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| Resumen

Los cuidados paliativos (CP) se pueden aplicar desde el
diagndstico de una enfermedad potencialmente mortal, durante
su progresion y al final de la vida. Para garantizarles calidad
de vida al paciente con enfermedad terminal y a su familia, se
provee una atencion fisica, emocional y espiritual; asi pues, los
CPno se aplican inicamente cuando un tratamiento curativo no
tiene un efecto favorable o cuando el paciente esté en la fase de
agonia. Con el objetivo de documentar, describir y caracterizar
el quehacer del fonoaudidlogo en los cuidados paliativos, se
realiz6 una revision bibliografica narrativa. En esta, se emplearon
bases de datos especializadas, libros, guias de manejo, paginas
electronicas de instituciones y organizaciones reconocidas
mundialmente en cuidados paliativos, fonoaudiologia, dolor
craneo-facial, cancer, enfermedades cronicas, entre otras. Con
la informacion obtenida, se logro contextualizar teéricamente,
identificar la situacion en Colombia y determinar el rol del
fonoaudiologo en las areas de comunicacion, dolor craneo-
facial y disfagia. Se concluyo que existe escasa informacion que
determine el rol del fonoaudidlogo en los cuidados paliativos, a
pesar del reporte de la importancia de su quehacer profesional
en esta area. Ademas, todas sus actividades profesionales estan
alineadas con los disposiciones establecidas por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) al buscar un cuidado que garantice
buena vida en los ultimos dias.

Palabras clave: Cuidados paliativos; Disfagia; Dolor; Calidad
de vida; Fonoaudiologia (DeCS).
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Summary

Palliative care (PC) can be applied since the moment a potentially
life-threatening illness is diagnosed, during its progression and in
the final stages of life. To ensure quality of life for a terminally ill
patient and their family, physical, emotional and spiritual care are
provided; hence, it can be deduced that the PC are not only applied
when a curative treatment has an unfavorable effect and/or in the
agony stage of the patient. With the purpose of documenting,
describing, and characterizing the role of the speech-language
pathologist in PC, a narrative literature review was conducted by
means of specialized databases, books, management guidelines, and
websites of institutions and organizations worldwide recognized
in PC, speech-language therapy, craniofacial pain, cancer, and
chronic illnesses, among others. With the information obtained,
it was possible to make a theoretical contextualization, identify
the situation in Colombia and determine the role of the speech
therapist in communication, craniofacial pain and dysphagia. It was
concluded that there is little information that would determine the
role of the speech-language pathologist in PC, despite the report on
the importance of their professional work in this area. Furthermore,
all of their professional activities are aligned with the guidelines
established by the World Health Organization (WHO) in the quest
for care that guarantees a good life during the final days.

Keywords: Palliative care; Dysphagia; Pain; Quality of life;
Speech-language pathology (MeSH).
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Introduccion

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definié en
el 2002 los cuidados paliativos (CP) como “la asistencia
promovida por un equipo interdisciplinario, cuyo objetivo
es mejorar la calidad de vida del paciente y su familia, que
se enfrentan a los problemas asociados con enfermedades
amenazantes para la vida, a través de la prevencion y
alivio del sufrimiento, mitigando el dolor y otros sintomas,
proporcionando apoyo espiritual y psicoldgico, desde el
momento del diagndstico hasta el final de la vida y durante
el duelo” (1). Los CP, al desarrollarse como respuesta al
sufrimiento, se convierten en un derecho basico para todo
paciente con una enfermedad que no responde al tratamiento
(2). Por ello, se deben organizar y adaptar al modelo de
atencion de salud de cada pais, considerando la cultura y
contexto de los pacientes y sus familias (3).

El equipo profesional que atiende las necesidades del
paciente terminal y de su familia debe ser interdisciplinario
(4). Los programas en CP ofrecidos por las diferentes
instituciones de salud deben brindar asistencia de calidad,
con equidad y accesibilidad; a nivel domiciliario, hospitalario
o en instituciones tipo hospicio o geriatricas. Se debe
garantizar acciones profesionales que van desde la consejeria
y educacion, hasta las intervenciones terapéuticas puntuales,
intermitentes o con responsabilidad compartida (4,5).

Con el objetivo de documentar, describir y caracterizar el
quehacer del profesional en Fonoaudiologia en el campo de
los CP, se realizo la presente revision bibliografica narrativa.
Esta permitio identificar que la fonoaudiologia en los CP
busca generar calidad de vida y bienestar a los pacientes
con enfermedad terminal y a sus familiares, mediante el
establecimiento de canales comunicativos y el manejo de
sintomas como la disfagia y el dolor craneo-facial. Ademas,
se determind la naturaleza de los CP y su diferencia con los
cuidados cronicos; los conceptos de calidad de vida, dolor y
sufrimiento; el manejo de la ética para realizar actividades
de evaluacion, diagndstico e intervencion, y se indagé por la
situacion este tipo de cuidado en Colombia.

Metodologia

La informacion consultada para elaborar la presente
revision bibliografica narrativa, centrada en el quehacer
Fonoaudioldgico en los CP, se obtuvo a través de bases
de datos especializadas como Medline, Pubmed, Ebsco y
Redalyc; paginas electronicas de instituciones y organizaciones
reconocidas a nivel mundial y nacional en el campo de los
CP, la Fonoaudiologia y temas relacionados. Inicialmente,
se hizo una busqueda automatizada con las palabras clave

preestablecidas “Cuidado Paliativo”, “Cuidados al Final de
la Vida” y “Fonoaudiologia”. Debido al interés historico de
los CP y la trascendencia del rol del fonoaudidlogo en este
campo, no se limité el periodo de tiempo.

