad............ccooiiiiii 16

4.3. Fuentes de iNfOrmMacCioN.........o.veiiiiie e e 17

4.4, Estrategias de bUsqueda............ooiiiiiiiii 17

4.4.1. Términos no codificados y términos codificados...................ccoevevie. 17

4.4.2. Ecuaciones de bUSQUEA. .........coeuiuiuiiie i 21

4.4.2.1. Ecuaciones de busqueda no codificadas..............c..cccoeuee.e. 21

4.4.2.2. Ecuaciones de busqueda codificadas...............cccoveevninnnn. 22

ReSUIAAOS Y ISCUSION. .. ... e 26
5.1 RESUIAAOS. .. e e e 26
LS I o1 1 1T P 31

5.2.1. La muerte digna y su relacién con la LET en la funcién ventilatoria del paciente
terminal CON EL A . ... 31
5.2.2. Impacto de las técnicas de ventilacion artificial sobre la supervivencia y la calidad

de vida en personas con

5.2.3. Impacto de la colocacion de una sonda de nutricibn enteral sobre la

supervivencia y la calidad de vida en personas diagnosticadas de

B A . 38
(@40 g o3 (1= (0] 113 42
1210} oo | 7= 1 - VP 43



E Universidad
Europea
LISTADO DE SIGLAS.

e CVF: Capacidad Vital Forzada.

e ELA: Esclerosis Lateral Amiotrofica.

e LET: Limitacion del Esfuerzo Terapéutico.

e INE: Instituto Nacional de Estadistica.

¢ |TNAC: Instituto Nacional de Trastornos Neurolégicos y Accidentes Cerebrovasculares.
¢ MeSH: Medical Subject Headings.

e NE: Nutricion Enteral.

e OMS: Organizacion Mundial de la Salud.

¢ PEG: Gastrostomia Endoscoépica Percutanea.

e SECPAL: Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos.
e VI Ventilacion Invasiva.

e VNI: Ventilacion No Invasiva.
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1. RESUMEN Y PALABRAS CLAVE.

Introduccion: la ELA es una enfermedad irreversible cuya evolucion requerira de dispositivos
tecnoldgicos de soporte nutricional y respiratorio, cuya utilizacién puede alterar la supervivencia

y la calidad de vida y resultar una barrera a la hora de ofrecer una muerte digna.

Objetivos: analizar las alteraciones en la supervivencia y la calidad de vida tras el uso de
mecanismos de soporte nutricional y respiratorio para ofrecer una muerte digna al paciente

terminal diagnosticado de ELA.

Material y métodos: se realizd una revision bibliografica entre 2012 y 2022 en cuatro bases de
datos diferentes: PubMed, MedLine Complete, CINAHL y Enferteca. La aplicacion de las
ecuaciones de busqueda teniendo en cuenta los objetivos, los criterios de seleccion y los

descriptores result6 en el analisis de 22 articulos.

Resultados: se muestra una mejoria de la supervivencia en el uso de la VI y de la VNI, pero la
calidad de vida se posiciona a favor del paciente en el uso de la VNI, mientras que la VI
muestra un deterioro de la misma. Del mismo modo, la supervivencia tras la inclusion de la NE
muestra cierta discordancia entre los autores y la calidad de vida no se analiza de forma

efectiva.

Conclusiones: la VNI y la VI aumentan la supervivencia, pero solo la VNI aumenta la calidad
de vida mientras que la VI la disminuye. En relacion a la NE, no disponemos del tamafio
muestral necesario para poder refutar las alteraciones en la supervivencia y en la calidad de

vida.

Palabras clave: esclerosis lateral amiotréfica, paciente terminal, muerte digna, limitacién del

esfuerzo terapéutico, nutricion enteral, ventilacion artificial.
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ABSTRACT AND KEYWORDS.

Introduction: ALS is an irreversible disease whose evolution will require technological devices
for nutritional and respiratory support, the use of which can alter survival and quality of life

and become a barrier when it comes to offering a dignified death.

Objectives: to analyze the alterations in survival and quality of life after the use of nutritional
and respiratory support mechanisms to offer a dignified death to the terminally ill patient

diagnosed with ALS.

Material and methods: a bibliographic review was carried out between 2012 and 2022 in four
different databases: PubMed, MedLine Complete, CINAHL, and Enferteca. The application of
the search equations taking into account the objectives, the selection criteria and the

descriptors resulted in the analysis of 22 articles.

Results: an improvement in survival is shown in the use of IV and NIV, but the quality of life is
positioned in favor of the patient in the use of NIV, while IV shows its deterioration. Similarly,
survival after the inclusion of EN shows some disagreement between authors and quality of life

is not effectively analyzed.

Conclusions: NIV and IV increase survival, but only NIV increases quality of life while IV
decreases it. In relation to EN, we do not have the necessary sample size to be able to refute

the alterations in survival and quality of life.

Keywords: amyotrophic lateral sclerosis, terminal care, right to die, withholding treatment,

enteral nutrition, artificial ventilation.
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2. INTRODUCCION
2.1. JUSTIFICACION TEMATICA.

Segun el Instituto Nacional de Estadistica ([INE], 2022), actualmente en Espafia hay 31.700
personas diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), la cual presenta una mayor

prevalencia en hombres mayores de entre 50 y 70 afios (ver tabla 1).

Tabla 1. Prevalencia de ELA en hombres (naranja) y mujeres (azul) en Espafia.

Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia, CCAA, Sexo, Esclerosis lateral amiotréfica
(ELA)

Fuente: INE, 2022.

La ELA es una enfermedad que degenera los musculos del cuerpo humano produciendo una
tonicidad irreversible con el paso del tiempo y puede llegar a incapacitar el uso de las funciones
vitales en los estadios mas avanzados. Es por ello por lo que durante sus Ultimos meses de
vida requerirdn de unos mecanismos de soporte especificos para poder prolongar la
supervivencia del mismo. No obstante, estudiaremos la relacion que une esta supervivencia
con la calidad de vida del paciente y haremos alusion al término de limitacion del esfuerzo
terapéutico con el fin de ofrecer al usuario unos cuidados individualizados que respeten sus

voluntades y ofrezcan una muerte digna.

El presente trabajo se realiza con la intencién de proporcionar informacion a la profesion
enfermera para que disponga mas competencias a la hora de favorecer el bienestar dentro de
las posibilidades a aquellos usuarios en fase terminal diagnosticados de ELA. De esta manera,
estudiaremos la relacion que une el bienestar y el respeto por las voluntades del paciente al
final de la vida con la muerte digna y aportaremos conocimientos acerca de la supervivencia y
la calidad de vida en relacion al uso de dispositivos mecanicos de soporte nutricional y

respiratorio.
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2.2 MARCO TEORICO.

2.2.1. Paciente paliativo, terminal y agénico.

Las personas que padecen una enfermedad degenerativa pasan por distintas fases antes de la

muerte. En estos casos distinguimos tres tipos de paciente:

e Paciente paliativo: la Organizacién Mundial de la Salud (JOMS], 2016) define al paciente

paliativo como el usuario cuya enfermedad no responde al tratamiento y su maximo

interés se centra en el control del dolor y los sintomas, tanto fisicos como psicoldgicos o

espirituales a través de la deteccion precoz de estos sintomas. Buscamos mejorar el

bienestar en el usuario y en la familia. En este individuo, el prondstico de vida es mayor a

6 meses.

e Paciente terminal: los elementos fundamentales que establece la Sociedad Espafiola de

Cuidados Paliativos ([SECPAL], 2015) para considerar al usuario como terminal son:

El usuario posee una enfermedad avanzada, progresiva e incurable.

No responde al tratamiento especifico.

Presenta diversos problemas o sintomas intensos, mdultiples, multifactoriales y
cambiantes.

Gran impacto emocional en paciente, familia y equipo terapéutico, muy relacionado
con la presencia de la muerte.

Pronéstico de vida inferior a 6 meses.

e Paciente agonico: se corresponde al usuario que se encuentra en la fase final de la

enfermedad. Presenta una duracién inferior a una semana y el paciente suele presentar

un patron especifico en esta Ultima etapa (Iglesias & Lafuente, 2010):

Alteraciones fisicas: aumento de la debilidad, disminucion de la ingesta,
sequedad de piel y mucosas, retencion urinaria y fecal, disminucién de la presién
arterial, pulso irregular y rapido, respiracion superficial con apneas, estertores y
respiracion ruidosa.

Alteraciones cognitivas: desorientacion, agitacion o ideas delirantes.
Alteraciones emocionales: aparecen reacciones hipoactivas como resignacion o

silencio y/o hiperactivas como crisis de ansiedad o de angustia.

Con el presente trabajo pretendemos dirigir toda nuestra atencién hacia el estudio del paciente

terminal.

10
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2.2.2. El concepto de muerte digna.

Las personas tienen derecho a obtener una muerte digna y humanizada al final de sus vidas. El
concepto de muerte digna se define como: “el hecho y el derecho a finalizar la vida
voluntariamente sin sufrimiento, propio o ajeno, cuando la ciencia médica nada puede hacer

para la curacion de una enfermedad mortal” (Macia, 2008).

Para que los individuos puedan obtener al final de su vida una muerte digna, hemos de
tratarles como personas responsables y sintientes, proporcionandole los medios necesarios
para que su paso hacia la muerte se realice sin sufrimiento y con el apoyo necesario, sin

acelerar ni retrasar la muerte.

