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RESUMEN

La poblacion chilena envejece rapidamente, lo cual se traduce en un incremento en el niimero de personas que vive con alguna
enfermedad cronica que limita su vida, condicion que requiere frecuentemente de equipos especializados en cuidados
paliativos. En ellos, la inclusion del/la fonoaudidlogo/a a nivel internacional es reciente, ain mas en nuestro pais. Por lo
anterior, son escasas las orientaciones locales que faciliten la activa participacion de este profesional bajo un modelo centrado
en el cuidado, bienestar y acompafiamiento de la persona, su familia y/o personas significativas. En este contexto, es objetivo
de esta revision narrativa el profundizar sobre los fundamentos que soportan la inclusion del/a fonoaudidlogo/a en equipos de
cuidados paliativos. Para lo anterior se describen las areas de accion fonoaudioldgica, sus roles y responsabilidades. Al
respecto, la informacion disponible da cuenta de dos grandes campos de accion, vinculados a la comunicacion y alimentacion,
los que deben ser abordados con el propdsito de fomentar la participacion y autonomia de la persona en la toma de decisiones
sobre sus cuidados y el respeto de sus voluntades anticipadas, cuando sea necesario. Bajo este paradigma, los hallazgos son
claros en plantear que el/la fonoaudidlogo/a debe alejarse del modelo rehabilitador tradicional, para migrar hacia un grupo de
acciones que le permitan abordar —de la mejor manera posible— aquellas condiciones que generan sufrimiento, dolor o molestia
a la persona. Dichas acciones son abordadas en esta revision, con el detalle suficiente para permitir enunciar y proponer seis
grandes desafios para aquello/as profesionales que se desempeiian (o desean hacerlo) en el area.

Speech-language pathology in palliative care for adults and older adults:
foundations, roles, approaches, and challenges

ABSTRACT

The Chilean population is aging rapidly, generating a sustained increase in the number of people living with a chronic disease
that limits their life, condition that frequently requires specialized teams in palliative care. In these, the inclusion of the speech-
language pathologist is recent in most of the countries, even more so in our country. Therefore, there are few local guidelines
that facilitate the active participation of this professional under a model focused on the care, well-being and accompaniment
of the person, their family and/or significant others. In this context, the objective of this narrative review is to delve into the
foundations that support the inclusion of the speech-language pathologist in palliative carea teams. For this, speech-language
pathology action areas, roles and responsibilities are described. In this regard, the available information shows two major fields
of action. related to communication and swallowing, which must be addressed in orden to promote the participation and
autonomy of the person in making decisions about their care, as well as respect for their advance directives, when necessary.
Under this paradigm, the findings are clear in stating that the speech-language pathologist should move away from the
traditional rehabilitation model, to migrate towards a group of actions that aloe them to address -in the best possible way-
those conditions that generate suffering, pain or discomfort to the person. These actions are addressed in this review, with
sufficient detail to allow six major challenges to be raised and proposed for those professionals who work (or want to) in the
area.
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INTRODUCCION

El envejecimiento de la poblacion, considerado como el aumento
en la proporcion de personas mayores de 60 afios, es actualmente
un fenomeno mundial (Albala, 2020). Esta condicion se asocia al
incremento y acumulacion de enfermedades cronicas en la
poblacion, entre ellas: demencia, enfermedad pulmonar
obstructiva cronica, enfermedad vascular cerebral, cancer, entre
otras (Prince et al., 2015). En Chile, el nimero absoluto de adultos
mayores ha aumentado 6,8 veces entre 1960 y 2017,
representando en este ultimo afo el 16.2% de la poblacion del
pais, con una proyeccion estimada para el afio 2031 de 102 adultos
mayores por cada 100 menores de 15 afios (Albala, 2020; Instituto
Nacional de Estadisticas [INE], 2018). Dichos cambios
sociodemograficos ocurren bajo un contexto en que las mejoras e
innovaciones en los tratamientos favorecen un incremento en el
numero de personas que viven con condiciones de salud que
limitan su vida, requiriendo de equipos profesionales
especializados en cuidados paliativos (Kelly et al., 2016).

Los cuidados paliativos son conceptualizados como la asistencia
entregada por un equipo de salud (EdS) con el fin de mejorar la
calidad de vida de una persona —su familia y/o personas
significativas— que enfrenta(n) los problemas que son propios de
una condicion de salud potencialmente mortal. Este tipo de
asistencia contempla la temprana identificacion, evaluacion y
prescripcion de un adecuado manejo de los sintomas y
complicaciones —fisicos, psicosociales o espirituales— secundarios
a la enfermedad precipitante desde realizado el diagnostico, hasta
el final de la vida y durante el transcurso del duelo (Ministerio de
Sanidad, Politica Social ¢ Igualdad, 2014; National Institute for
Clinical Excellence [NICE], 2004; Organizacion Mundial de la
Salud [OMS], 2020). Si bien este tipo de cuidados suele asociarse
con el alivio de los sintomas de una persona que esta muriendo,
estos también pueden ser escogidos por aquellas personas que
cursan con enfermedades graves, debilitantes o dolorosas; ya sea
por la propia enfermedad o por los efectos de su tratamiento
(Pollens, 2012). En este sentido, los cuidados paliativos han de ser
aplicados progresivamente a medida que la enfermedad avanza,
de acuerdo con las necesidades de la persona enferma —su familia
y personas significativas— y no necesariamente solo al final de la
vida (Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, 2014;
OMS, 2020).

Por otra parte, también es frecuente el uso del término cuidados
de fin de vida, especialmente para referirse a aquellos servicios
entregados durante las ultimas semanas de vida, sin embargo, su
uso no esta necesariamente limitado a tiempos posibles de
establecer de manera anticipada. El consenso actual establece su
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uso para aquellos cuidados —que son parte de los cuidados
paliativos— aplicados cuando los sintomas son resultado de una
enfermedad que es irreversible y terminal, dejando a la persona
con una corta expectativa de vida (Moreira et al., 2020; National
Institute for Clinical Excellence [NICE], 2004; Pollens, 2012). De
este modo, los cuidados de fin de vida obligan al EdS a
replantearse los objetivos terapéuticos, debiendo individualizar la
decision terapéutica siempre respetando los deseos y decisiones
de la persona; al tiempo que se omiten y suspenden todos aquellos
tratamientos que no se dirigen exclusivamente a producir alivio
(Aguirre Bravo & Sampallo Pedroza, 2015).