Se excluy6 la informacion relacionada con pediatria,
practicas médicas, manejo farmacologico, sedacion, cuidados
en una patologia especifica, suicidio asistido, eutanasia, aspectos
socioeconomicos, emergencias, periodo de duelo-luto, y
cuidados espirituales. Como criterios de inclusion se tuvieron
documentos relacionados con la conceptualizacion, desarrollo
y filosofia de los CP; comunicacion; manejo no farmacologico
de sintomas relacionados con dolor, sintomas digestivos,
nutricionales y respiratorios, y fonoaudiologia. Se encontrd un
total de 1500 documentos; de estos, 320 cumplieron los criterios
de seleccion, y 180 fueron incluidos por su relevancia.

A partir de la primera busqueda y exploracion de la
informacion, se establecieron 3 campos de analisis, que
abarcan las conceptualizaciones. Para ello, se constituyo una
busqueda metodica de diferentes descriptores relacionados con
los CP; también de la situacion de Colombia y las acciones
fonoaudioldgicas. La informacion obtenida se estudio,
organizd y desarrolld, de acuerdo a los objetivos planteados.

Contextualizacion

La practica de los CP data desde el imperio Bizantino,
atravesada por las doctrinas religiosas, basadas en el ser
caritativo y bondadoso (6,7). Los CP nacieron en diferentes
culturas y paises, bajo la creacion de hospitales u hospicios que
inicialmente brindaron hospedaje y cuidado a los forasteros,
pobres, pacientes y moribundos (8,9). Luego, se centraron
en la atencion exclusiva de pacientes con cancer avanzado, y
actualmente han llegado a incluir a las personas que padecen
enfermedades terminales, progresivas o en fase avanzada (6,10).

En 1980, la OMS incorpor6 oficialmente el concepto de
los CP y los promovi6 como parte del Programa de Control
de Cancer. El concepto de medicina paliativa aparecid
asociado a las practicas médicas; sin embargo, debido a
que otros profesionales tales como enfermeras, terapeutas
ocupacionales, psicologos, fisioterapeutas, fonoaudidlogos
y capellanes se han involucrado, se cambi6 la denominacion
a CP, ya que tal cuidado debe ser multiprofesional o
interdisciplinario (4,11).

Los CP no se limitan a aquellos pacientes que sufren de
enfermedades terminales especificas o en fase final de vida;
se pueden aplicar junto con un tratamiento curativo o de
prolongacion de la vida, se intensifican durante la fase de
agonia, y se extienden hasta después de la muerte (7,12,13).
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Para que los pacientes y sus familiares se sientan seguros,
cuidados y protegidos (con 6ptima comunicacion y orientacion
sobre todos los sintomas que se presentan), los CP ofrecen un
cuidado continuo las 24 horas del dia, los 365 dias del ano
(11,14). Esto, mediante atencion telefonica, domiciliaria, en
una unidad de servicios hospitalarios o a nivel ambulatorio,
en unidades dia, o en residencias tipo hospicio (5).

En los CP, diversas especialidades trabajan conjunta y
coordinadamente, para proveer una muerte mas humana,
menos sufrida y mejor comprendida.

Entre los profesionales que conforman el equipo
interdisciplinario de CP, debe existir una comunicacion plena
y continfla, que garantice una atencion de calidad (4). En la
actualidad, se habla de un modelo trasdisciplinar, en el que la
familia se involucra y permanece continuamente con el paciente.
Este es el mas indicado para velar por su bienestar (3).

Es importante diferenciar los CP de los cuidados cronicos,
ya que los dos se pueden aplicar aislada o conjuntamente. Estos
ultimos previenen y tratan las enfermedades cronicas desde su
diagnostico, con el fin de mantener estable y prologar la vida
del paciente (15). Es decir, en el cuidado crénico, las personas
atraviesan por un periodo de crisis, donde hay un momento
sintomatico antes del diagndstico y una adaptacion inicial; un
periodo cronico, comprendido entre el inicio del tratamiento
sintomdtico y las complicaciones severas; y un periodo
terminal, en el que hay un grado severo de discapacidad y
conocimiento de muerte inevitable (16-18).

Un paciente con enfermedad cronica tiene la posibilidad
de mejorarse bajo los cuidados especificos y especiales; sin
embargo, la probabilidad de fallecimiento depende de la
severidad de los sintomas que presente y de las complicaciones
asociadas o generadas por la condicion (15,19,20). De esta
forma, los CP actlian cuando el tratamiento de estas patologias
no tiene un efecto positivo, la enfermedad ha avanzado y el
paciente se encuentra en fase de agonia; también para ayudar
a controlar los sintomas que causan dolor y sufrimiento (21).

En la fase final de vida, se deben replantear todos los
objetivos terapéuticos, adecuandolos a las nuevas situaciones
(22). El equipo interdisciplinar en CP, que brinda cuidados al
final de la vida, debe individualizar la decision terapéutica para
cada paciente, conociendo y respetando sus deseos y decisiones
(4,24). Bajo ninguna circunstancia, se deben suprimir los
cuidados elementales de higiene y bienestar, ni suspender la
medicacion elemental. En contraste, se deben omitir y suspender
los tratamientos médico-terapéuticos, que no se dirigen a
producir alivio y que no afectan de manera significativa el
pronodstico de muerte (24-27).