Morir dignamente es considerado un derecho humano del cual se deja constancia en el Boletin
Oficial del Estado mediante la Ley Organica 3/2021 de 24 de marzo, de regulacion de la
eutanasia. Actualmente, gracias al vertiginoso avance cientifico tecnologico se puede suplir el
funcionamiento las funciones vitales, si asi lo requiere, de manera mecanica, pero en el
momento en el que la enfermedad se encuentra en estadios avanzados, ya no es razonable
esperar que exista un beneficio a obtener y el tratamiento aplicado puede quedar injustificado
porque la curacién es imposible. En este momento el profesional sanitario debe limitarse a
aliviar el dolor y paliar los sintomas del usuario, manteniendo de dicha manera el confort y el
bienestar en los mismos, y de esta manera asistira al enfermo hasta el momento de su muerte

con el respeto que merece su dignidad.

Los autores (Betancourt & Betancourt, 2017) justifican que “el médico también dignifica la
muerte cuando se abstiene de tratamientos dolorosos e injustificados que solo prolongan el
proceso de morir” (p.59). Los cuidados de LET se aplicaran en el momento en el que el
tratamiento deja de ser efectivo y la enfermedad comience a progresar de manera irremediable.

El objetivo de estos cuidados es promover el bienestar y el confort del enfermo y su familia.

Se evidencia una atencién individualizada e integral, incluyendo los aspectos fisicos,
emocionales, sociales, espirituales y culturales. Debemos saber reconocer y tratar los sintomas
que repercuten sobre el bienestar de los pacientes, como por ejemplo, mitigar el dolor.

Nosotros pretendemos centrar dicha investigacion en la muerte digna del paciente terminal.

11
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2.2.3. Circunstancias clinicas de la Esclerosis Lateral Amiotroéfica.

La ELA es definida por el Instituto Nacional de Trastornos Neurolégicos y Accidentes
Cerebrovasculares ([ITNAC], 2020) como una enfermedad degenerativa que afecta a las
motoneuronas, produciendo que los muisculos se debiliten de manera progresiva y se
contraigan, adquiriendo de esta manera una tonicidad irreversible. Los individuos
diagnosticados de ELA pierden la capacidad de controlar algunas de las funciones vitales que
realizan, pero son plenamente conscientes de lo que sucede a su alrededor. La gran mayoria
de los casos de ELA son idiopaticos y las personas que la padecen suelen sobrevivir entre tres

y cinco afios tras el conocimiento del diagndstico (Harwood, 2010).

Las caracteristicas clinicas que presenta un individuo en fase terminal son (Quarracino et al.,
2014):

¢ Insuficiencia respiratoria.

¢ Disfagia.

e Debilidad muscular.

e Sialorrea.

e Secreciones bronquiales:

e Calambres.

¢ Espasticidad.

e Edema de miembros inferiores.

e Depresion.

e Insomnio.

La disminucién de la funcion respiratoria y digestiva es justificada por la tonicidad que
adquieren sus musculos, por lo que durante los Ultimos meses de vida puede decidir hacer uso

de mecanismos tecnoldgicos para suplir estas funciones vitales.
Debido a las circunstancias del paciente terminal diagnosticado de Esclerosis Lateral

Amiotréfica, centraremos nuestro proyecto en la funcién respiratoria y digestiva del usuario

terminal.

12
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2.2.4. Limitacion del esfuerzo terapéutico aplicado a las caracteristicas clinicas de la

Esclerosis Lateral Amiotrofica.

La limitacién del esfuerzo terapéutico consiste en: “no aplicar medidas extraordinarias o
desproporcionadas ni tratamientos fatiles para la finalidad terapéutica que se plantea en un

paciente con mal pronéstico vital y/o mala calidad de vida” (Herreros et al., 2012).

Por una parte, las medidas extraordinarias o desproporcionadas que se mencionan hacen
referencia a aquellas que suponen un balance negativo para el bienestar del usuario puesto
que serian mayores los riesgos que asume el paciente al aplicarle esta medida en comparacién
con los beneficios a obtener, por lo que podria ocasionarle un gran dafio. Por otra parte, con
tratamientos futiles nos referimos a aquellos que desde un primer momento no pueden
modificar de forma positiva el estado del individuo, por lo que no generaria ningun tipo de

beneficio (Herreros et al., 2012).

Por ende, la aplicacién o retirada de algun tratamiento o procedimiento terapéutico se
determinara en funcién del beneficio que suponga para el paciente dependiendo de su

situacion clinica y de la etapa evolutiva de la enfermedad.

Existen dos posibilidades de LET, las cuales son (Herreros et al., 2012):
e No iniciar determinadas medidas.

e Retirar un tratamiento previamente instaurado.

Asimismo, deberemos tener en cuenta las medidas a llevar a cabo (Herreros et al., 2012):
o Medidas negativas: no realizar procedimientos extraordinarios, desproporcionados o
futiles para el objetivo terapéutico, y en caso de haberlos iniciado, proceder a su retirada.
e Medidas positivas: tratar las patologias que se han decidido tratar y conservar las

medidas orientadas a este fin.

La LET debe ser considerada de forma prudente, teniendo en cuenta los cuatro principios de la
ética, con evidencia de que la muerte es inminente y mediante un consenso entre el equipo
sanitario, el paciente y el familiar, buscando en todo momento la tranquilidad y el bienestar
hasta el momento de la muerte.

13
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3. HIPOTESIS Y OBJETIVOS.

Hipotesis general: el paciente terminal diagnosticado de esclerosis lateral amiotrofica obtiene

una muerte digna al final de la vida.

Objetivo general: exponer los cuidados aplicados al usuario terminal diagnosticado de

esclerosis lateral amiotréfica cuya finalidad sea ofrecer una muerte digna.

Hipotesis 1: el paciente terminal diagnosticado de esclerosis lateral amiotréfica aumenta la
supervivencia y la calidad de vida al utilizar ventilacién no invasiva o ventilacién invasiva como

soporte respiratorio.

Objetivo 1: analizar las consecuencias del uso de los mecanismos de soporte respiratorio en la

supervivencia y en la calidad de vida del usuario terminal.

Hipotesis 2: el paciente terminal diagnosticado de esclerosis lateral amiotréfica aumenta la
supervivencia y la calidad de vida al iniciar el tratamiento nutricional con sonda de nutricion

enteral.

Objetivo 2: analizar las consecuencias del tratamiento de nutricion enteral mediante sonda

gastrica en la supervivencia y en la calidad de vida del usuario terminal.

14
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4. MATERIAL Y METODOS.

4.1. MATERIAL.

El presente trabajo se ha realizado mediante la blsqueda y extraccion de informacion de
estudios y documentos con evidencia cientifica. Con el fin de poder fundamentar las bases de
este proyecto, las herramientas de las que hemos requerido para la realizacién de la busqueda
bibliogréafica son las siguientes bases de datos:

e PubMed: base de datos referencial que incluye mas de 20 millones de referencias
bibliograficas provenientes de Medline (Base de datos bibliografica de la U.S. National
Library of Medicine® (NLM) sobre ciencias de la salud y la medicina), revistas
especializadas y libros electrénicos (Biblioteca José Planas, 2023).

e Medline complete: base de datos de la salud y la medicina, enfermeria, odontologia,
veterinaria, ciencias preclinicas, medicina deportiva, fisioterapia, entre otras. Contiene
referencias y articulos a texto completo desde 1949 de mas de 1.200 revistas académicas
fundamentalmente en inglés. Incluye descriptores especializados llamados términos
MeSH utilizados también por otras bases de datos (Biblioteca José Planas, 2023).

o Enferteca: plataforma digital especializada en enfermeria que incluye mas de 75
volimenes de libros catalogados en diferentes colecciones del fondo editorial de DAE
(Difusion Avances Enfermeria), Atlas y diccionarios de enfermeria, guias de intervencién
rapida, manuales de formacién y titulos de revistas a texto completo. Los temas que
incluye entre otros son administracion y gestién, anatomia y fisiologia, cuidados
intensivos, enfermeria comunitaria y salud publica, cuidados paliativos, geriatria, materno-
infantil, médico-quirlrgica, pediatria, psiquiatria y salud mental, ética y legislacion,
farmacologia, nutricion y dietética y urgencias, siempre desde el punto de vista de la
enfermeria (Biblioteca José Planas, 2023).

e CINAHL: base de datos sobre enfermeria, fisioterapia, terapia ocupacional, etc. Cuenta
con mas de 6 millones de registros en lengua inglesa que incluyen articulos a texto
completo de mas de 700 revistas con cobertura desde 1981. Ademas, incluye referencias
a libros y capitulos, disertaciones sobre enfermeria, documentacion seleccionada

de conferencias y normas practicas (Biblioteca José Planas, 2023).

15
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4.2. METODOS.

4.2.1. Tipo de estudio.

Nuestro estudio consiste en una revisién bibliografica de las bases de datos consultadas para
discutir acerca de las consecuencias en la supervivencia y en la calidad de vida de los
pacientes que deciden incluir en su tratamiento medidas de soporte nutricional y respiratorio,
asi como del concepto de muerte digna y las acciones a tener en cuenta por parte del personal

sanitario para poder ofrecerla.

4.2.2.a. Estructuray pregunta PICO.

En la estructura PICO nos encontramos con cuatro items (ver tabla 2):

Tabla 2: estructura PICO.

Pacientes terminales diagnosticados con ELA.
P (poblacién de interés)

Analizar la supervivencia y la calidad de vida tras el uso

| (intervencion) de mecanismos de soporte respiratorio y nutricional

No procede.
C (grupo de comparacion)

Lograr la muerte digna.
O (resultado de interés)

Fuente: Elaboracién propia.

Por ende, nuestra pregunta PICO es: ¢Obtendran una muerte digna los pacientes terminales

diagnosticados con ELA tras la utilizacion de mecanismos de soporte respiratorio y nutricional?