Si bien las anteriores definiciones resultan una adecuada
operacionalizacion para ambos tipos de cuidados, es importante
reforzar que estos no deben ser simplificados a una serie de
procedimientos o a un tipo de abordaje terapéutico. Por el
contrario, los cuidados paliativos y de fin de vida deben ser
considerados como una politica publica que integra a todo el
sistema de salud —y cada uno de sus niveles de complejidad—
permitiendo el desempefio de un equipo interdisciplinario capaz
de entregar un cuidado comprehensivo, integrado, humanizado y
de alta calidad técnica (Moreira et al., 2020). Por ello, quienes
forman parte de estos equipos, deben lograr comprender y
empatizar con las necesidades de la persona en cuidados
paliativos (PeCP), su familia y/o personas significativas;
transformandose en un soporte durante la toma de decisiones
hacia el final de la vida, brindandoles dignidad, respeto y
constante apoyo en el afrontar la enfermedad y aceptar la muerte
como una etapa natural de la vida (Moreira et al., 2020). Dicho
soporte profesional ha de estar regido siempre por el principio
ético de autonomia, permitiendo resguardar tanto la integridad
humana como el respeto de las creencias y deseos que posee la
PeCP respecto al final de su vida (Burla & Py, 2014; Moreira
et al., 2020).

En este contexto, es reconocido que las personas que se
encuentran al final de su vida viven importantes cambios en su
comunicacion y alimentacion, los que se encuentran presentes
incluso en aquellas personas que cursan con condiciones de salud
que usualmente no se asocian a este tipo de alteraciones (Kelly
etal., 2016). Dicha situaciéon ha derivado en la progresiva
inclusion del/la fonoaudidlogo/a en EdS que ofrecen sus servicios
bajo el marco de atencion de los cuidados paliativos (Aguirre
Bravo & Sampallo Pedroza, 2015; Kelly et al., 2016; Prelock
et al., 2017). Ello, convoca a estos/as profesionales a desarrollar
nuevas competencias y, subsecuentemente, a cambiar el foco de
su intervencion, migrando desde un abordaje rehabilitador a uno
con orientacion hacia la prevencion y el alivio de sintomas (Kelly
etal., 2016). Asi, el tradicional rol del/la fonoaudidlogo/a es
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puesto en tension, siendo necesaria una profunda revision sobre
su quehacer como parte de un equipo interdisciplinario de
cuidados paliativos, el cual debe estar en congruencia con la
informacion disponible en la literatura cientifica y las
particularidades del sistema de salud de cada pais. De este modo,
son objetivos de esta revision: (1) caracterizar el rol del/la
fonoaudidlogo/a que se desempefia en cuidados paliativos,
documentando los fundamentos de su quehacer, (2) sintetizar la
evidencia del trabajo fonoaudioldgico al interior de equipos de
cuidados paliativos, a modo de sugerencias para el abordaje de la
deglucion y comunicacion, y (3) establecer aquellos desafios que
surgen del quehacer fonoaudioldgico en esta area emergente para
la disciplina.

ESTRATEGIA DE BUSQUEDA

Para alcanzar el objetivo planteado se realizé una revision de la
literatura centrada en la practica fonoaudiologica en cuidados
paliativos de personas adultas. Se utiliz6 la técnica descrita por
Arksey & O’Malley (2005) para un scoping review, siendo
consideradas las bases de datos PubMed, Scopus y Scielo. Los
términos de busqueda fueron: “palliative care” y “end of life”.
Estos, combinados de manera separada, a través del operador
boleano “AND”, con los términos truncados “speech therap*” y
“speech patholog*”. Fueron excluidos todos aquellos articulos
publicados antes de 1998, sin resumen disponible o
correspondientes a presentaciones en conferencias. Ademas, se
realiz6 una revision amplia de la literatura gris, incorporando
documentos vinculados a la tematica publicados por organismos
de salud oficiales (ej.: National Institute for Health and Care
Excellence [NICE], del Reino Unido).

A continuacion, se presentan los resultados mas relevantes, los
cuales permiten responder al objetivo planteado para esta
revision. En primer lugar, se establecen los aspectos generales que
enmarcan el desempefio profesional de fonoaudiodlogos y
fonoaudidlogas en cuidados paliativos. Luego, se sintetiza la
informacion disponible en la literatura existente a la fecha sobre
los roles que debe cumplir el/la profesional fonoaudidlogo/a que
se desempefia en esta area. Posteriormente, se entregan una serie
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de sugerencias para el abordaje fonoaudioldgico de la deglucion
y comunicacion en cuidados paliativos basadas en la evidencia
actual. Por ultimo, tras un andlisis pragmatico de la informacion
revisada, se plantea una serie de desafios que emergen de la
inclusion del/a fonoaudidlogo/a en cuidados paliativos bajo las
caracteristicas actuales del sistema de salud chileno.

CONTEXTO DE DESEMPENO PROFESIONAL

Los/as fonoaudidlogo/as que se desempefian en cuidados
paliativos deben desarrollar habilidades que les permitan cumplir
de manera satisfactoria nuevos roles, integrando sus servicios y
conocimientos con los de otros/as integrantes del EdS, en
correspondencia con las necesidades de la persona que se acerca
al final de su vida, su familia y/o personas significativas (Pollens,
2012). Al respecto, en concordancia con la evidencia disponible a
la fecha, es posible establecer que el ejercicio profesional de
fonoaudidlogo/as en cuidados paliativos ha de estar inscrito bajo
una serie de condiciones que son propias a este tipo de atencion
en salud. Entre estos, y para fines de esta revision, se abordaran
aquellos que permiten establecer el contexto general en el cual ha
de participar y colaborar el/la profesional de la comunicacion y
alimentacion oral, a decir: (a) valores y principios, y (b)
conformacién del equipo de salud.

Valores y principios de los cuidados paliativos

En consideracion de la complejidad que implica para el EdS
abordar decisiones a proposito de los cuidados paliativos —
incluidos los cuidados de fin de vida—, la literatura describe una
serie de lineamientos sobre los cuales todo/a profesional de la
salud que presta servicios en el area, incluidos fonoaudidlogo/as,
debe adscribir resguardando su estricto cumplimiento. Al
respecto, y de acuerdo a lo planteado por el Ministerio de Sanidad,
Politica Social e Igualdad (2014), a continuacién se sintetizan
aquellos valores que buscan resguardar un trato respetuoso hacia
la PeCP y sus personas significativas, como también los
principios que han de enmarcar el actuar de todo el EdS (ver Tabla

).
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Tabla 1. Valores y Principios de los Cuidados Paliativos, generado a partir del documento “Estrategias en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional
de Salud” (Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, 2014).

Valores

Principios

Toda persona tiene derecho a recibir alivio del sufrimiento.

Cada persona debe ser valorada como un individuo que es tinico y autébnomo.