Los cuidados al final de la vida son parte de los CP. No
obstante, estos suelen ser empelados indistintamente (21). La
diferencia entre estos dos tipos de cuidado radica en que los
CP se pueden brindar en todos los estadios de la enfermedad,
mientras que los cuidados al final de la vida solo estan dirigidos
a los pacientes terminales que tienen una corta expectativa de
esta (12,21). La prioridad de estos ultimos es garantizar una
buena muerte, entendida como “libre de malestar y sufrimiento
evitable, centrada en los deseos de los pacientes y los familiares,
bajo estandares clinicos, culturales y éticos” (21,24).

La calidad de vida del paciente y su familia es primordial
para los CP. Su conceptualizacion en el area de la salud se
refiere a la manera como una persona o grupo perciben su
salud (28,29). Esto permite entender la repercusion de las
enfermedades en su vida cotidiana (30,31), abarcando la
biologia humana, el medio ambiente y la organizacién de la
atencion de la salud (29,32).

La calidad de vida del paciente y la de su familia en los CP,
depende del control del dolor, del alivio del sufrimiento y de
la generacion de estados de bienestar, durante la progresion
de la enfermedad y la llegada de la muerte (24). Los CP tratan
de redefinir la conducta de los profesionales de la salud ante
la mortalidad humana, otorgando dignidad mientras se vive y
en la muerte (33). Debido a esto, es importante diferenciar el
dolor del sufrimiento, para garantizar una atencion de calidad.

En 1980, la Asociacion Internacional para el Estudio del
Dolor (IASP) determiné que el dolor corresponde a una
experiencia sensitiva y emocional desagradable, asociada a
una lesion real o potencial de un tejido (34). En la tabla 1,
se clasifica el dolor segun el origen, duracion, intensidad,
localizacién, velocidad de conduccion y segiin el manejo
farmacoldgico (35).

Tabla 1. Clasificacion del dolor.

_ Tipos de dolor

Dolor espiritual

Origen Dolor fisico: neuropatico, nociceptivo, somatico y visceral
Dolor psicégeno
Duracion A
Cronico: dolor maligno, dolor no maligno
Intensidad Leve, moderado y severo
Localizacion Localizado, irradiado o diferido
Velocidad de Rapido
conduccion Lento

Responde a opiaceos
Parcialmente sensible a opiaceos
No responde a opiaceos

Manejo farmaco-
l6gico

Fuente: (34).
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Para Chapman y Garvin (1993), el sufrimiento es “un
complejo estado afectivo y cognitivo negativo, caracterizado
por la sensacion de amenaza hacia la integridad, el sentimiento
de impotencia para hacer algo frente a dicha amenaza y el
agotamiento de los recursos personales y psicosociales que
le ayudarian a confrontarla” (36). El hecho de enfrentarse a
una enfermedad terminal causa sufrimiento a la persona que la
padece, a su familia y al equipo de salud que lo atiende (15,37).

El sufrimiento, al trascender los sintomas fisicos,
requiere continuamente una evaluacion e intervencion
multidimensional, fomentando una comunicaciéon continua
que permita al paciente y su familia comprender su origen
y las posibles alternativas para disminuirlo o evitarlo (37).

Colombia y los cuidados paliativos
Marco legal

En Colombia se distinguen dos leyes que reglamentan la
asistencia en CP. La Ley 1384 de 2010 (Ley Nacional del
Cancer o “Ley Sandra Ceballos, por la cual se establecen las
acciones para la atencion integral del Cancer en Colombia™),
estable que los CP son parte del cuidado y atencién integral
que mejora la calidad de vida de los pacientes con cancer y
la de sus familias. A través de esta ley se determina el alivio
del dolor en los niveles de atencion en salud y se da el acceso
a los opioides (38). Esta ley, ya aprobada, atn no se ha
implementado en su totalidad (39).

La segunda es la Ley 1733 del 8 de septiembre de 2104
(“Ley Consuelo Devis Saavedra, por medio de la cual se
regulan los servicios de CP para el manejo integral de pacientes
con enfermedades terminales, cronicas, degenerativas e
irreversibles en cualquier fase de la enfermedad de alto
impacto en la calidad de vida”). Determina que los CP deben
mejorar la calidad de vida de los pacientes por medio del
manejo integral del dolor; contemplando aspectos fisicos,
psicologicos, sociales, espirituales y emocionales. Esta ley
reglamenta los deberes de las entidades y compromete al
Ministerio de Salud y a otros entes de regulacion a hacer
cumplir la prestaciéon adecuada de los servicios, con la
pertinencia médica y efectuando lo contemplado en el Plan
Obligatorio de Salud (40).

Servicios-unidades y equipos de CP en Colombia

En Colombia, los pacientes con enfermedades oncoldgicas,
cronicas y degenerativas tienen, en fase final de vida, poca
cobertura de servicios de CP (39). Los servicios-unidades
con equipos profesionales entrenados en CP se ubican en
las grandes ciudades, especialmente en hospitales de tercer

y cuarto nivel de atencion. No se reporta la existencia de
unidades de larga estancia, hospitales de dia y hospicios con
gran capacidad para este fin (41). En la tabla 2, se describe
la atencion en CP en Colombia, dependiendo de los niveles
de atencion.