4.2.2.b. Criterios de elegibilidad.
Los criterios de inclusion que hemos tenido en cuenta a la hora de escoger nuestras fuentes
consultadas son:

e Poblacion adulta de ambos sexos con edades comprendidas entre 50 y 70 afios.

e Personas diagnosticadas de ELA en fase terminal cuyo prondstico de vida es menor a 6

meses.

e Personas diagnosticadas de ELA con patologias respiratorias asociadas.

e Personas diagnosticadas de ELA con patologias nutricionales asociadas.

e Limitacion del esfuerzo terapéutico en las funciones nutricionales y respiratorias.

e Fecha de publicacion menor o igual a los 10 afios.

¢ Documentos o estudios en inglés o espafol.

16
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Los criterios de exclusion que hemos tenido en cuenta a la hora de retirar nuestras fuentes

consultadas son:

e Estudios que incluyan comorbilidad asociada a la ELA.

e Fecha de publicacion mayor a los 10 afios.

e Estudios que no contemplen la dignidad al final de la vida.

e Fuentes de informacién que se hallen fuera de los criterios de inclusién mencionados

anteriormente.

4.3. Fuentes de informacion.

Hallaremos nuestras fuentes de informacion en las bases de datos consultadas (PubMed,

Medline Complete, CINAHL y Enferteca) siendo nuestra Ultima fecha de busqueda el 15 de

Febrero de 2023.

4.4, Estrategia de busqueda.

4.4.1. Términos no codificados y términos codificados.

Los términos que vamos a utilizar para encontrar la informacién relevante para nuestro estudio

Yy que por tanto vamos a codificar son (ver tabla 3):

Tabla 3: Términos no codificados.

Amyotrophic lateral

sclerosis

Amyotrophic Lateral Sclerosis / Lou Gehrig’'s disease / Gehrig
disease / Motor Neuron Disease, Amyotrophic Lateral Sclerosis
/ Charcot disease.

Terminal care

Terminal care / life support care / end of life care.

Withholding treatment

Withholding treatment / withholding care [/ withdrawing

treatment / withdrawing care / cessation of treatment

Enteral nutrition

Enteral nutrition / tube feeding / gastric feeding tube.

Artificial respiration

Artificial respiration / mechanical ventilation.

Right to die

Right to die / dead with dignity.

Fuente: Elaboracién propia.

17
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Imagen 1. Mesh: Amyotrophic Lateral Sclerosis.

Full

of Neurology, 6th ed, pp1089-94)

PubMed search builder options
Subheadings:

[ blood
] cerebrospinal fluid

Amyotrophic Lateral Sclerosis

A degenerative disorder affecting upper MOTOR NEURONS in the brain and lower motor neurons in the brain stem and SPINAL CORD. Disease

onset is usually after the age of 50 and the process is usually fatal within 3 to 6 years. Clinical manifestations include progressive weakness, atrophy,
FASCICULATION, hyperreflexia, DY SARTHRIA, dysphagia, and eventual paralysis of respiratory function. Pathologic features include the replacement
of motor neurons with fibrous ASTROCYTES and atrophy of anterior SPINAL NERVE ROOTS and corticospinal tracts. (From Adams et al., Principles
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[[] pathology
] physiopatholagy

[[] chemically induced [[] ethnology [C] prevention and control
[ classification [] etiology [ psychalogy
[[J complications [] genetics [ radiotherapy
[[] congenital [C] history [ rehabilitation
[l diagnosis ] immunology [ surgery
[] diagnostic imaging [ metabolism [ therapy
[ diet therapy [C] microbiology [ urine
[[] drug therapy [ maortality [ veterinary
[[] economics [ nursing [Cvirology
] embryology [] parasitology
[CJ Restrict to MeSH Major Topic.
[1Do not include MeSH terms found below this term in the MeSH hierarchy.
Fuente: National Library of Medicine (2023).
Imagen 2. Mesh: Terminal Care.
Terminal Care
Medical and nursing care of patients in the terminal stage of an illness
Year introduced: 1968(1964)
PubMed search builder options
Subheadings:
[ classification [ legislation and jurisprudence [ standards
[CJ economics [ methods [ statistics and numerical data
[7) ethics [ organization and administration [trends
[ history [ psychology
[JRestrict to MeSH Major Topic.
[Z] Do not include MeSH terms found below this term in the MeSH hierarchy

Fuente: National Library of Medicine (2023).
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Imagen 3. Mesh: Withholding treatment

Withholding Treatment

Withholding or withdrawal of a particular treatment or treatments. often (but not necessanly) life-prolonging treatment, from a patient or from a
research subsect as part of a research protocol. The concept 1s differentiated from REFUSAL TO TREAT, whare the emphasis is on the health
professional’s or health facility's refusal to treat a patient or group of patients when the patient of the patient’s representative requests treatment
Withholding of life-prolonging treatment is usually indexed only with EUTHANASIA PASSIVE, unless the distinction between withholding and
withdrawing treatment, or the i1ssue of withholding palliative rather than curatve treatment, is discussed

Year introduced: 2002

PubMed search builder options
Subheadings.

[ economics [[J tegislation and junsprudence [ statistics and numencal data
[0 ethics [ standards [trends
[ history

[J Restrict to MeSH Major Topic
[C) Do not include MeSH terms found below this term in the MeSH hierarchy

Fuente: National Library of Medicine (2023).

Imagen 4. Mesh: Artificial respiration

Respiration, Artificial
Any method of artificial breathing that employs mechanical or non-mechanical means to force the air into and out of the jungs. Artificial respiration or
ventilation is used in indmduals who have stopped breathing or have RESPIRATORY INSUFFICIENCY to increase their intake of oxygen (02) and
excretion of carbon dioxade (CO2)
PubMed search bulder options
Subheadings:
[ adverse effects (Jinstrumentation [ standards
[ classification [ methods [ statistics and numencal data
[ economics (] mortality [trends
[ ethics (O nursing [ vetennary
[ history (] psychology
[JRestrict to MeSH Major Topic
(7] Do not include MeSH terms found below this term in the MeSH hierarchy.

Fuente: National Library of Medicine (2023).
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Imagen 5. Mesh: Enteral Nutrition

Enteral Nutrition

feeding, sip feeding. and tube feeding using nasogastnc_ gastrostomy, and jepnostomy tubes
Year introduced 1992

PubMed search bulder options

Subheadings.
[ adverse effects [ instrumentation
[ classification [} methods
(] economics () montality
[ ethics O nursing
O story [ psychology
[ Restrict to MeSH Major Topic

[C) Do not include MeSH terms found below this term in the MeSH hiecarchy

Nutntiona! support gven vwa the alimentary canal or any route connected to the gastromtestinal system (1e | the enteral route) Thes mcludes oral

] standards

[ statistics and numerical data
(Jtrends

() veterinary

Fuente: National Library of Medicine (2023).

Imagen 6. Mesh: Right to die

Right to Die

Year mtroduced 1987
PubMed search builder options

S sadings.
[Jethics [ history

[ Restnict to MeSH Magor Topic
[Z) Do not include MeSH terms found below this term in the MeSH hierarchy

The nght of the patient or the patient’s representatve to make decisions with regard to the patient’s dying

[J legistation and unisprudence

Fuente: National Library of Medicine (2023).
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4.4.2. ECUACIONES DE BUSQUEDA.

4.4.2.1. ECUACIONES DE BUSQUEDA NO CODIFICADAS.

Hemos realizado las ecuaciones de busqueda enlazando los descriptores de diversas maneras
para poder hallar una gran variedad de fuentes de informacion. De cada ecuacion ha salido un
resultado distinto en cada base de datos que hemos utilizado. Mediante este procedimiento
pretendemos encontrar informacién que se ajuste a las necesidades de nuestro estudio y que
contengan los descriptores utilizados en la ecuacion para hallar exactamente las palabras a las
que hacemos referencia en nuestra investigacion. Las ecuaciones de busqueda no codificadas

gue hemos utilizado son las siguientes:

e (Amyotrophic lateral sclerosis OR Lou Gehrig's desease OR Gehrig's desease OR
motor neuron disease, amyotrophic lateral sclerosis OR Charcot desease) AND
(terminal care OR life-support care OR end-of-life care) AND (withholding treatment
OR withholding care OR withdrawing treatment OR withdrawing care OR cessation of
treatment) AND ((enteral nutrition OR tube feeding OR gastric feeding tube) AND
(artificial respiration OR mechanical ventilation)) AND (right to die OR dead with
dignity).

Mediante esta ecuacién de busqueda obtenemos un total de 0 resultados, por lo que
procedemos a cribar los datos no codificados mediante ecuaciones que combinen dos o

mas de los descriptores utilizados anteriormente.

e (Amyotrophic lateral sclerosis OR Lou Gehrig's desease OR Gehrig's desease OR
motor neuron disease, amyotrophic lateral sclerosis OR Charcot desease) AND
(terminal care OR life-support care OR end-of-life care) AND (withholding treatment
OR withholding care OR withdrawing treatment OR withdrawing care OR cessation of
treatment).

A través de esta ecuacién de busqueda hemos obtenido 94 resultados en total, de los
cuales 3 son de PubMed y 91 de enferteca. De MedLine Complete y de Enferteca se han

obtenido 0 resultados.

e (Amyotrophic lateral sclerosis OR Lou Gehrig's desease OR Gehrig's desease OR
motor neuron disease, amyotrophic lateral sclerosis OR Charcot desease) AND
((enteral nutrition OR tube feeding OR gastric feeding tube) AND (artificial respiration
OR mechanical ventilation)) AND (right to die OR dead with dignity).