Cada persona ha de definir su propia conceptualizacion de calidad de vida.

Las expectativas que tienen la persona —su familia y/o personas significativas— sobre la respuesta del sistema de salud para satisfacer
sus necesidades al final de la vida, siempre deben ser consideradas.

La solidaridad ante el sufrimiento de la persona es una actitud esencial.

El acompafiamiento a la persona, su familia y/o personas significativas debe estar basado en sus necesidades particulares.

El sistema de salud debe resguardar una atencion integral, accesible y equitativa.
Los diferentes niveles asistenciales deben asegurar una coordinacion que permita la continuidad de la atencion.

La comunicacion ha de ser siempre abierta y honesta.

La toma de decisiones debe basarse siempre en una reflexion ética y contar con la participacion de la persona, familiares y/o personas

significativas.

Los/as profesionales deben contar con las competencias necesarias para responder adecuadamente a las necesidades de las personas y

familias, fomentando su constante desarrollo profesional.

El trabajo del equipo en cuidados paliativos debe ser, a lo menos, bajo un modelo interdisciplinario.
El actuar terapéutico debe estar basado en las mejores evidencias disponibles.
No debe existir discriminacion alguna en la entrega de servicios.

Conformacion del equipo de cuidados paliativos

En cuanto a su conformacion, hasta hace no muchos afios, los
equipos de cuidados paliativos correspondian a pequefios grupos
de profesionales compuestos principalmente por médicos/as y
enfermeros/as. Actualmente, se observa un paulatino cambio en
la conformaciéon de estos equipos, mostrando la progresiva
incorporacion de otro/as profesionales, tales como kinesiologo/as,
terapeutas  ocupacionales, psicologos/as, farmacéutico/as,
trabajadores sociales, y fonoaudiologo/as. Al respecto, la
evidencia demuestra que esta incorporacion conlleva positivos
beneficios para la entrega de servicios en cuidados paliativos
(Pollens, 2012). Dicha situacion ocurre bajo la recomendacion
actual que insta a utilizar el modelo biopsicosocial como marco
de accion en cuidados paliativos, posicionando a la PeCP, su
familia y/o personas significativas como miembros nucleares del
equipo, favoreciendo su activa participacion en la toma de
decisiones.

Bajo este contexto se inserta la participacion de fonoaudidlogo/as
en cuidados paliativos, quienes —bajo el modelo biopsicosocial—
han de propiciar, junto al resto de los integrantes del EdS,
formatos de trabajo idealmente interdisciplinarios, al tiempo que
aportan en lo especifico mediante el cumplimiento de una serie de
roles que emergen en la literatura actual como parte de sus
responsabilidades. Dichos roles son presentados a continuacion.
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ROLES DEL FONOAUDIOLOGO Y LA
FONAUDIOLOGA EN CUIDADOS PALIATIVOS

A nivel internacional, las primeras iniciativas que incluyen a
fonoaudidlogos/as en equipos de cuidados paliativos surgen a
proposito de su participacion en el manejo de personas con cancer
(Eckman & Roe, 2005). Desde entonces, su integracion a equipos
especialistas en cuidados paliativos para personas con
enfermedades no oncoldgicas se mantiene en desarrollo. Dicho
proceso se ha acompafiado de un progresivo cambio en la
percepcion de PeCP, familias y otro/as profesionales de la salud,
sobre la necesidad de contar con un/a profesional que provea
soporte en las dificultades de la comunicaciéon y alimentacion
experimentadas por la PeCP; siendo actualmente reconocida su
labor por diversos documentos y guias clinicas internacionales
(Eckman & Roe, 2005; NICE, 2004; Prelock et al., 2017; Royal
College of Physicians and British Society of Gastroenterology,
2010). Pese a lo anterior, el valor que se le otorga a aquello/as
fonoaudidlogo/as especialistas en cuidados paliativos atin no es
del todo reconocido por fonoaudidlogo/as generales,
principalmente producto del escaso conocimiento que poseen
estos ultimos sobre las particularidades del abordaje
fonoaudiologico realizado al interior de EdS en cuidados
paliativos (Kelly et al., 2016; Toner & Shadden, 2012; Vescovich,
2015).

En Chile, sumado a lo ya descrito, una de las principales
limitaciones que ha dificultado el posicionamiento de la
fonoaudiologia en cuidados paliativos es la escasa investigacion
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existente respecto a la practica y desafios que esto/as
profesionales han de enfrentar durante su desempefio, sumado a

la falta de protocolos especificos para su proceder en nuestro pais.

Tomando en consideracion lo expuesto, resulta recomendable
rescatar aquellos aspectos que han demostrado ser relevantes para

aquellos/as fonoaudidlogo/as que forman parte de equipos de
cuidados paliativos en paises con mayor experiencia en el area. Al
respecto, el estudio realizado por Chahda et al. (2020) entregd un
detallado analisis de los aspectos centrales de la intervencion
fonoaudiologica, estableciendo siete roles cardinales para su
desempefio en cuidados paliativos (ver Tabla 2).

Tabla 2. Roles del/la fonoaudiologo/a en cuidados paliativos, traducido y adaptado por los autores a partir de Chahda et al. (2020).

Tipo de participacion (rol)  Definicion

Interceder para que la PeCP reciba informacion respecto a su estado deglutorio y comunicativo.
Identificar la necesidad de incorporar aportes fonoaudioldgicos en el manejo clinico de la PeCP —o bien, un cambio en

el abordaje— que permitan promover el confort y el respeto de las preferencias de la persona, en contraposicion a

Evaluar la deglucion, comunicacion y habilidades cognitivas de la PeCP, con el proposito de monitorear los cambios

Crear un plan de manejo a implementar —y modificar— en concordancia con los cambios que tengan las necesidades y

habilidades de la PeCP, asegurando un cuidado con foco en la persona y su confort.

Intercesion
Identificacion

aquellos objetivos estrictamente rehabilitadores.
Evaluacion

que ocurren a lo largo del continuo paliativo.
Manejo
Soporte

Apoyar y abogar para que la PcEP reciba una atencion que respete sus preferencias personales en deglucion y

comunicacion, bajo la guia de un/a fonoaudidlogo/a experimentado/a.

Asesoria y consultoria

Brindar asesoria educacional y apoyo emocional a la PeCP y su familia, favoreciendo su adaptacion a los cambios

deglutorios y comunicativos vinculados a la enfermedad y su progresion.

Educacion
de la deglucion y comunicacion.

Educar a la PeCP, su familia y/o personas significativas, empoderandolos para involucrarse activamente en el manejo

Educar al equipo interdisciplinario sobre el manejo de la deglucion y comunicacion, el rol del/la fonoaudidlogo/a, y

cuando derivar a este/a profesional.