Tabla 2. Cuidados paliativos en Colombia segun los niveles de
atencion en salud.

m Unidades-servicios y equipos

4 residencias tipo hospicio
2 equipos de atencion domiciliaria dirigida por Especia-

Ilfl)c;(;luistlzzllzz listas en CP
ospital 60 programas de atencion en CP dirigidos por profesio-
primer nivel - . v
nales sin entrenamiento especifico
No atencién en CP en centros comunitarios
Exclusivos
Hospitales 1 servicio/unidad de CP
Segundo Nivel
Exclu_swos 13 servicios/unidades de cuidados paliativos que atien-
Hospitales iy e
; den indistintamente adultos y nifios.
Tercer Nivel

Fuente: (41).

En las tablas 3 y 4 se mencionan los centros hospitalarios de
tercer nivel que prestan servicios o cuentan con unidades de CP
y los hospitales que tiene programas de atencion domiciliaria
en CP y manejo del dolor.

Tabla 3. Unidades de cuidados paliativos exclusivas en el tercer nivel
de atencion en salud en Colombia

Servicios de tercer nivel

Instituto Nacional de Cancerologia
Hospital Universitario de San Ignacio

Bogota Fundacion Cardioinfantil
Hospital Universitario Mayor Méderi
Organizacion Sanitas (Clinica Colombia y Clinica Reina Sofia)
Clinica de las Américas
Medelli Hospital Pablo Tobon Uribe
edellin

Hospital San Vicente de Paul
Clinica Corporacion para Estudios en Salud

Fundacion Valle de Lili
Cali Centro Médico Imbanaco
Clinica Rafael Uribe Uribe Instituto de Seguros Sociales

Pasto Fundacion Hospital San Pedro

Fuente: (41).

Tabla 4. Instituciones que cuentan con servicios de atencion
domiciliaria.

Hospital, clinica o fundacién

Instituto Nacional de Cancerologia
Fundacion Santa Fe
Colsanitas

Bogota

Fuente: (41).
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LEtica y bioética en los CP

El respeto por la dignidad del ser humano y la aceptacion
de la muerte son dos de las actitudes basicas en los CP. Por
ello, en la etapa final de vida, es necesario tener presentes los
principios éticos destinados a proteger la vida humana, incluso en
condiciones de extrema debilidad (42). Algunos de los valores y
principios éticos relevantes en la atencion de pacientes terminales
corresponden a inviolabilidad de la vida humana, proporcionalidad
terapéutica, doble efecto, veracidad en la comunicacion, y deber
moral de no abandonar al paciente y a su familia (12).

La bioética en los CP plantea evitar un encarnizamiento
terapéutico o uso inapropiado de los cuidados que prologuen
la vida —tratamientos fatiles—, ya que paliar a un paciente
terminal es, en esencia, brindar un acercamiento tranquilo a
la muerte, sin estorbos terapéuticos que prolonguen la agonia,
mas que la vida misma. Las practicas en CP se basan en los
principios fundamentales de autonomia, beneficencia, justicia
y no maleficencia (43).

Todos los pacientes en fase terminal tienen libertad para elegir
o abandonar los diferentes tipos de cuidado que ayudan a controlar
los sintomas y a calmar el dolor y el sufrimiento, después de
conocer la informacion suficiente, brindada por el equipo de
salud. Para realizar diferentes actividades de intervencion, se
debe generar un consentimiento informado, en el que el paciente
y su familia afirmen que conocen y asumen los diferentes riesgos
y beneficios. Si el paciente y la familia se rehtisan a cualquier
tratamiento, se debe hacer un rechazo informado (44).

La ética fonoaudioldégica en la intervencion de la
comunicacion plantea que se debe velar por generar canales
comunicativos de cualquier modalidad. Incluso, se debe
garantizar la implementacion de un método comunicativo
real, ajustado al contexto cultural y ambiental del paciente,
considerando a la familia (45).

La ética fonoaudiologica en la intervencion de la deglucion
plantea que las distintas acciones profesionales deben considerar
los factores relacionados con la seguridad y eficacia de la
deglucion. Las diferentes formas de evaluar la deglucion, deben
dar una respuesta rapida y eficaz en cuanto a los sintomas, el
diagnostico y el nivel de severidad. Las decisiones sobre las
formas de evaluacion e intervencion deben evitar el sufrimiento
del paciente, evadiendo toda accion innecesaria (45).

Cuidados paliativos y fonoaudiologia
La mayoria de las enfermedades terminales involucran

en la fase inicial, durante su progresion o hacia el final del
la vida, cambios en la comunicacion y deglucion. Aparecen

condiciones generadoras de dolores a nivel craneo-facial
y deglutorio o alteraciones en los diferentes 6rganos
fonoarticulatorios (OFA) que comprometen ¢l bienestar de
los pacientes y sus familias (46,47).

Comunicacion en los CP

Comunicarse corresponde al intercambio de sentimientos,
conocimientos y necesidades entre dos o mas personas.
Esta habilidad se altera, limita o inhibe en pacientes de CP,
debido a la debilidad generalizada, el nivel de consciencia
disminuido, los efectos secundarios de los medicamentos, y
a las alteraciones organicas o neuroldgicas. Incluso, se afecta
el control respiratorio, la movilidad de los musculos del habla
y la deglucion, el lenguaje, las funciones ejecutivas y las
mentales superiores (46).