Mediante esta ecuacion de busqueda no hemos obtenido ningln resultado en ninguna

base de datos que se asemeje a la investigacion que pretendemos llevar a cabo.

e (Amyotrophic lateral sclerosis OR Lou Gehrig's desease OR Gehrig's desease OR

motor neuron disease, amyotrophic lateral sclerosis OR Charcot desease) AND
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((enteral nutrition OR tube feeding OR gastric feeding tube) AND (artificial respiration
OR mechanical ventilation)).

A través de esta ecuacion de busqueda hemos recopilado informacion de 103 resultados
encontrados en las diversas bases de datos que hemos tomado como referencia; 9 en
PubMed, 8 en MedLine Complete, 83 en Enferteca y 3 en CINAHL.

e (Amyotrophic lateral sclerosis OR Lou Gehrig's desease OR Gehrig's desease OR
motor neuron disease, amyotrophic lateral sclerosis OR Charcot desease) AND (right
to die).

Mediante esta ecuacion de busqueda son 80 resultados los hallados en total, los cuales se
distribuyen por las bases de datos consultadas de la siguiente manera: 6 en PubMed, 1 en
MedLine Complete, 71 en Enferteca y 2 en CINAHL.

e (Amyotrophic lateral sclerosis OR Lou Gehrig's desease OR Gehrig's desease OR
motor neuron disease, amyotrophic lateral sclerosis OR Charcot desease) AND (dead
with dignity).

A través de esta ecuacion de busqueda hemos obtenido un total de 22 resultados, todos

ellos a través de PubMed.

4.4.2.2. ECUACIONES DE BUSQUEDA CODIFICADAS.

Para codificar las ecuaciones de busqueda anteriores hemos utilizado MeSH. Este término
hace referencia a los descriptores en ciencias de la salud que forman parte del vocabulario
controlado elaborado por la National Library of Medicine de Estados Unidos (Biblioguias UAM,
2021). Hemos realizado el mismo procedimiento que con las anteriores ecuaciones, la Unica

diferencia es que en esta ocasion, los términos estan codificados:

e (Amyotrophic lateral sclerosis[MeSH] OR Lou Gehrig's desease OR Gehrig's desease
OR motor neuron disease, amyotrophic lateral sclerosis OR Charcot desease) AND
(terminal care[MeSH] OR life-support care OR end-of-life care) AND (withholding
treatment[MeSH] OR withholding care OR withdrawing treatment OR withdrawing
care OR cessation of treatment) AND ((enteral nutrition[MeSH] OR tube feeding OR
gastric feeding tube) AND (artificial respiration[MeSH] OR mechanical ventilation))
AND (right to die[MeSH] OR dead with dignity).

A través de esta ecuacion de busqueda no hemos encontrado ningun resultado factible
para nuestra investigacion en las diferentes bases de datos consultadas, por lo que
procedemos a cribar los datos codificados mediante ecuaciones que conbinen dos 0 més

de los descriptores utilizados anteriormente.
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(Amyotrophic lateral sclerosis[MeSH] OR Lou Gehrig's desease OR Gehrig's desease
OR motor neuron disease, amyotrophic lateral sclerosis OR Charcot desease) AND
(terminal care[MeSH] OR life-support care OR end-of-life care) AND (withholding
treatment[MeSH] OR withholding care OR withdrawing treatment OR withdrawing
care OR cessation of treatment).

Mediante esta ecuacién de busqueda codificada hemos obtenido 97 resultados: 3 en

PubMed y 94 en Enferteca. En MedLine Complete y CINAHL se obtuvieron 0 resultados.

(Amyotrophic lateral sclerosis[MeSH] OR Lou Gehrig's desease OR Gehrig's desease
OR motor neuron disease, amyotrophic lateral sclerosis OR Charcot desease) AND
((enteral nutrition[MeSH] OR tube feeding OR gastric feeding tube) AND (artificial
respiration[MeSH] OR mechanical ventilation)) AND (right to die OR dead with
dignity).

A través de esta ecuacién de blsqueda se han obtenido 90 resultados pertenecientes a

Enferteca.

(Amyotrophic lateral sclerosis[MeSH] OR Lou Gehrig's desease OR Gehrig's desease
OR motor neuron disease, amyotrophic lateral sclerosis OR Charcot desease) AND
((enteral nutrition[MeSH] OR tube feeding OR gastric feeding tube) AND (artificial
respiration[MeSH] OR mechanical ventilation)).

Mediante esta ecuacion de busqueda hemos hallado 9 resultados en PubMed, 1 en
MedLine Complete, 88 en Enferteca y 0 en CINAHL, lo que comporta un total de 99

resultados.

(Amyotrophic lateral sclerosis[MeSH] OR Lou Gehrig's desease OR Gehrig's desease
OR motor neuron disease, amyotrophic lateral sclerosis OR Charcot desease) AND
(right to die[MeSH)]).

A través de esta ecuacién de busqueda hemos obtenido un total de 80 resultados; 3 de

PubMed y 77 en Enferteca. En MedLine Complete y CINAHL se obtuvieron 0 resultados.

(Amyotrophic lateral sclerosis[MeSH] OR Lou Gehrig's desease OR Gehrig's desease
OR motor neuron disease, amyotrophic lateral sclerosis OR Charcot desease) AND
(dead with dignity[MeSH]).

Mediante esta ecuacién de busqueda solo hemos obtenido 79 resultados pertenecientes a

la base de datos Enferteca.

A través del uso de ecuaciones de busqueda no codificadas hemos encontrado un total de 299

resultados mientras que al utilizar ecuaciones de busqueda codificadas hemos encontrado 445

resultados. En total, son 744 los estudios que procederemos a cribar para encontrar la

bibliografia méas afin a nuestro propésito.
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Procedemos al primer cribaje de la bibliografia obtenida mediante las ecuaciones de busqueda
pertinentes y tras ello, evidenciamos que un total de 570 estudios se repiten. Por ello, tras
dicho filtrado obtenemos 174 estudios que volveremos a cribar tras eliminar los duplicados. El
segundo cribaje se realizara mediante la lectura activa de los titulos y resimenes de la
bibliografia resultante del primer cribado, excluyendo asi aquellos que no continden la linea
tematica de nuestro objeto de estudio quedando como muestra 25 articulos. La posterior
lectura completa de esta bibliografia determinara los articulos que vamos a seleccionar para
proceder a nuestro estudio, en nuestro caso, son 17 las referencias bibliograficas que van a

fundamentar nuestra investigacion.

Del mismo modo, a través de la busqueda mediante el método de bola de nieve hemos
obtenido un total de 6 articulos que utilizaremos para complementar la discusion con la

finalidad de dar respuesta a los objetivos planteados.

A través del siguiente diagrama de flujo mostramos de forma grafica cédmo hemos realizado el
cribado de los resultados obtenidos mediante las ecuaciones de busqueda (ver imagen 7:

diagrama de flujo).
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Imagen 7. Diagrama de flujo tipo prisma, 2020.

Resumenes potencialmente Resumenes potencialmente
[ dentificacid ] relevantes identificados en las relevantes identificados por
Identificacion bases de datos otras fuentes
(n=744) (n=6)

\ 4 y

Resumenes después de eliminar los duplicados

(n=576)

[ Cribaje

v

Resumenes cribados Resumenes excluidos

(n=576) (n=538)

h 4

] [ Estudios completos para / Restimenes excluidos por\

[ Elegibilidad

evaluacion detallada motivos (n = 16)

(n=38) - No se centran

especificamente en la

nutricion enteral.

y - No contemplan el

Restimenes incluidos en la concepto de dignidad.

revision sistematica para
valoracion cualitativa

[ Incluidos

- Incluyen una

comorbilidad asociada

k alaELA. j

(n=22)

Fuente: Elaboracién propia

Tras la lectura activa y el andlisis de las 17 fuentes que hemos utilizado para dar una base
cientifica a nuestro estudio, procedemos a la realizacién de una discusion para debatir los
articulos encontrados para mas tarde poder encontrar unos resultados Utiles para nuestra

investigacién y comprobar si nuestras hipotesis se cumplen.
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5. RESULTADOS Y DISCUSION.

5.1. RESULTADOS.

Tabla 4. Resultados de los articulos consultados.

paciente.

fueron

mas

estimulantes. Déficit

en

estimulos

agradables.