La consolidacion del/la fonoaudidlogo/a en cada uno de estos
roles cardinales requiere necesariamente de una modificacion en
sus modelos de intervencion, lo cual expande su campo de accion
mas alla de las tradicionales intervenciones directas en la PeCP,
su familia y/o personas significativas. Al respecto, Holland &
Nelson (2007) argumenta que el/la profesional debe asumir la
labor de consejero/a o asesor/a del equipo interdisciplinario;
otorgando soporte y orientaciones para el adecuado manejo de las
alteraciones de la comunicacion y alimentacion. Segun diversos
autores, lo anterior da cuenta de la necesidad de que el/la
fonoaudidlogo/a desarrolle su capacidad para ajustar sus
procedimientos de evaluacion y manejo convencionales a las
necesidades de la PeCP, su familia y/o personas significativas;
facilitando asi su adecuada insercion en un equipo de cuidados
paliativos (Chahda et al., 2017; Kelly et al., 2016; Prelock et al.,
2017).

En adicion a lo ya expuesto, la literatura es enfética en resaltar que
cada uno de los roles previamente descritos deben ser
desenvueltos por el/la fonoaudidlogo/a de manera flexible,
siempre en concordancia con las caracteristicas particulares de los
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diferentes escenarios clinicos posibles, incluidos: hospitales,
establecimientos de larga estadia, hospitalizacion domiciliaria u
otros (Toner & Shadden, 2012). En cada uno de estos, el/la
fonoaudidlogo/a debe dar cuenta de dos grandes areas de ejercicio
profesional: deglucién y comunicaciéon (Chahda etal., 2017,
2020; Kelly et al., 2016; Pollens, 2012).

Es importante sefialar que, aunque para ambas areas de
desempefio altin existe una incipiente produccion cientifica, los
hallazgos descritos a la fecha son suficientes para entregar una
serie de sugerencias que buscan resguardar un adecuado abordaje
fonoaudiologico en cuidados paliativos, los cuales son expuestos
a continuacion.

SUGERENCIAS PARA EL ABORDAJE DE LA
DEGLUCION Y ALIMENTACION EN CUIDADOS
PALIATIVOS

La deglucién corresponde a una habilidad prioritaria en los
cuidados de toda persona, estando a la base de funciones tan
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relevantes para el ser humano como son la hidratacion, nutricion,
medicacion y manejo de secreciones. Lamentablemente, en el
contexto de los cuidados paliativos, se ha demostrado que las
condiciones de salud que sobrellevan las PeCP frecuentemente
derivan en una alteracion de la funcion deglutoria, ya sea por los
efectos propios de la enfermedad o por aquellos derivados de su
tratamiento (Langmore etal., 2009), interfiriendo
significativamente en el bienestar y calidad de vida de la persona
afectada (Kelly et al., 2016). Dicha situacion supone un complejo
desafio clinico y ético, en el cual participa no solo el EdS, sino
también la familia, personas significativas, cuidadores y la propia
PeCP. A continuacién, se sintetiza la evidencia disponible
respecto a las consideraciones que han guiar la practica clinica y
la toma de decisiones de lo/as fonoaudidlogo/as en el abordaje de
la deglucion y alimentacion de PeCP. Entre ellas, la
caracterizacion clinica de los tipos de usuarios y el uso de sistemas
alternativos para la alimentacion e hidratacion, entre otros.

Tipos de usuarios y consideraciones generales para el
abordaje

Los cambios que ocurren en la deglucion y alimentacion durante
el continuo de los cuidados paliativos permiten la caracterizacion
de PeCP con diferente expresion clinica. Al respecto, y tomando
como base lo descrito previamente por Evans & Best (2015),
proponemos a continuacioén dos grandes grupos:

a. Personas en cuidados paliativos con disfagia, quienes a
consecuencia de su condicioén/etiologia de base, cursan con
una alteracion deglutoria que disminuye la capacidad para
proteger su via aérea, presentando una alta probabilidad o
riesgo de aspirar y/o ahogarse.

b. Personas en cuidados paliativos con una alteraciéon en su
alimentacion, las cuales presentan una capacidad deglutoria
funcional, pero que al acercarse al final de sus vidas pierden:
la habilidad para reconocer el hambre o la sed, el deseo de
ingerir alimentos y/o liquidos, la capacidad para reconocer el
contenido oral, o bien, una conducta para la alimentacion
alterada producto de cambios cognitivos y/o emocionales.

Este contexto, la evidencia instiga a lo/as fonoaudidlogo/as que
son parte de equipos de cuidados paliativos a movilizar sus
conocimientos y competencias para lograr una detallada
descripcion de la condicion particular de cada PeCP, colocando
especial énfasis en la determinacion de cuan segura es la
deglucion (Kelly etal.,, 2016; Langmore etal., 2009; Royal
College of Physicians and British Society of Gastroenterology,
2010; Toner & Shadden, 2012); y cuan eficaz y confortable
resulta la ingesta, en caso de ser posible. Posteriormente, dicha
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informacion debe ser compartida con cada uno de los integrantes
del EdS, familia, personas significativas y PeCP para la toma
conjunta de directrices (recomendaciones, pautas y decisiones)
especificas en el area, siempre con una orientacion hacia la mejor
calidad de vida posible. Al respecto, la literatura es clara en
reforzar que todas las directrices que resulten del proceso anterior
deben estar basadas en un profundo analisis y valoracion de los
beneficios (y riesgos) que pueden derivar del mantener (o no) la
ingesta por via oral, o bien, el uso de una via artificial;
resoluciones en las cuales el/la fonoaudidlogo/a ha de participar
activamente en sus roles de educador/a, asesor/a, consultor/a e
interventor/a.

Consideraciones para la toma de decisiones en deglucién y
alimentacion

Respecto a las practicas recomendadas en la literatura para el
proceso de evaluacion, es preponderante la evaluacion clinica, la
cual permite describir de manera mas ecoldgica el rendimiento
funcional de la PeCP en su deglucion y alimentacion; asi como el
contexto en el que ocurren, sus barreras y facilitadores. La
evidencia muestra que el uso de la evaluacion instrumental puede
ser util, siempre y cuando los beneficios que se obtengan de sus
resultados permitan incrementar el bienestar de la persona,
mediante la optimizacion y/o maximizacion las capacidades de la
persona para comer o beber (Kelly et al., 2016).