Las dificultades de comunicacion alteran la comprension del
paciente sobre su propia condicion médica y las posibles opciones
de control de sintomas, ya que limitan su capacidad para tomar
decisiones y comunicarlas a sus familiares o cuidadores (47).

Dolor craneo-facial

Para Hargreaves, el dolor craneo-facial es la sensacion
desagradable de una lesion localizada en la cara, la cabeza,
el cuello o en estructuras asociadas; este puede ser agudo
o cronico y su intensidad causa molestias leves o genera
situaciones discapacitantes (48).

El dolor craneo-facial es multifactorial. Puede manifestarse
en una zona especifica o en varias partes, durante el reposo o
mientras se ejecutan funciones como el habla o 1a masticacion
(49). Se presenta por agentes como quemaduras, infecciones
(virales, bacterianas o micoéticas), inflamaciones, edemas,
traumatismos, neuritis, restricciones en el sistema miofascial,
o se asocia a enfermedades sistémicas, inmunoldgicas,
oncologicas, neuroldgicas, entre otras (48,50). En los CP, el
dolor craneo-facial puede ser localizado o referido, aparecer
como un dolor fantasma, ocurrir por las condiciones médicas,
o por los diferentes tratamientos médicos (23).

Odinofagia

La odinofagia se refiere al dolor durante la deglucion.
Ocurre con o sin la presencia de disfagia. El dolor percibido
durante la deglucion puede ser leve retroesternal o de
intensidad extrema, y se irradia hacia la espalda. Es de
etiologia multiple, se puede asociar a lesiones, infecciones
o ulceraciones esofagicas. En los CP, se puede presentar por
lesion estructural, neural y por tratamiento farmacoldgico,
quirargico, de radioterapia o quimioterapia (51).
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Disfagia

Comer es una actividad bioldgica que involucra un simbolismo
social, cultural y religioso. Esta actividad cotidiana bésica va
mas alla de la obtencion de los nutrientes y vitaminas necesarias
para la vida, pues incluye actos que van desde la preparacion del
alimento, hasta el momento después de comer (46,52).

La disfagia es el trastorno de la deglucion asociado a
diferentes condiciones médicas que afecta significativamente
la calidad de vida de las personas (53). Ademas, dificulta
la ingesta segura de los nutrientes esenciales que permiten
la subsistencia del ser humano, pone en peligro el sistema
respiratorio, y altera el funcionamiento general del cuerpo
(47,54). Al llegar el final de la vida, ocurre una disminucion
gradual o abrupta de la ingesta de alimentos liquidos y
solidos, ocasionada por la falta de apetito o por la alteracion
de una o varias de las 4 fases de la deglucion (anticipatoria,
preparatoria-oral, oral, faringea y esofagica) (53).

En los CP, la disfagia se convierte en uno de los sintomas
que se presenta, a medida que la enfermedad terminal
progresa. Algunos de los sintomas que aparecen en los CP
relacionados con la disfagia son: xerostomia, nausea y vomito,
tos e hipo, hiporexia-anorexia, caquexia y desnutricion (53).

Funcion oral motora y sensorial

Corresponde a las funciones realizadas por las estructuras
faciales y orales inervadas por los pares craneales V. —
trigémino—, VII —facial—, IX — glosofaringeo—, X
—vago— y XII —hipogloso—. Las habilidades motoras
orales incluyen el tono y la fortaleza de la musculatura facial
y masticatoria, mas el rango, la velocidad y la coordinacion de
movimiento. La funcién sensitiva involucra la identificacion
de estimulos térmicos, tactiles y gustativos, en la extension
de la cavidad oral. La funcién motora oral y sensitiva también
incluye los reflejos orales y faringeos (55,56).

Enlos CP, a causa de la enfermedad terminal, los pacientes
pueden presentar alteraciones leves, moderadas o severas, para
realizar ciertos movimientos relacionados con disminucion
de la sensibilidad. Algunas de las condiciones pueden
corresponder a las paralisis faciales centrales o periféricas,
bilaterales o unilaterales. La reconstruccion facial por medio
de colgajos o la reseccion de estructuras, en el caso de
patologia oncologica (46,53,56,57).

Evaluacion fonoaudiolégica en los CP

La evaluacion fonoaudioldgica de la deglucion y de la
comunicacion en los CP depende de la fase de la enfermedad

terminal, el nivel funcional, el estado de conciencia, el control
del dolor, el control de sintomas asociados a la progresion de la
enfermedad, la informacion sobre las necesidades y los deseos
comunicados por el paciente y la familia. Si la evaluacion se
realiza hacia el final de la vida, toda accion debe aminorar el
sufrimiento y angustia del paciente, garantizando bienestar y
tranquilidad (46,47,53).

La evaluacion de la deglucion en CP tiene por objetivo
determinar la seguridad y eficacia de la deglucion de la
saliva, y de la consistencia-textura de los alimentos, segtin las
capacidades, preferencias y gustos de los pacientes. Ademas,
permite establecer un plan de intervencion basado en las
necesidades del paciente (53-55).

La evaluacion de la deglucion en CP se compone de la
evaluacion de los OFA, los reflejos orales y faringeos, la
deglucion en seco, de volimenes y consistencia-textura de
los alimentos, y de la auscultacion cervical (AC).