Autor / afio Objetivo estudio | Metodologia Principales Conclusiones
resultados
Garcia, Enumerar como No indica. Atencion integral con | Los protocolos de
2019. se dignifica el un entorno intimo y | dignificacion del
proceso de morir. acompafiamiento proceso de morir
familiar dignifica la | mejoran la calidad
muerte. de vida en la fase
terminal.
Velarde, Describir la No indica. Mas del 50% de las | Nuestra
2018. importancia de muertes estan | responsabilidad
discernir el precedidas por LET | como profesionales
modelo biomédico y que el nimero de | es prestar cuidados
de la atencién pacientes terminales | de calidad al final
integral. va aumentando. de la vida.
Gutiérrez, Describir la Estudio e Espera excesiva | Debe  fomentarse
2019. percepcion de los | cuantitativo con comodidad | un trato mas
familiares sobre la | fenomenoldgico minima. humano que
dignidad en la hermenéutico e Hacinamiento de | garantice la
atencion y (n=12). pacientes en | preservacion de la
cuidados al final espacios no | dignidad.
de la vida en el acondicionados.
Servicio de e Atencion
Urgencias. depende del
profesional.
e Profesionales
motivados, trato
mas digno.
Segura et | Analizar la Estudio Las imagenes | Disminuir los
al., 2018. respuesta descriptivo neutras y | estimulos negativos
emocional del transversal. desagradables que puedan recibir

los usuarios.
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Cuxart, Definir la ética del | No indica. La ética del cuidado | Todo ejercicio de la
2018. cuidado. es el marco de | profesion sanitaria
referencia mediante | ha de estar
el que poner en |englobada dentro
practica las | de la ética.
profesiones del
ambito de la salud.
Hernandez, | Describir la No indica. Los cuidados | Las enfermeras
2019. importancia de la paliativos mejoran la | deben  desarrollar
comunicacion y el calidad de vida a | habilidades de
acompafiamiento través de la | comunicacion, dar
al final de la vida. prevencion y alivio | apoyo psicolégico y
del sufrimiento. cuidar con respeto.
Andersen, Describir la Ley Revision La capacidad de | Evaluar la
2020. de Muerte Digha bibliografica. comunicar el | capacidad cognitiva
de Oregon. consentimiento para ayudar a los
informado, la | médicos a tomar
posibilidad de | decisiones
padecer demencia y | correctas que
la limitacibn  del | beneficien al
tiempo son 3 | paciente y estrechar
barreras para | la relacion médico —
ofrecer una muerte | paciente.
digna.
Erdmann et | Analizar la Revisién 6 patrones: Se necesita
al., 2022. comunicacion bibliografica. 1. Evitar o retrasar la | estandarizar  para
entre el paciente, comunicacion. garantizar la calidad
la familia y los 2. Considerar moriry | de la comunicacion
profesionales de buscar ayuda. al final de la vida.
salud sobre el 3. Ignorar deseos. Las preferencias y
final de la vida. 4. Respetar deseos. | valores de los
5. Planificacién | pacientes y los
anticipada de los | familiares deben
cuidados paliativos. | respetarse.
6. Evitar o retrasar
los cuidados
paliativos.
Riera-Punet | Determinar las Estudio La fuerza de | Para evitar
et al., 2018. | consecuencias de | transversal mordida, el | complicaciones se
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sonda gastrica
sobre la
supervivencia y la
calidad de vida en
personas con
ELA.

causal (n=481).

reduce un 46% vy
estiman que la
calidad de vida es
disminuida de forma

poco significativa.

la debilidad (n=158). movimiento recomienda la
muscular y evitar mandibular 'y la | alimentacion por
las fuerza de agarre | sonda gastrica y la
complicaciones disminuyen, fisioterapia para
asociadas. dificultando la | ralentizar la
higiene y la eficacia | reduccion de la
de la VNI. apertura bucal.
McDonnell, Estimar los Analisis de Con sonda gastrica, | Se considera
et al., 2017. | efectos de la interferencial la supervivencia se | oportuno un periodo

de

estimar los riesgos

reflexion para

y beneficios que
estos
procedimientos

comportan.

Ramirez et

Analizar las

Estudio

El estrefiimiento es

El estrefiimiento no

tratamientos
sintomaticos para
la ELA.

z

requiere mas

investigacion.

al., 2013. complicaciones retrospectivo de | la complicacién Gl | precisa la
relacionadas con | tipo descriptivo més frecuente, pero | interrupcion de la
la NE. (n=73). también forma parte | NE.
de la evolucion de la
ELA.
Banfi et al., | Analizar las Revision La NE tiene un | Se puede insertar la
2017. complicaciones bibliografica. efecto positivo sobre | PEG durante el uso
de la insercién de la calidad de vida. | de la VNI. Posponer
la PEG durante el La gastrostomia se | la técnica conlleva
uso de ventilacion puede realizar de | riesgo de
artificial. manera segura. complicaciones
respiratorias.
Ng et al. | Resumirla Revision Las necesidades | La VNI mejora la
2017. evidencia de los sistematica. son cambiantes y se | supervivencia y la

calidad de vida.
No hay evidencia
sobre los beneficios

o dafos de la NE.

Wilson et
al., 2022.

Identificar los
casos en los que
se sugiere la
suspension

ventilatoria a

peticion del

Revision
sistematica de

alcance.

4 razones para la
suspension  de la
ventilacion:

1. Disminucién de la
comunicacion.

2. Preocupaciones

El retro de la
ventilacion a
peticion del
paciente esta
aumentando.
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soporte

respiratorio.

VM requiere
considerar la
dignidad del ser

humano

independientemente

paciente. psicoldgicas.
3. Evitar
complicaciones.
4, Pérdida del
conocimiento.
Fini et al., | Evaluar la | Estudio La supervivencia | Los servicios
2014. supervivencia de | cuantitativo tras VNI, VI y NE fue | pueden promover la
la ELA después | poblacional de 15, 19 y 9 meses, | adherencia a VNI,
de la VNI, la VI y | (n=193). respectivamente. VI 'Y NE e influir en
la NE. El lugar de alta fue | la supervivencia
el Unico  factor | posterior al
prondstico procedimiento.
independiente
después de VI.
Rantala et | Resumir la | Estudio Supervivencia La VNI mejora la
al., 2020. evidencia de la | retrospectivo menor en personas | calidad de vida pero
VNI en la ELA. (n=205). dependientes  que | la supervivencia se
en las | ve disminuida si se
independientes, vy | utiliza de manera
menor en sujetos | prolongada. Pueden
con VNI a largo | beneficiarse de
plazo. planificacién
anticipada.
Dyer & | Evaluar la eficacia | Revision La suspensiéon oral | El riluzol retrasa la
Smith, 2016. | del riluzol en el | bibliografica. de riluzol retrasa el | aparicion de
transcurso de la curso de la ELA. Es | insuficiencia
enfermedad. el farmaco de | respiratoria en ELA.
eleccion.
Blyufer et | Explicar la Revision El riluzol inhibe el | EI riluzol es el
al., 2021. composicién del bibliografica. glutamato y retrasa | farmaco usado en
Riluzol y su efecto la evolucion de la | pacientes con ELA.
en las personas. enfermedad.
Silberberg Analizar las | Revision El retiro de la VNI no | La VNI aumenta la
et al., 2018. | decisiones sobre | bibliogréafica presenta  dilemas, | calidad de vida y la
la suspension del | sistematica. pero el retiro de la | supervivencia, pero

la VM solo aumenta
la supervivencia.
Controversia acerca
de la alteracion en

la calidad de vida
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de la calidad de

con el uso de VM.

al., 2012.

concepto de LET.

bibliografica.

extraordinarias,
desproporcionadas o
futiles, y evitar el
encarnizamiento

terapéutico.

vida.

Betancourt, | Resaltar la | Revisién Los principios | Estos principios de

2014. importancia de los | bibliografica. bioéticos son: no | la ética tienen gran
principios maleficencia, valor en el juicio
bioéticos en la beneficencia, clinico para la toma
toma de autonomia y justicia. | de decisiones.
decisiones.

Herreros et | Definir el | Revision No usar medidas | La LET consiste en

no iniciar medidas
desproporcionadas
en un paciente con
mal prondstico y/o
mala calidad de

vida.

Blasco-Lebn
& Rubi,
2014.

Definir la
importancia de la
ética en el

contexto sanitario.

Revision

bibliografica.

Se ha observado
una disminucién de
la ética en el ambito

sanitario.

La incompetencia
de los enfermeros
puede disminuir la
calidad asistencial
gque se presta a los

usuarios.

Fuente. Elaboracion propia.
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5.2. DISCUSION.

Tras los resultados mostrados en el apartado anterior se procede a exponer y analizar la

informacidn obtenida con la finalidad de dar respuesta a los objetivos planteados.

5.2.1. La muerte digna y su relacién con la LET en la funcién ventilatoria del paciente
terminal con ELA.

El derecho de todo usuario de obtener una muerte digna cuando llega el final de sus vidas
supone proporcionarle los medios oportunos para que este acontecimiento se realice sin
sufrimiento, con el apoyo necesario y sin retrasar la muerte para evitar el descenso de la
calidad de vida (Macia, 2008). Actualmente, existe un amplio debate acerca de las medidas de
LET como decision médica entendiendo este concepto referido por Betancourt (2011) como “la
toma de decisiones de no emplear determinados procedimientos o terapéuticas especificas en
un paciente que irremediablemente va a fallecer”. La finalidad de establecer medidas de LET
reside en proporcionar al paciente en estadio terminal con prondstico vital igual o inferior a 6
meses unos cuidados paliativos de calidad, con el objetivo de que reciba una muerte digna. La
abstencion de los profesionales médicos de aplicar tratamientos futiles e injustificados a estos

pacientes también se considera una manera de dignificar la muerte.

En ocasiones, el término de LET es confundido con el de eutanasia, y la diferencia entre estos
dos conceptos reside en que la eutanasia es un procedimiento con la finalidad de provocar la
muerte sin sufrimiento para el usuario mientras que la LET se define como la toma de
decisiones de no aplicacion o suspension de medidas desproporcionadas para la finalidad
terapéutica de un paciente terminal con mal pronéstico vital y/o mala calidad de vida (Herreros
etal., 2011).

La calidad de vida de las personas diagnosticadas con ELA puede verse mermada debido a
una serie de procesos derivados del deterioro muscular que sufren (Banfi et al., 2017). Tras el
progreso del deterioro muscular aparece la disfagia en el paciente que debido a la disminucion
de la capacidad para alimentarse, cursa con una reduccion del apetito y, por ende, desnutricion
y deshidratacién. Cuando el paciente no se mantiene nutrido e hidratado, aumentara la
debilidad muscular y la fatiga, disminuyendo asi la capacidad respiratoria. La depresién en
estas personas es muy frecuente, y este sintoma terminara provocando una disminucién de la
calidad de vida (Banfi et al., 2017).