Tal como se ha mencionado previamente, es importante reforzar
que la literatura desliga al abordaje fonoaudiologico de la
deglucion y alimentacion en cuidados paliativos de los principios
del modelo clasico o rehabilitador. Bajo este contexto, la
evidencia permite establecer otro tipo de objetivos, siendo mas
adecuados para los cuidados paliativos: la reduccion de la
aspiracion, el manejo de las variables que pueden desencadenar
una neumonia (ej.: higiene oral), y el reducir la malnutricion y/o
deshidratacion (Kelly etal., 2016). Dichos objetivos resultan
particularmente relevantes en aquellas PeCP donde no es posible
eliminar la aspiracion, situaciones en las que se plantea como
perentorio que el/la profesional migre desde un abordaje centrado
en la “minimizacion de los riesgos”, hacia uno orientado al
“manejo de los riesgos” (Eckman & Roe, 2005). Lo anterior, es
propuesto bajo un modelo que contempla la evaluacion constante
durante todo el curso de la enfermedad, permitiendo realizar los
ajustes necesarios al plan de manejo en concordancia con los
cambios en la condicion de la persona.

En lo practico, los antecedentes existentes a la fecha establecen
que el/la fonoaudidlogo/a debe asistir en el desarrollo de
estrategias para maximizar la habilidad de la PeCP para disfrutar
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el comer y/o beber de la manera mas segura y confortable por el
mayor tiempo que sea posible (Chahda etal., 2017; Pollens,
2012). Durante este trayecto, diversas son las variables descritas
para su consideracion en el logro de un adecuado equilibrio entre
riesgos y beneficios durante el desarrollo o implementacion de un
plan de intervencion, especialmente en aquellas PeCP con alto
riesgo de aspiracion. Al respecto, una guia que puede resultar ttil
para lo/as clinico/as es el estudio realizado por Berkman et al.

(2019), a proposito del manejo de la deglucion en personas con
demencia avanzada. De este estudio destacan cinco temas
centrales (ver Tabla 3), que se recomiendan incorporar —con las
adecuaciones necesarias para el contexto nacional— durante el
proceso de toma de decisiones del/a fonoaudidlogo/a junto al
equipo interdisciplinario, la PeCP, su familia y personas
significativas.

Tabla 3. Temas centrales que ha de considerar el/la fonoaudidlogo/a para el manejo de la deglucion y alimentacion de personas en cuidados paliativos,

traducido y adaptado por los autores a partir de Berkman et al. (2019).

Tema Descriptor

Deseos de la persona

La recomendacion de mantener la ingesta oral, o bien, considerar el uso de una via de alimentacion artificial ha de estar

soportada en las voluntades anticipadas de la PeCP. Idealmente, estas deben ser comunicadas a la familia de manera
previa, cumpliendo el/la fonoaudidlogo/a un importante rol en facilitar conversaciones, entre ambas partes, abordando el
tema con la suficiente antelacion. Para aquellas situaciones en que no se abordo el tema, se ha de instar a la familia a guiar
su toma de decisiones en base a lo que PeCP desearia, reconociendo con ello que son quienes mejor le conocen.

Calidad de vida

La mantencion de la ingesta oral ha sido recomendada para el confort y placer, particularmente en aquellas personas que

estan al final de sus vidas. Este tipo de ingesta debe ser considerada particularmente para personas que mantienen la
habilidad para comer/beber y demuestran interés o placer por la ingesta; siempre bajo un argumento que priorice la calidad

de vida.
Minimizacion del
riesgo de neumonia

La ingesta oral puede ser recomendada idealmente bajo un contexto clinico en el cual es posible mitigar el riesgo de
aspiracion. Sin embargo, esto no siempre es factible, siendo el objetivo mayor de la intervencion fonoaudiologica el

minimizar el riesgo de neumonia. Esto incluye, a 1o menos, el uso de adecuaciones compensatorias, maximizacion de la

higiene oral y modificaciones en la dieta.
Tomas de decisiones
informadas

En la mayoria de las ocasiones, es la familia (o persona responsable de la PeCP) quien toma la decision final sobre
mantener o no la ingesta por via oral. Para ello, el/la fonoaudidlogo/a —junto al equipo de salud— debe informar sobre los

beneficios y riesgos de mantener una ingesta oral; permitiendo una toma de decisiones que se soporte en toda la
informacion disponible sobre la condicion particular de la PeCP.
Evidencia sobre el uso La actual evidencia no apoya el uso de sistemas de alimentacion artificial en personas que entran en una fase de “cuidados

de alimentacion
artificial

de fin de vida”. El uso de sondas u ostomias en esta poblacion no disminuye los riesgos de aspiracion o desnutricion,
tampoco incrementan la calidad de vida y, por el contrario, conlleva otros riesgos asociados.

Uso de vias alternativas para la nutricién e hidratacion

Es relevante sefialar que la evidencia disponible a la fecha no
recomienda el uso de vias alternativas que facilitan la nutricion e
hidratacion artificial. Al respecto, los antecedentes actuales
describen que la indicacion de sondas u ostomias, como solucion
final para la disfagia en PeCP, puede significar consecuencias
adversas de dificil manejo. En personas que ain mantienen cierto
grado de participacion, el uso de sondas se ha vinculado a
situaciones como la exclusion de la PeCP de las comidas,
incrementando su aislamiento social, seguido por un aumento del
tiempo en cama, favoreciendo el fracaso de todo intento por
optimizar su condicion, y acelerando la muerte de algunas
personas. Ello, cuando la intencion original de su indicacion era
mejorar su estado de salud (Langmore et al., 2009). Respecto a las
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ostomias, la evidencia actual reporta que su uso en quienes se
acercan al final de su vida —especialmente aquellas personas
mayores con deterioro cognitivo— tampoco demuestra mejora
alguna en su pronostico o calidad de vida (Gillick, 2000; Mamun
& Lim, 2005; Naruishi & Nishikawa, 2018).

A pesar de lo anterior, la indicaciéon de vias de alimentacion
alternativa —especialmente ostomia— sigue siendo frecuente en la
practica clinica chilena de los cuidados paliativos, bajo el
argumento de sus supuestos beneficios para prevenir la neumonia
aspirativa, mejorar los parametros nutricionales y evitar lesiones
por presion (Portales, 2015). Dichos argumentos son revisados a
continuacion en perspectiva de los resultados de la revision
realizada:
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Vias de alimentacion alternativa como medida para prevenir la
aspiracion

La literatura cientifica actual, cada vez mas numerosa, ha
demostrado que el uso de sondas y ostomias no logra prevenir la
aspiracion en aquellas personas a las cuales se les ha prescripto,
incluidas aquellas en cuidados paliativos o de fin de vida. Asi
mismo, su indicacion ha demostrado ser insuficiente para
disminuir la prevalencia de neumonia. Muy por el contrario, y en
especifico para PeCP, su uso parece estar asociado a un
incremento en la incidencia de neumonia, en comparacion a
aquellas personas que mantienen algun tipo de ingesta oral (Cintra
etal., 2014).