La deglucion de los liquidos propios puede ser de caracter
voluntario, tras una orden verbal, o como mecanismo
reflejo. La medicion de su frecuencia se realiza durante
5 minutos, acompanada de la técnica de los 5 dedos o la
AC. A partir de esta medicion, se puede determinar la
existencia y caracteristicas del ascenso laringeo (58). La
evaluacion deglutoria puede terminar en este punto, si el
estado neurolédgico del paciente y los hallazgos referentes a
la funcion oral motora son suficientes, evitan incomodidad
al paciente, y permiten determinar qué acciones realizar en
la intervencion (59).

La evaluacion deglutoria con alimentos a diferentes
volumenes y consistencias-texturas se puede realizar, sin
ninguna restriccion, cuando ocurre en una fase inicial de la
enfermedad, o sin la evidencia de alteraciones funcionales. No
obstante, si la valoracion ocurre después de una fase critica,
avanzada o hacia el final de la vida, la consistencia-textura y
volimenes de los alimentos serdn minimos, considerando el
estado médico, neuroldgico y las preferencias de los pacientes.

Al buscar el bienestar del paciente es pertinente evaluar
la deglucion con alimentos de consistencia-textura liquido
claro, y liquido espeso tipo néctar; con volumenes de 0,5, 1,
1,5 y 2 cc, respectivamente, con el objetivo de garantizar la
hidratacion e higiene de la cavidad oral. Cuando haya una
mejoria del estado médico, o por solicitud del paciente hacia
el final de la vida, se debe evaluar la seguridad y eficacia de
la deglucion de alimentos con consistencia-textura liquido
espeso tipo miel, con volimenes pequefios, buscando
garantizar al paciente, la percepcion del sabor a partir de sus
demandas (47,53,59).
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Durante la evaluacion de la deglucion se debe identificar
presencia de adherencias en labios y cavidad oral, acumulacion
o derrame por comisuras labiales de secreciones, residuos de
medicamentos o de alimentos, capacidad para mantener el
alimento en boca, movilidad lingual, caracteristicas del ascenso
laringeo, tos antes, durante y después de la deglucion, presencia
de posibles estrategias para compensar déficits al deglutir.
Ademas, se deben determinar las posibles estrategias para
aminorar el dolor y dificultades para deglutir (47,53-55,58).

La evaluacion de la disfagia permite determinar el mejor
momento para la alimentacion por via oral, el tipo y severidad
de la disfagia, las restricciones de ciertos alimentos y el uso
de alternativas de alimentacion (58,60). La severidad de la
disfagia se determina a partir del nivel de deterioro global del
paciente y de la consistencia-textura y volumen de alimento
tolerado (60). Dependiendo las manifestaciones clinicas del
paciente durante la deglucion de los liquidos propios y de
los alimentos, el grado de severidad de disfagia puede ser
leve, leve—moderado, moderado, moderadamente—severo o
severo (61).

Intervencion fonoaudiolégica

El objetivo de la intervencion fonoaudiologica en los CP
se centra en la educacion y el bienestar del paciente y su
familia; con lo cual, el plan de manejo debe ser modificado
segun el estado del paciente y los cambios con la progresion
de la enfermedad (46,47,59).

Intervencion comunicativa en los CP

La intervencion fonoaudiologica a nivel comunicativo en
los CP tiene presente la fase de progresion de la enfermedad
y las habilidades conservadas de los pacientes. El profesional
en fonoaudiologia ofrece pautas a los familiares y demas
profesionales, sobre la forma de interaccion con el paciente,
y permite elaborar un sistema que maximice la comunicacion,
por medio del lenguaje oral o el establecimiento de una
comunicacidén no verbal eficaz, a través de estrategias
adaptadas a su situacion fisica, cognitiva y comportamental
(46,47).

Manejo fonoaudiolégico del dolor craneo-facial

Los enfoques basados en la movilizacion pasiva de los
tejidos, a través de la manipulacion manual y el uso de
estimulos térmicos, ayudan a disminuir el dolor; ademas,
ayudan a relajar, distraer, posicionar y recuperar la funcion
organica comprometida con la relajacion, la distraccion, el
posicionamiento y la recuperacion de la funcion organica
comprometida (62-64).

La MTB o induccion miofascial es una técnica manual
terapéutica basada en la aplicacion de diferentes estimulos
mecanicos al tejido conectivo, a través de presiones sostenidas
y diferentes estiramientos (63). Esta serie de maniobras
manuales permite recuperar el equilibrio funcional del
cuerpo, por medio de la eliminacién de las compresiones y
restricciones del sistema miofascial. Ayuda a la circulacion
eficiente de anticuerpos en la sustancia fundamental, a
aumentar la irrigacion en los lugares de restriccion, a curar los
tejidos por aumento de histiamina y a orientar la produccion
de fibroblastos, la movilidad del tejido para el intercambio de
liquidos corporales, y la mejora y mantenimiento de la calidad
de las fibras musculares (65).

Para Blatzheim, el manejo del dolor a través de técnicas
manuales es altamente efectivo. Por medio del tacto, se
estimulan los mecanoreceptores cutaneos de los pacientes; con
lo cual, la estimulacion manual de las fibras aferentes es capaz
de bloquear la transmision y, posiblemente, la percepcion de
las sefiales nociceptivas (66).