Los pacientes con ELA en situacion terminal se encuentran dentro de los Ultimos seis meses de
su vida, y, tal y como comenta Hernandez (2019) en su estudio, el acompafiamiento de estas
personas durante esta etapa final es muy importante, al igual que la comunicacion durante el
proceso de morir. Este autor considera que invertir mas en cuidados paliativos de calidad,
desarrollar las habilidades comunicativas oportunas, cubrir las necesidades tanto del paciente

como de la familia y apoyar psicolégicamente a quien pasa por este proceso son factores
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capaces de mejorar el bienestar hasta el momento de la muerte. Todo ejercicio en la profesion
sanitaria debera estar regida, tal y como muestra Cuxart (2018), por un marco de referencia en
términos de salud, a la que denominamos ética.

La ética, en palabras de Blasco-Ledn & Rubi (2016) puede ser definida como “un conjunto de
valores que una determinada profesién tiene y presenta a la sociedad [...] evoluciona con la
propia profesion y con las influencias del medio, por lo que son determinantes las influencias
filosoficas, religiosas, sociales, econémicas, politicas y juridicas” (p.2). Cada grupo social crea
sus valores, costumbres y comportamientos, y, por ello su propia ética, de manera que estos
valores mantengan estructuras sociales. Estos autores comentan que la tecnologia en
ocasiones se superpone a la ética, y en ocasiones se despersonaliza totalmente a la persona a
la que estan siendo dirigidos los cuidados insensibilizando su dolor o dirigiéndose al usuario

por el nimero de cama en lugar de por su nombre.

Los cuidados que ofrecen los profesionales sanitarios deben estar orientados hacia una ética
que conserve en todo momento la dignidad del paciente y que no atente contra los principios
éticos de autonomia, justicia, beneficencia y no maleficencia (Blasco-Le6n & Rubi, 2016). La
dignidad ha de estar presente hasta el momento de la muerte, para que el paciente pueda
tener una muerte digna. El concepto de muerte digna se define como “aquella que se produce
de acuerdo con los deseos y valores de la persona que fallece, cuando se ha respetado la
voluntad en esta ultima etapa”, por lo que el paciente en fase terminal debe poder elegir el
momento y los medios de finalizar su vida, y de morir sin el sufrimiento provocado por el
deterioro de calidad de vida que comporta la patologia (Garcia, 2019). Dignificar el proceso de
morir mejora la calidad durante la Gltima etapa vital del paciente debido a una atencién integral
que dé respuesta a las necesidades que presentan estos pacientes. Sin embargo, existe una
serie de patrones en la comunicacion y en la toma de decisiones que pueden alterar la
dignificacion de este proceso. Estos patrones relatados por Erdmann et al. (2022) consisten en:

e Evitar o retrasar la comunicacion.

e Evitar o retrasar la planificacion anticipada de la atencién.

e Ignorar los deseos del paciente.

e Considerar morir y buscar ayuda para ello.

o Respetar los deseos del paciente.

e Planificar la atencién de forma anticipada.

Erdmann et al. (2022) han determinado que evitar tomar decisiones, evitar planificar
anticipadamente los cuidados y retrasar la comunicacion puede atentar contra los principios
éticos de autonomia y no maleficencia, por lo que concluyen que garantizar la calidad de la
comunicacién y estandarizar este proceso puede ayudar a desarrollar preferencias y tomar

decisiones que no atenten contra la dignidad del paciente.
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Segura et al. (2018) determinan que los pacientes en dicha situacién presentan mayor
sensibilidad ante los estimulos de naturaleza neutra y negativa a la vez que presentan un
déficit en el reconocimiento de estimulos agradables. Es por ello que en todo momento los
profesionales sanitarios deben disminuir, en la medida de lo posible, todos aquellos estimulos
negativos que puedan recibir los pacientes. Los familiares forman parte del proceso de morir de
estos pacientes y son conscientes del trato que reciben en el trato hospitalario, por lo que
Gutiérrez (2018) expone en su estudio la perspectiva de los acompafiantes en cuanto a la
dignidad de las personas en fase terminal. El autor considera que hay una pérdida de la
dignidad del paciente debido a los prolongados tiempos de espera que se dan cuando acuden
a los Servicios de Urgencias Hospitalarias y a las condiciones de comodidad minimas a las que
son sometidos durante la espera. Los familiares también hacen alusién a la escasa privacidad
ya que en ocasiones los pacientes son hacinados en los pasillos. Consideran que debido a la
situacién en la que se encuentran los pacientes en etapa terminal, deberia disminuir el tiempo
de espera y recibir una atencién mas profesional ya que, tal y como comenta Gutiérrez (2018),
los familiares alegan que el trato, el cuidado y la conservacion de la dignidad depende de la

motivacion del profesional que le atienda.

Los profesionales del ambito sanitario han de abogar por una muerte digna para el paciente en
situacién terminal pero en ocasiones la responsabilidad legal y profesional de los mismos
puede ser una barrera a la hora de aplicar medidas para favorecerla, es por ello que en Oregén
se ha instaurado una Ley de Muerte Digna (Andersen, 2020) para permitir que una persona en
situacion terminal pueda solicitar la receta de un medicamento para terminar su vida de manera
digna. Para ello ha de solicitarla tanto de forma verbal como escrita dos veces con dos
semanas de diferencia. Esta ley exime a los médicos de la responsabilidad de terminar con la
vida de estas personas. No obstante, en ocasiones los pacientes se encuentran con barreras
comunicativas que impiden que esto se lleve a cabo de manera correcta (Andersen, 2020):
e La disminucion de la capacidad comunicativa a medida que progresa la enfermedad
puede impedir comunicar el consentimiento informado.
e La posibilidad de que el paciente padezca demencia puede afectar a su capacidad de
decision.
e Debido a la velocidad de evolucién de la ELA, el tiempo disponible para que los pacientes

se autoadministren este medicamento es limitado.

Para poder seguir beneficiindose de esta ley y poder ofrecer una muerte digna, el autor
propone evaluar la capacidad cognitiva mediante un sistema estandarizado para ayudar al
profesional médico a tomar decisiones correctas que beneficien al paciente y mantengan su
dignidad. Asimismo, recomienda estrechar la relacion terapéutica con el fin de que el paciente
esté abierto a posibles opciones de atencion. Tal y como expresa Andersen (2020), debe
conservarse la autonomia del paciente y fomentar el control sobre su situaciéon. Ademas,

Wilson et al., (2022) afirman que la negacién de los profesionales sanitarios de retirar medidas
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futiles para ese fin como, por ejemplo, la negacion de la suspension ventilatoria y la no eleccién
del lugar de la muerte pueden disminuir la calidad asistencial al final de la vida, ademas de
provocar angustia en los pacientes y familias al no sentirse acompafiados y apoyados en la

decision.

Velarde, (2018) informa que mas del 50% de las muertes estan precedidas por algun tipo de
LET y que el nimero de pacientes terminales va aumentando. En estas ocasiones en las que el
tiempo apremia y la muerte cada vez se halla mas cerca, el uso de la tecnologia no es la
solucién definitiva a una situacion clinica irreversible. Es recomendable que el concepto de
muerte se trate con naturalidad y que el modelo biomédico al que el sistema sanitario esta
acostumbrado se deje a un lado con el fin de ofrecer unos cuidados paliativos con una atencién
integral y planificada pero debido a la escasez de protocolos y de la preparacion de los

profesionales, existen dificultades a la hora de prestar unos cuidados paliativos de calidad.

En lo referente al término de LET mediante la suspension del soporte respiratorio, Silberberg et
al. (2018) consideran que este procedimiento debe realizarse cuando ya no exista un aumento
de la supervivencia y la calidad de vida del usuario para mostrar el respeto maximo hacia la
dignidad intrinseca del paciente al no complementar el tratamiento con medidas fatiles para el
avanzado estadio de la ELA. Estos autores exponen que el retiro de la VM supone un
acontecimiento a valorar desde el punto de vista ético y sugieren continuar con la investigacién
acerca de las condiciones oportunas que requieran dicha suspension, y, ademés, Wilson et al.
(2022) refutan que el retiro del soporte mecénico respiratorio a peticion del paciente esta
aumentando. Estos hechos estan abriendo la posibilidad a un mayor consenso a la hora de
tomar dicha decision. Por una parte, Silberberg et al. (2018) proponen una serie de factores a
evaluar para reflexionar acerca del retiro del soporte respiratorio mecanico:

e Lavoluntad autonoma del enfermo.

e La carencia de terapias eficaces para la enfermedad de base.

e El soporte respiratorio objetivamente desproporcionado.

e Lagravedad que pueda percibir el paciente debido a su sufrimiento.

Por otra parte, Wilson et al. (2022) dan respuesta mediante su estudio al momento y al motivo
idéneo del retiro, resultado asi cuatro razones principales para la suspension del soporte
ventilatorio:
e Ladisminucioén de la capacidad comunicativa en un paciente consciente.
e Las preocupaciones psicolégicas y existenciales.
e Evitar el desarrollo de complicaciones mayores tales como un bloqueo total de la funcién
respiratoria, incapacidad para hablar, infecciones recurrentes o sangrado por cancer.

e La pérdida prolongada del conocimiento y el mayor deterioro de la funcion bulbar.
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Cabe destacar que el estudio realizado por Fini et al. (2014) refiere que los pacientes
portadores de traqueotomia perderan la capacidad comunicativa y, en ocasiones, sufrirdn una
disminucién de la capacidad cognitiva, por lo que por estos motivos se deberia realizar una
planificacién anticipada de los cuidados para retirar, si el paciente lo desea, el soporte

respiratorio.