En particular, el uso de sondas en personas con demencia
avanzada ha demostrado generar un incremento en la incidencia
de neumonia aspirativa, la cual incluso duplica la de personas que,
bajo la misma condicion de salud, no tienen indicacion de uso de
sonda (Alvarez-Fernandez et al., 2005; Arinzon etal., 2008;
Cintra etal., 2014; Ijaopo & Ijaopo, 2019). Al respecto, se
describen dos posibles principales causas (Gomes et al., 2003):
(1) la administracion de alimentaciéon a través de una sonda
aumenta el pH gastrico, derivando en una colonizacion bacteriana
de las secreciones gastricas, las cuales pueden migrar utilizando
la sonda como medio para subir desde el estomago —a través del
esOfago— y colonizar la faringe, y (2) la restriccion de la ingesta
oral, es responsable de una baja en la secrecion salival, la cual
deriva en la colonizacion de bacterias gram negativo en la cavidad
orofaringea y la sonda enteral, las cuales posteriormente ingresan
junto a las secreciones hacia la via respiratoria inferior.

El uso de ostomias ha demostrado un riesgo similar al de las
sondas enterales para la generacion de neumonia aspirativa;
observandose solo un probable decremento mediante el uso de
yeyunostomia, pero en poblaciones con condiciones muy
particulares (Luk & Chen, 2014). Una de las causas mas frecuente
de neumonia en personas con ostomia corresponde a la
hiperalimentacion, la cual puede generar que la formula refluya
hacia el esofago y faringe generando aspiracion (Levy etal.,
2004). Del mismo modo, la falta de higiene oral es también una
causa relevante, toda vez que se ha demostrado que los cuidadores
de PeCP tienden a descuidar los cuidados orales cuando se usa
una alimentacion enteral (Ijaopo & Ijaopo, 2019; Teramoto et al.,
20006).

Tampoco se han encontrado diferencias por la forma en que se
ingresan los alimentos al sistema de alimentacion artificial. El uso
de bombas de infusion continuas no ha demostrado ser mejor que
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la alimentacion intermitente para la prevencion de neumonia (Luk
& Chen, 2014).

Vias de alimentacion alternativa como medida para una mejora
en la condicion fisica y/o nutricional

La alimentacion artificial no siempre logra mejoras en el
funcionamiento fisico, el aumento de peso, el estado nutricional o
la regeneracion de heridas. De hecho, se ha demostrado que su
uso no tiene efectos sobre la malnutricion de personas con
enfermedades cronicas, ni ayuda en la recuperacion en aquellas
que tienen lesiones por presion y, por el contrario, se les ha
asociado a un mayor riesgo de muerte y peor calidad de vida
(Alvarez-Fernandez et al., 2005; Arinzon etal., 2008; Cintra
et al., 2014; Finucane et al., 1999; [jaopo & Ijaopo, 2019; Levy
et al., 2004) (Alvarez-Fernandez et al., 2005; Arinzon et al., 2008;
Cintra et al., 2014; Finucane, 2000; Ijaopo & Ijaopo, 2019; Levy
et al., 2004). Sin embargo, se han demostrado mejoras en la
calidad de vida de quienes ejercen el rol de cuidadore/as;
disminuyendo su sobrecarga y estrés asociado a la alimentacion
de la PeCP (Nakanishi & Hattori, 2014), siendo este un dato
relevante para la evaluacion de la pertinencia de indicar/mantener
(o no) un sistema de estas caracteristicas, dado que muchas veces
solo se puede acceder a la opinion de los cuidadores, la cual no
necesariamente da cuenta de las necesidades/deseos de la PeCP.

En el caso de aquellas personas que inician con cuidados de final
de vida, existen algunas consideraciones adicionales. Asi, se
establece que en etapas mas cercanas al final de la vida —en el
contexto de una persona con cancer, por ejemplo— un indicador
prondstico de que la expectativa de vida ha disminuido a semanas
o dias es la pérdida de interés por los alimentos o liquidos (NICE,
2004; Royal College of Physicians and British Society of
Gastroenterology, 2010), condicién que se replica para otras
condiciones terminales (Carter, 2020; Rochford, 2021). En este
contexto, la aplicacion de estrategias que favorecen un buen
cuidado e higiene oral resultan mas apropiadas que cualquier otra
intervencion orientada a intentar alglin tipo de ingesta oral. Esta
condicion supone, ademas, evaluar si continua siendo apropiada
la nutricién e hidratacion por una via alternativa, si esta ya fue
implementada (Carter, 2020; Rochford, 2021; Royal College of
Physicians and British Society of Gastroenterology, 2010). Al
respecto, el descontinuar fluidos por via parenteral debe ser
considerado, tomando en cuenta que en estados avanzados de la
enfermedad su mantencion favorece la exacerbacion del edema
pulmonar y periférico; incrementando la produccion de
secreciones, las cuales una PeCP con bajo nivel de conciencia no
es capaz de manejar (Rochford, 2021; Royal College of
Physicians and British Society of Gastroenterology, 2010).
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En linea con lo anterior, las ain escasas guias clinicas existentes
a la fecha (e.j., Royal College of Physicians and British Society
of Gastroenterology (2010)) establecen que todo sistema de
nutricion e hidratacion artificial resulta inapropiado para
situaciones de salud en las cuales:

(1) El riesgo del procedimiento es mayor a los beneficios
esperados,

(2) La PeCP rechaza su implementacion, o lo ha hecho saber al
equipo y/o familia como una voluntad anticipada,

(3) La PeCP tiene un mal pronostico y escasas probabilidades de
sobrevivir, y

(4) La PeCP cursa con una demencia avanzada, situaciones en las
cuales se ha demostrado muy escasa evidencia que reconozca
su aporte en la mejora de la calidad de vida o en el prolongar
la sobrevida.

Finalmente, si bien la evidencia expuesta apunta a evitar el uso de
vias de alimentacion artificial en cuidados paliativos,
especialmente durante el periodo de cuidados de fin de vida,
resulta trascendental que cada equipo interdisciplinario evaltie
caso a caso la decision —junto a la familia y/o personas
significativas— evitando utilizar los antecedentes mencionados
como argumentos a ciegas y sin el adecuado correlato clinico;
reconociendo ademas la amplia variabilidad que existe entre las
personas que son sujeto/as de recibir cuidados paliativos.