El masaje terapéutico como intervencion del dolor
cronico maligno —dolor oncologico— es seguro y eficaz;
las investigaciones actuales demuestran que los pacientes
que han recibido masaje terapéutico tienen menos dolor,
nauseas, ansiedad y mejor calidad de vida (66). No obstante,
es importante no realizarlo a lo largo de la zona afectada. Se
debe ser cauteloso con la aplicacién de presion, percusion y
vibracién, y emplear solo técnicas superficiales que activen
unicamente la circulacion periférica; ademds, hay que
disminuir el tiempo y la frecuencia de aplicacion (62).

Este tipo de intervencion solo se puede realizar cuando
hay pleno conocimiento del funcionamiento de las fascias del
cuerpo y se cuenta con un entrenamiento dirigido, supervisado
y certificado, que ha desarrollado las habilidades clinicas
correspondientes, bajo el objetivo de no generar mas dolor y
sufrimiento, al paciente y a su familia (65).

Las terapias térmicas, como las de calory frio, constituyen
métodos pasivos que generalmente se pueden emplear en el
tratamiento del dolor craneo-facial. La aplicacion de frio local
y calor superficial como agentes terapéuticos en el manejo
del dolor craneo-facial disminuye los dolores en el sistema
musculo-esquelético, las restricciones del tejido conectivo, la
velocidad de conduccion nerviosa, los edemas e inflamaciones
y la temperatura intramuscular. Su aplicacion comprende un
tiempo menor a 15 minutos; empero, estas técnicas estan
disefiadas para musculos grandes; por ello, los mtsculos de
cara, cabeza y cuello, al tener menor extension, el tiempo de
aplicacion debe reducirse para no generar mas dolor, en lugar
de aliviarlo (64).
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Intervencion fonoaudioldgica de la disfagia en los CP

Los objetivos y las decisiones clinicas del profesional
en fonoaudiologia durante la intervencion de la deglucion
cambian en razon de la fase de la enfermedad (47,53,59,64).
Cuando este sintoma se presenta al inicio o en una fase no
avanzada de la enfermedad, el quehacer del fonoaudidlogo
busca favorecer la deglucion de los liquidos propios y de los
alimentos (53). Cuando el paciente ha salido de una etapa
critica o se encuentra hacia el final de la vida, las decisiones
clinicas del fonoaudiélogo buscan una deglucion de los
liquidos propios, y proporcionar el maximo de un alimento
solicitado, de forma segura y agradable (46).

A nivel deglutorio, se mejora la calidad de vida y se
disminuye el sufrimiento de los pacientes y sus familiares.
Para ello, se llevan a cabo acciones como la de hidratar, a
través del humedecimiento, la cavidad oral, y educar a la
familia en cambios posturales, asistencia durante el proceso de
alimentacion, modificacion de las caracteristicas del alimento
—volumen y consistencia-textura—, e ingesta de los alimentos
a solicitud del paciente. En esta etapa, el contacto humano,
la dedicacion y el placer de sentir un sabor en la boca, son
altamente gratificantes (46,47,53,59).

La intervencion de la disfagia en los pacientes en fase final
de vida debe incluir estrategias indirectas como la MTB en
cara, cabeza, cuello y torax; la movilizacidn de reja costal, la
estimulacion faringea profunda y las técnicas de incremento
sensorial.

La aplicacion especializada y especifica de MTB ayuda con
las alteraciones que se presentan en las etapas de la deglucion.
Las diferentes técnicas aplicadas a nivel de cara —intraoral y
extraoral—, cabeza, cuello y térax, facilitan el control postural
cefalico y toracico, el manejo y control del bolo en la cavidad
oral, la movilidad lingual y la activacion del reflejo deglutorio
(63, 68). Lamovilizacion de reja costal ayuda a crear consciencia
de la respiracion, activa la musculatura diafragmatica, aumenta
la capacidad pulmonar y favorece el reflejo tusigeno (67).

Las técnicas de estimulacion faringea profunda permiten
restaurar la fuerza muscular y la actividad refleja de la faringe,
mejorando la eficiencia y la seguridad de la funcion de la
deglucion (68).

La estimulacidén térmico—tactil, aumenta la sensibilidad
oral, alerta el cortex y el tallo cerebral; activando asi el reflejo
deglutorio mas rapidamente (69). La estimulacion gustativa
realizada con diferentes sabores, se aplican sobre los pilares
del velo del paladar, el velo del paladar y la lengua. En los
CP, al buscar mejorar la calidad de vida del paciente, se

debe evitar el uso de sabores amargos y evaluar el uso de
los sabores acidos, cuando el paciente presente lesiones,
ulceras, aftas e infecciones en la cavidad oral (61,70,71). La
estimulacion olfativa con esencias comestibles u olores de
alimentos agradables, permite un aumento de la salivacion y
una deglucion espontanea o refleja (71).

Laintervencion de la disfagia en los CP, también se realiza
de forma directa, incluyendo estrategias compensatorias de
modificacion de las caracteristicas de los alimentos, cambios
posturales e hidratacion de cavidad oral.

Las modificaciones del volumen y consistencia-textura de
los alimentos, dependen de la naturaleza de la disfagia y la
tolerancia del paciente por via oral. En la etapa final de vida,
en respuesta a las necesidades, preferencias y deseos del
paciente frente a la alimentacion y presencia de disfagia, se
deben introducir alimentos de consistencias-texturas liquidas
espesas y semisodlidas, con volumenes pequeiios, que provean
informacion gustativa y propioceptiva, faciliten el control
oral y su manipulacion en la cavidad oral, hasta su deglucion.