En definitiva, la evidencia que muestran los autores mencionados expone que llegados a un
punto de irreversibilidad y gran avance de la enfermedad, cabe destacar que el mantenimiento
del soporte respiratorio puede convertirse en una técnica futil para el paciente que en lugar de
beneficiarle, se sitle en detrimento del mismo y atente contra su dignidad. Puesto que en todo
momento de la evolucion patoldgica se ha de tener en consideracion el bienestar del paciente,
se contemplara la posibilidad de suspender este procedimiento para aumentar la calidad de
vida del mismo siempre y cuando el paciente sepa acerca de sus beneficios e inconvenientes y
sea él quien exprese poner fin a este tratamiento. Asimismo, para poder proporcionarle una
atencién integral, se contemplara la planificacién anticipada de los cuidados hacia el paciente
terminal diagnosticado con ELA.

5.2.2. Impacto de las técnicas de ventilacién artificial sobre la supervivencia y la calidad

de vida en personas con ELA.

La insuficiencia respiratoria es una patologia que acontece tras el diagnostico de ELA debido a
la avanzada progresiéon de la enfermedad. Es uno de los sintomas principales que comporta el
cuadro clinico de la ELA en estadios avanzados y debido a su irreversiblidad, su aparicién ha
de retrasarse todo lo que sea posible para favorecer el bienestar del paciente. Con el fin de
poder ralentizar la evolucion de la ELA y el avance hacia la insuficiencia respiratoria, se ha
utilizado durante décadas un medicamento denominado Riluzol (Blyufer et al., 2021). El Riluzol
es un farmaco capaz de retrasar la realizacién de una traqueotomia o la necesidad de utilizar
mecanismos de soporte respiratorio en pacientes diagnosticados de ELA. La ingesta de Riluzol
en pacientes con ELA es una tarea complicada y arriesgada puesto que otro de los sintomas
que presenta esta patologia en un 80% de pacientes es la disfagia (Dyer & Smith, 2017).
Triturar las pildoras de Riluzol puede llevar a cabo una serie de errores:

e Dosificacién incorrecta o incompleta.

o Efecto anestésico en la lengua.

e Bloqueo de la sonda de NE.

¢ Neumonia por aspiracion.

e Mayor riesgo de aspiracion silenciosa.

A dia de hoy, el Riluzol se encuentra disponible como solucion oral para favorecer el bienestar
y la integridad del paciente a la vez que se disminuyen los riesgos asociados a la ingesta del
mismo. La administracion de dicho farmaco no es el Unico factor implicado en los cuidados de

la insuficiencia respiratoria, también existe un amplio debate acerca de las alteraciones en la
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supervivencia y en la calidad de vida que estos tratamientos traen consigo, por lo que
procedemos a dar respuesta mediante el presente estudio a la significancia de la variabilidad
de estos términos.

Silberberg et al. (2018) realizaron una busqueda bibliografica de 41 articulos con el fin de
fundamentar su estudio de 2018 acerca de los diferentes tipos de soporte respiratorio y el
impacto que presentan sobre la progresion natural de la patologia, haciendo alusiéon a los
conceptos de supervivencia y calidad de vida segun el tipo de mecanismo ventilatorio
empleado. Los autores sefialan en su estudio que el tratamiento con VI cuenta con una
supervivencia mayor (entre 10 y 120 meses) respecto al tratamiento con VNI (entre 1’2 y 30
meses). Asimismo, al igual que sendos tipos de ventilacién aumentan la supervivencia de una
manera u otra, no ocurre lo mismo con la calidad de vida puesto que la evidencia muestra una
tendencia de la VNI de mejorar la calidad de vida de las personas mientras que respecto a la
VI, la bibliografia consultada por Silberberg et al. (2018) expone una disminucién en la calidad
de vida. Pasar a este método de ventilacién cuando la VNI deja de ser efectiva para el manejo
de la disnea puede ser conveniente, no obstante, estos autores afirman que pese a la eficacia
inicial de la VI, cuando el paciente se encuentra en estadios muy avanzados y este tratamiento

puede disminuir la calidad de vida podria resultar en un tratamiento desproporcionado.

A favor del estudio de Silberberg et al. (2018) se encuentra la revision sistematica elaborada
por Ng et al. (2017), que mediante una muestra de 54 pacientes con ELA refuta la afirmacion
de que la supervivencia y la calidad de vida se ven aumentadas en casos en los que el
paciente utiliza y tolera soportes de VNI al inicio de la insuficiencia respiratoria. No obstante, la
supervivencia no mejorara en casos de personas con funcién bulbar deficiente, por lo que Ng et
al. (2017) consideran que solamente aumentara la supervivencia en caso de que las personas

afectadas presenten una funcién de normal a moderadamente alterada.

Rantala et al. (2020) es otro de los autores que trata estos términos mediante un estudio
retrospectivo cuyo tamafo muestral se sitia en 205 casos, pero este autor Unicamente se sitla
en la linea de Silberberg et al. (2018) y Ng et al. (2017) en el resultado obtenido en relacién con
la calidad de vida puesto que mediante su estudio afirma que el uso de VNI favorece su
aumento, sin embargo expone que la supervivencia se ve disminuida si se utiliza la VNI como
medida de soporte respiratorio de forma prolongada. Cabe afadir que el estudio de Rantala et
al. (2020) no hace referencia a los conceptos de supervivencia y calidad de vida en los

usuarios que estan recibiendo VM.

A través de un estudio poblacional cuya muestra se establecié en n=193, Fini et al. (2014)
propone evaluar la supervivencia en personas diagnosticadas con ELA tras el uso de VNI y de
VI. De la muestra total establecida, 92 pacientes (47°7%) recibieron VNI y posteriormente NE e
VI, estimando que la supervivencia tras este acontecimiento fue de 15 meses y que los factores

qgue influyeron en el aumento de la supervivencia fueron ser mas joven en el momento del
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diagnéstico, que la ELA fuera de tipo espinal y que se hiciera uso de la VI. Asimismo, fueron 47
personas (24’3%) las que hicieron uso de traqueostomia, pero de este porcentaje, 29 (61°7%)
fallecieron y las causas fueron variadas (ver imagen 8):

Imagen 8. Causas de muerte tras traqueotomia.

Relacionadas con
el procedimiento
dela
traqueotomia; 2

Hemorragia; 3

Muerte subita no
especificada; 3

Fuente: Elaboracién propia a partir de Fini et al. (2014).

A pesar de los fallecimientos acontecidos durante la realizacion del estudio de Fini et al. (2014),
la estimacion de la supervivencia en personas que han recibido VI se situé en 19 meses,
explicando que los factores que favorecieron este aumento fueron ser una personas joven en el
momento del diagndstico, el tratamiento con riluzol, el lugar de inicio de la ELA y la disposicion
al alta. Este autor expone que los pacientes destinados al hogar tras el momento del alta tienen
un mayor indice de supervivencia y de calidad de vida que aquellos que son destinados a
residencias de ancianos, no obstante, en contraposicision con esta afirmacion, los autores
hablan sobre los cuidadores de las personas con una tragueotomia que informan acerca de
una calidad de vida reducida en pacientes con ELA pero este término no se ha tratado de
forma cuantitativa en el estudio de Fini et al. (2014) por lo que no podemaos afirmar ni desmentir
que la calidad de vida aumente o disminuya debido a que Unicamente contamos con el factor

subjetivo que tienen los cuidadores acerca del bienestar de la persona a la que cuidan.

En relaciébn con los resultados obtenidos tras la revision de los estudios comentados
anteriormente, por una parte podemos observar que toda la bibliografia informa sobre el efecto
positivo tanto de la VNI como de la VI en la supervivencia, teniendo en cuenta que la VNI
utilizada de forma prolongada no comporta un aumento de la supervivencia. Por otra parte, los
resultados muestran un aumento en la calidad de vida mediante la utilizacion de dispositivos de
VNI, mientras que todos los autores anteriores evidencian la disminucion de la misma referida
al uso de VI.
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5.2.3. Impacto de la colocacién de una sonda de nutricion enteral sobre la supervivencia

y la calidad de vida en personas diagnosticadas de ELA.

La disfagia es un signo que acontece en los estadios mas avanzados de la enfermedad de ELA
debido a la debilidad muscular que padece el paciente por lo que el mantenimiento de la
nutricion puede verse alterada y causar inanicion en las personas que sufren dicha patologia.
Para poder mantener el aporte de los nutrientes necesarios, la NE es el tratamiento de eleccion
para aquellos pacientes que, debido a la progresién de la enfermedad, presentan disfagia como
signo secundario a la patologia principal (Banfi et al., 2017). Este tipo de nutriciébn segun
Ramirez et al. (2014), es una forma de soporte nutricional que se utiliza para evitar o corregir la

desnutricion en los pacientes.

Cabe destacar la existencia de alteraciones en la masticacion, ademas de los digestivos, a los
que Riera-Punet et al., (2018) hacen referencia mediante un estudio transversal cuya muestra
se compone de 153 casos. Los autores mencionados pretenden determinar las alteraciones en
la funcién masticatoria y relacionar el efecto de la ELA con las autolesiones orales que sufren.
Estos autores informaron de la disminucion en el movimiento maximo mandibular, de la
reduccion de las fuerzas de mordida y agarre del dedo pulgar y un aumento de la sialorrea,
ademas de lesiones principalmente en la lengua y en mejillas. Riera-Punet et al., (2018)
proponen la fisioterapia con ejercicios activos con la finalidad de retrasar la disminucion de esta
apertura bucal y que se pueda llevar a cabo un tratamiento oral sin riesgo de automordeduras.
No obstante, si la fisioterapia llevada a cabo no es efectiva, se puede considerar el uso de
sondas de NE para mantener la nutricién del individuo con ELA en estadios avanzados (Riera-
Punet et al., 2018).