Lineamientos generales para la practica en deglucién y
alimentacion

A partir de lo descrito en este apartado, se desprende que es
funcién del/la fonoaudidlogo/a determinar constantemente —
dando seguimiento a los cambios producto de la enfermedad de
base— la funcionalidad deglutoria, la capacidad de alimentacion,
la higiene oral y el rendimiento cognitivo-conductual de la PeCP.
Dichos datos deben ser analizados en conjunto a todos aquellos
otros factores —contextuales y ambientales— que pudiesen
favorecer (o no) cualquier tipo de ingesta. Para ello, el/la
profesional debe considerar todas las estrategias —especialmente
compensatorias— que son parte de su arsenal clinico, que le
permitan mantener la ingesta por via oral durante el mayor tiempo
posible y, por sobretodo, la preservacion de la respuesta motora
orofaringea para la deglucion de sus secreciones.

En el caso de aquellas PeCP que presentan una disfagia severa, o
ingresan a un programa de cuidados de fin de vida, se recomienda
considerar abordajes orientados a la ingesta por confort. Al
respecto, la evidencia establece que estos deben ser incorporados
tan pronto como sea posible, siempre y cuando la persona asi lo
solicite o requiera a fin de mejorar su calidad de vida. Para ello,
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la recomendacion a la fecha es que su uso debe estar siempre bajo
un enfoque que minimice los riesgos de generar neumonia
aspirativa (por sobre uno que minimice la aspiracion), utilizando
para cllo cantidades minimas de alimentos o liquidos, que
permitan a la persona disfrutar o sentir placer a través de
diferentes sabores, texturas y/o aromas (Fong et al., 2020; Palecek
etal.,, 2010). A lo anterior, la literatura también considera la
humectacion de la cavidad oral con liquidos como una estrategia
relevante para incrementar el confort, permitiendo disminuir la
sensacion de sed o el malestar de una cavidad oral seca (Aguirre
Bravo & Sampallo Pedroza, 2015; Palecek et al., 2010). En su
conjunto, este grupo de acciones ha sido planteado como una
estrategia relevante en la totalidad de las guias mas recientes,
fomentandose su incorporacion en el manejo de toda PeCP sin
ingesta por via oral; independientemente de si cuentan con una via
alternativa de nutricion e hidratacion.

SUGERENCIAS PARA EL ABORDAJE DE LA
COMUNICACION EN CUIDADOS PALIATIVOS

Como resultado del progreso de la enfermedad, las capacidades
comunicativas de la PeCP disminuyen progresivamente, siendo
necesaria una serie de estrategias orientadas a incrementar su
eficacia comunicativa (Pollens, 2012). La evidencia establece que
dichas estrategias deben ser guiadas por un/a fonoaudidlogo/a
adecuadamente entrenado/a en cuidados paliativos, facilitando la
prosecucion de los objetivos subyacentes a la intervencion
comunicativa.

Objetivos de la intervencion comunicativa

Por lo general, las habilidades comunicativas de la PeCP afectan
la interaccion con sus interlocutores, transformandola en un acto
que se vuelve poco predecible debido a los efectos de las
fluctuaciones en el nivel de alerta, fatiga, dolor, respuesta a la
medicacion y la propia progresion de la enfermedad de base
(Chahda et al., 2017; Pollens, 2012). En este contexto, diversos
autores plantean que el/la clinico/a ha de determinar las
capacidades cognitivo-comunicativas de la PeCP, informacion
que posteriormente debe ser ofrecida al equipo interdisciplinario,
apoyandolo en la determinacién de la capacidad que posee la
persona para tomar decisiones y manifestar sus deseos o
necesidades (Kelly etal., 2016). Dicha informacion debe ser
considerada en las resoluciones del equipo y la familia,
fomentando la participacion de la PeCP durante el mayor tiempo
que sea posible. Paralelamente, la intervencion fonoaudiologica
debe maximizar la efectividad comunicativa, como una estrategia
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orientada esencialmente a disminuir el sufrimiento de la PeCP
(Goldberg, 2007; Toner & Shadden, 2012).

Bajo este contexto, la literatura mas reciente concuerda en que la
inclusion de estrategias que facilitan la comunicacion entre la
PeCP y su entorno posee tres objetivos universales, siendo
responsabilidad del/la fonoaudidlogo/a del EdS favorecer su logro
(Chahda et al., 2017; Eckman & Roe, 2005; Pollens, 2012). Estos
objetivos son:

(1) Mantener la cercania emocional y social de la PeCP con sus
familiares, cuidadores y otras personas significativas.

(2) Optimizar la habilidad de la PeCP para expresar sus
necesidades, preocupaciones y preferencias relacionadas con
su cuidado cotidiano y las decisiones al final de la vida.

(3) Preservar en la PeCP la habilidad para expresar sus estados
emocionales, como cualquier otra preocupacion referente a la
muerte. Esto incluye alcanzar una sensacion de cercania
espiritual y emocional previa a la muerte.

Tomando en consideracion los objetivos previamente descritos, la
intervencion fonoaudioldgica de la comunicacion de PeCP toma
como proposito mantener (durante el mayor tiempo posible), el
control de la persona sobre sus cuidados y planes de fin de vida,
permitiendo ademas interacciones significativas con su familia,
amigos y cercanos (Kelly et al., 2016).

Estructura general del plan de intervencién comunicativa

La evidencia actual establece la determinacion de aquellas
estrategias que permiten incrementar su efectividad comunicativa
como pilar de todo plan de intervenciéon comunicativa en PeCP
(Chahda et al., 2017; Pollens, 2012), escogiendo aquellas que
permiten disminuir de mejor manera las brechas que se generan
en la interaccion de la PeCP con sus interlocutores. Con fines
didacticos, y sin desconocer que son muy variadas y dependientes
de las caracteristicas de la PeCP y su entorno, dichas estrategias
pueden ser agrupadas en dos grandes categorias para facilitar su
conceptualizacion (Chahda et al., 2017; Kelly et al., 2016):

a. Entrenamiento de los interlocutores en estrategias de
andamiaje conversacional, permitiéndoles comprender con
mayor claridad las intenciones comunicativas enunciadas por
la PeCP, y.

b. Implementacion de sistemas de comunicacion aumentativa o
alternativa, maximizando las capacidades comunicativas de la
PeCP, disminuyendo las interferencias existentes
particularmente en su expresion.
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Tal como ha sido la tonica para otras intervenciones ya descritas,
la evidencia plantea como caracteristica fundamental de la
intervencion comunicativa en PeCP —a diferencia de aquella
entregada a personas con condiciones no progresivas— una
profunda flexibilidad para permitir su adaptacion a los frecuentes
cambios comunicativos y cognitivos que sobrelleva la persona a
medida que su estado de salud declina (Kelly et al., 2016; Salt &
Robertson, 1998). Estas caracteristicas otorgan a la intervencion
fonoaudiologica una condicion de soporte y acompafiamiento, la
cual se prolonga hasta el final de la vida de la PeCP, con una
continuidad que muchas veces es descrita como intermitente,
como respuesta a los cambios que van ocurriendo en la persona
(Chahda et al., 2017; Pollens, 2012).