Se deben evitar alimentos de consistencia sélida y
viscosidad pegajosa y/o seca, ya que hay mayor resistencia
en el transito oral faringeo y residuos posdeglutorios, que
permanecen en la cavidad oral y/o faringea; generando
aspiraciones, ocasionando incomodidad y crecimiento de
bacterias en la cavidad oral (47,53,59,60,72,73).

Los cambios posturales modifican la estructura y la
disposicion de las vias aerodigestivas, facilitando el paso del
bolo desde la cavidad oral hacia el estomago. Estas se pueden
usar con alimentos y durante la deglucion en seco. Algunas
de las estrategias que se pueden implementar corresponden a
la flexion de cuello, la extension cefélica, la rotacion cefalica
hacia el lado débil, la inclinacion cefélica hacia el lado sano
y la deglucion en decubito lateral (53,60,61).

La hidratacion de la cavidad oral puede realizarse por
medio del protocolo de agua, o humedeciendo con otro liquido
claro. El protocolo de agua es una estrategia de intervencion
en los cuidados al final de la vida que permite aumentar el
bienestar del paciente. En este, se consideran las necesidades
de hidratacion y las posibles alteraciones en el proceso
deglutorio. Ademas, ayuda a mantener la higiene de la cavidad
oral y, en consecuencia, minimiza el crecimiento de bacterias
orales que se pueden asociar a neumonia aspirativa (74,75).

Conclusiones

Toda accion realizada tras un enfoque de CP, debe ser
benéfica para el paciente y su familia. Debido a esto, el
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profesional en fonoaudiologia debe, a partir de su juicio
clinico, identificar las acciones que garantizan bienestar y
calidad de vida a nivel comunicativo, deglutorio, teniendo
en cuenta el manejo del dolor craneo-facial. Los cuidados
brindados por los fonoaudidlogos en los CP se alinean y
desarrollan de acuerdo a los principios de los CP descritos
por la OMS, ya que, a través de las diferentes acciones
profesionales, desarrolladas en las 3 areas a tratar, reducen
los sintomas fisicos, brindan seguridad en la alimentacion
y permiten la participacion del paciente en los objetivos al
final de su vida.

Las barreras comunicativas entre el paciente, su familia
y el equipo de CP tienen un alto impacto en la capacidad
de proporcionar control de los sintomas y el alivio del
sufrimiento, disminuyendo la capacidad del paciente para
tomar de decisiones y mantener un contacto con su ambiente
inmediato. Es asi como las acciones del fonoaudiélogo, como
parte de un equipo interdisciplinario o trasdisciplinario de CP,
debe incluir actividades de educacion continua dirigida a los
familiares, al paciente y a los demas miembros del equipo de
CP sobre los procesos comunicativos y deglutorios. Asimismo,
este profesional debe estar dispuesto a recibir informacién y
a hacer cambios pertinentes en funcién de las condiciones
fisicas, psicologicas, sociales, culturales y espirituales del
paciente y su familia.

La literatura en CP, reporta a la disfagia como uno de los
sintomas de manejo necesario, al afectar significativamente
el bienestar del paciente y sus familiares. No obstante, la
literatura que reporta el manejo fonoaudiologico de la disfagia
en los CP es escasa. Se identifica la descripcion de su manejo
en diferentes patologias; empero, no hay investigaciones que
expongan y respalden las diferentes acciones profesionales en
la etapa final de vida, con un enfoque paliativista.

La literatura que referencia la actuacion fonoaudioldgica en
CP no expone la participacion del fonoaudidlogo en el manejo
del dolor craneo-facial. A partir de la identificacion de las
diferentes estrategias para el manejo del dolor con précticas no
farmacologicas, en otras areas del conocimiento relacionadas se
identifican, reconocen y describen ciertas estrategias —MTBy
estimulacion térmica— en las zonas de cara, cabeza, cuello y
torax, que ayudan a mejorar el dolor craneo-facial y establecen
un canal comunicativo entre el fonoaudidlogo y el paciente.
Es importante aclarar que los profesionales que apliquen
técnicas de MTB para el manejo del dolor, deben contar con
una formacion certificada en estas, porque solo la formacion
académica y una practica supervisada logra desarrollar ciertas
habilidades que permiten tener una buena praxis. Asi se mejora
el bienestar de los pacientes, especialmente de aquellos que se
encuentran en la fase final de vida.

Es importante continuar con investigaciones que permitan
entender el rol del fonoaudi6logo en los CP, profundizando en
las tres areas expuestas (comunicacion, dolor craneo-facial y
deglucion), puntualizando el quehacer profesional en los CP en
el campo pediatrico, y determinando las acciones. Se pueden
realizar en diferentes condiciones medicas —oncolégicas,
degenerativas, vasculares, etc.— especificamente al final de
la vida.

En Colombia, el desarrollo y la existencia de leyes
determinan el acceso de las personas con enfermedad terminal
y sus familias a los CP, siempre que lo soliciten. Sin embargo,
faltan diferentes normativas que permitan aplicar dichas
leyes y aumentar la tasa de cobertura en todos los niveles de
atencion.
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