Tras la insercion de una sonda géstrica, algunos de los autores recopilados en el presente
estudio muestran resultados dispares en relacién a la supervivencia y la calidad de vida en los
pacientes diagnosticados de ELA, por este motivo procedemos a analizar los resultados
obtenidos de la diversa bibliografia hallada entre si con el fin de fundamentar uno de los pilares

que sustenta nuestro documento.

En primer lugar, Fini et al. (2014) trataron de evaluar la supervivencia de las personas con ELA
tras la utilizaciébn de NE mediante un estudio cuantitativo poblacional realizado en un periodo
de 10 afios y en el cual se recopilaron 193 casos incidentes. De la muestra total que utilizaron
para elaborar su estudio, 95 pacientes decidieron recibir NE y la media de tiempo de
supervivencia que se registr6 fue de 9 meses. Los autores determinaron varios factores
influyentes en el aumento de la supervivencia, los cuales fueron: la edad, el uso de VNI, el uso
de VI y el tratamiento con riluzol. En relacién con la calidad de vida, Fini et al. (2014) explican
que la atencion multidisciplinar es un factor que puede mejorar la calidad de vida. Asimismo,
informan acerca de que el alta en el domicilio también posiciona la calidad de vida en beneficio

del paciente con ELA.
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En segundo lugar, McDonnell et al. (2017) también discutieron acerca de la supervivencia y
calidad de vida tras la insercién de una sonda de NE mediante la complementacion de un
analisis de inferencia causal con muestra de 300 pacientes con ELA cuya conclusion
determinaba que la insercién de una sonda gastrica aumenta en un 28% el riesgo de muerte.
Este estudio tiene como referencia un tamafio muestral de 481 pacientes que carecian de una
sonda de nutricién enteral en el momento de la seleccién, sin embargo, finalmente fueron 224
pacientes (46'6%) los que recibieron la insercién de dicha sonda. McDonell et al. (2017)
determina que el tiempo de supervivencia — entendida por dichos autores como el tiempo en
semanas desde el momento en que se inserta la sonda hasta la muerte o hasta que aparece la
necesidad de ventilacion asistida o traqueotomia - en los pacientes portadoras de sonda de
gastrostomia se reduce en un 46’6% frente a otras que no son portadoras (ver imagen 9). Con
el fin de centrar nuestro objeto de estudio, vamos a considerar en el presente estudio la
supervivencia como el tiempo desde la instauracién de la medida terapéutica hasta el momento
de la muerte, por lo que al no ser especifico respecto a la supervivencia en el momento de la
muerte, no podemos evidenciar de manera contundente que la supervivencia se vea reducida

en este caso en concreto.

Imagen 9. Tiempo de supervivencia en personas gue utilizan o no utilizan sonda gastrica.
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Fuente. McDonnell et al, (2017).

Del mismo modo, McDonell et al., (2017) estiman que el uso de estos dispositivos de soporte
nutricional disminuyen de forma poco significativa la calidad de vida, por lo que consideran
oportuno un periodo de reflexion y realizar mas estudios para estimar los riesgos y beneficios

que estos procedimientos comportan.

En tercer lugar, Ng et al. (2017) realizaron una revisidén sistematica acerca de la evidencia
publicada de los tratamiento sintomaticos para la ELA. Los autores comentan que 11 estudios
probaron una posible ventaja de supervivencia en relacion a la utilizacion de sondas de

gastrostomia, no obstante, 7 de los estudios mencionados no logran encontrar una ventaja en
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la supervivencia mientras que 4 encontraron un resultado positivo para la supervivencia en el
uso de sondas PEG. Asimismo, no se realiz6 un evaluacion efectiva de la calidad de vida por lo

que Ng et al., (2014) no sacaron conclusiones acerca de este resultado.

En relacién con la evidencia de los autores mencionados, en el estudio cuantitativo poblacional
de Fini et al. (2014) con un tamafio muestral de n=193, la supervivencia se vera aumentada
alrededor de 9 meses en pacientes con ELA, mientras que el estudio de McDonell et al. (2017)
no puede evidenciar de forma concreta que haya una disminucion significativa en la
supervivencia ya que la definicion que proponen los autores de este término no coincide con
nuestro objeto de estudio. Asimismo, Ng et al. (2017) mediante la revision bibliogréafica
publicada determinan que solamente 4 de los 11 estudios incluidos en la revision refutan el
hallazgo de un resultado positivo para la supervivencia. Del mismo modo, en relacién con la
calidad de vida, Fini et al. (2014) consideran que la disposicion del alta en el domicilio y la
atencién multidisciplinar la mejoran, mientras que McDonell et al. (2017) estiman mediante su
estudio que la insercién de sondas de gastrostomia percutdnea disminuyen de forma poco
significativa la calidad de vida y Ng et al.,, no realizaron una evaluacion efectiva de este

concepto y no extrajeron resultados concluyentes.

Los pacientes que se someten a la insercion de una sonda de gastrostomia endoscopica
percutanea y que a su vez hacen uso de VNI pueden continuar con la utilizacion de dicho
soporte respiratorio, asi lo expone Banfi et al. (2017) en su revisién bibliografica donde analizan
las complicaciones de insertar una sonda PEG durante el uso continuado de mecanismos de
VNI. Los autores explican que en caso de crear una gran dependencia hacia estos
mecanismos de soporte, se espera que la capacidad vital del usuario aumente un 10% mas de
lo previsto antes de someterse al procedimiento mencionado. Frente a la disfagia, el uso de
una PEG es la opcién més adecuada, y posponer esta técnica puede aumentar el compromiso
respiratorio por el riesgo que supone la aspiracion de alimentos y saliva, y la desnutricion. De
igual manera muestran datos similares en su estudio Ng et al. (2017) puesto que refutan el
hecho de que su insercién puede ser de riesgo en personas con CVF inferior a 50%, pero
pueden seguir beneficiandose de ella cuando se utiliza VNI durante el procedimiento.

Ng et al. (2017) observaron una serie de complicaciones al proceder a la insercion de una
sonda PEG. Las complicaciones de las que habla dicho estudio pueden clasificarse en
menores y mayores; las complicaciones menores oscilan entre el 2% y el 16% de los usuarios
en uso con PEG mientras que las complicaciones mayores registradas han ocurrido hasta en el
45% de los participantes. Estos autores no mencionan qué tipo de complicaciones se engloban
dentro de esta clasificacién, sin embargo, Ramirez et al. (2014) analizaron las complicaciones
gue sufren los pacientes diagnosticados de ELA que estan recibiendo NE mediante un estudio
retrospectivo de tipo descriptivo cuyo tamafio muestral es de 73 pacientes con ELA de los

cuales 39 (53'4%) decidieron proceder a la insercién de una sonda de gastrostomia. De estos
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pacientes, en 35 de ellos se evidenciaron complicaciones variadas, las cuales se clasifican en

el siguiente grafico (ver imagen 10):

Imagen 10. Complicaciones de la nutricién enteral.

Complicaciones
metabdlicas; 1

Complicaciones
infecciosas; 2

Complicaciones
mecanicas.; 7

Fuente: Elaboracién propia a partir de Ramirez et al (2014).

Como podemos observar en el grafico anterior, mas de la mitad de las complicaciones
registradas son a nivel gastrointestinal, entre las que destaca el estrefiimiento como
complicacion principal en 30 de las personas incluidas en el estudio. No obstante, Ramirez et
al. (2014) no la consideran exclusiva del soporte nutricional puesto que en 18 de estos
pacientes el estrefiimiento ya existia con anterioridad a la insercion de la sonda y la asocian a
la inmovilidad debida a la enfermedad. También se registraron casos de distensién y dolor
abdominal cuya etiologia reside en la disminucién de la motilidad intestinal que supone el
avance de la ELA. Las complicaciones siguientes a las complicaciones gastrointestinales son
las derivadas de la ostomia, entre las cuales se registraron granulomas en 25 pacientes e
infeccién del estoma en uno de los casos. Cabe destacar que la baja incidencia de las
complicaciones Gl permite que la nutricion no precise de su interrupcion. El uso de la VM
durante la investigacion que realizaron Ramirez et al.,, (2014) refleja el aumento de la
supervivencia en las personas alimentadas a través de NE, y destacan que la causa del
fallecimiento de las personas durante el estudio fue la evolucién propia de la enfermedad y las
complicaciones relacionadas con la misma. Por estos motivos, estos autores evidencian que la
insercién de una sonda PEG con la consiguiente NE es una medida de uso eficaz a largo plazo
para mantener un balance nutricional adecuado en el paciente con disfagia.
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6. CONCLUSIONES.

Como consecuencia a la discusion de los resultados:

En el momento en el que se contemple la planificacion anticipada de los cuidados, no se
apliqguen medidas de encarnizamiento terapéutico y se considere al paciente en la toma de
decisiones, los profesionales sanitarios estaran dirigiendo el final de la vida del usuario hacia

una muerte digna.

La ventilacion invasiva comporta un aumento de supervivencia mayor que la ventilacion no
invasiva a la vez que una disminucién de la calidad de vida. Sin embargo, la ventilacion no

invasiva aumenta la calidad de vida del usuario.

Existe discordancia entre los autores sobre la afirmacién o negacion del aumento de la
supervivencia tras la utilizacion de sondas de nutricion enteral. Del mismo modo, el concepto
de calidad de vida no se analiza de forma efectiva en ninguno de los casos. En definitiva, no

disponemos del tamafio muestral necesario para poder afirmar nuestra hipotesis.
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