El rol de la comunicacion en el alivio del sufrimiento

Sobrellevar una enfermedad terminal genera un cambio en la
personalidad de la persona afectada, viéndose forzada a moverse
desde la independencia a la dependencia, desde la salud a la
enfermedad, desde tener el control al no tenerlo (Goldberg, 2007).
Dicha condiciéon genera una profunda modificacion en su
conceptualizacion del mundo, como también del lugar que ocupa
en este. Realidad que es puesta de manifiesto especialmente
cuando desean comunicar su sufrimiento psicologico, instancias
en que el/la fonoaudidlogo/a toma un importante rol apoyando,
como colaborador/a y/o facilitador/a, en el alivio de este
(Goldberg, 2007). En este contexto, la literatura refuerza la idea
de posicionar a la comunicacién no solo como una herramienta
que permite el intercambio de informacion, sino como una forma
que favorece la contencion y el bienestar psicoemocional de la
persona. En este contexto, Goldberg (2007) plantea un esquema
de abordaje desde la comunicacion para aquellas areas mas
frecuentemente vinculadas al sufrimiento de la PeCP. Este
esquema resulta ser uno de los mas utilizado como lineamiento
base por gran parte de las guias o recomendaciones clinicas
existentes a la fecha para fonoaudiologo/as que se desempefian en
cuidados paliativos, especialmente aquellas que declaran una
orientacion centrada en la humanizacion de los cuidados de fin de
vida. A continuacion, se revisan los elementos centrales de este
esquema, en los cuales se establecen las orientaciones para el uso
de la comunicacion como herramienta terapéutica al servicio de
PeCP y sus personas significativas.

Comunicacion para el ajuste en el cambio

De acuerdo con Goldberg (2007) la persona que se acerca al final
de su vida transita por un profundo cambio, volviéndose su mundo
algo completamente inestable, en donde la persona que era hasta
antes de la enfermedad desaparece progresivamente,
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transformandolo en alguien que se encuentra en constante
transformacion e impredictibilidad. En este contexto, el autor
pone de manifiesto que la comunicacion ha de alcanzar niveles de
flexibilidad suficientes para dar cuenta de los cambios que
ocurren en el proceso. Dicha cualidad de la comunicacion se
transforma, por ende, en uno de los ejes principales de la

intervencion  fonoaudioldgica, siendo imprescindible la
implementacion de las adecuaciones y compensaciones
suficientes para que la PeCP reciba la contencion y

acompaiamiento que necesita de sus personas significativas.
Comunicacion para entregar y recibir gratitud

Entregar y recibir gratitud se transforma en un acto de alta
importancia para el bienestar psico-emocional en el contexto de
los cuidados paliativos (Goldberg, 2007). Permite a la PeCP cerrar
ciclos y procesos con aquellas personas mas significativas,
ademas de fortalecer los vinculos que emergen en las dindmicas
con su(s) cuidador(es). Si bien, para muchos individuos esto
ocurre de manera natural y espontanea, para un nimero no menor
resulta un proceso dificil de abordar (Emmons & McCullough,
2004; Goldberg, 2007). En ambos casos, se plantea como
recomendacion el ofrecer un acompanamiento fonoaudioldgico a
la PeCP y sus personas significativas, que permita asegurar una
comunicacion eficiente que funcione como andamiaje para este
tipo de interacciones.

Comunicacion y el arrepentimiento

No es poco frecuente que quienes se aproximan a la muerte tengan
arrepentimiento sobre cosas que han hecho y/o por aquellas que
desearian haber realizado. En este contexto, la comunicacion debe
facilitar la entrega y recepcion de disculpas, ademas de una
positiva elaboracion sobre aquellas metas no alcanzadas
(Goldberg, 1997, 2007). Ante situaciones como estas, gran parte
de lo/as profesionales tienden a responder minimizando dichas
preocupaciones, o bien, cambiando la conversacion hacia otros
temas menos dolorosos, sin embargo, al no ser resultas, pueden
transformarse en barreras para una muerte pacifica de la PeCP
(Goldberg, 2006, 2007). En este contexto, se planta como rol

del/la fonoaudidlogo/a propiciar un adecuado acompafiamiento
que favorezca —bajo de las condiciones que supone el contexto
individual de cada PeCP- la optimizacion de la comunicacion
para resolver dichos temas pendientes.

Comunicacion y la necesidad de simplificar

Cuando la muerte se acerca, la comunicacion sufre un proceso de
simplificacion que frecuentemente no es comprendido por el
entorno, especialmente la familia. La comunicacion cotidiana,
principalmente verbal, es reemplazada paulatinamente por otras
formas. Toman mayor relevancia los gestos, la musica o
simplemente un abrazo; por sobre conversaciones extendidas y/o
elaboradas (Goldberg, 1997, 2007). Por tanto, el autor plantea
como responsabilidad del/la fonoaudidlogo/a el desarrollar
estrategias que potencien este tipo de
considerando ademas un proceso previo de psicoeducacion —

comunicacion,

particularmente a la familia, personas significativas y EdS—con el
fin de favorecer una adecuada y positiva resignificacion de otras
formas de comunicacion.

Recomendaciones para el acompafiamiento de la persona que
muere

Sin lugar a duda uno de los elementos mas complejos para el el/la
fonoaudidlogo/a que se desempefia en cuidados paliativos resulta
el enfrentar la muerte de manera cercana. Por ello, no es de
extrafiar que la comunicacién (e incluso el vinculo) se vea
interferida por variables que no son solo dependientes de la
condicion de la PeCP, sino que también por aspectos que le son
propios a la persona tras el/la profesional (Goldberg, 2006).

Al respecto, Goldberg (2006), uno de los pioneros en abordar la
comunicacion en cuidados paliativos desde una perspectiva
fonoaudiolégica y humanizada, plantea una serie de
recomendaciones minimas para el acompafiamiento de personas
en cuidados de fin de vida (ver Tabla 4). Se espera que estas sean
facilitadas por el/la fonoaudidlogo, permitiendo asi su
consideracion por la familia, personas significativas y el resto del
EdS.

Tabla 4. Recomendaciones para el acompafiamiento de la persona que muere, traducido y adaptado por los autores a partir de Goldberg (2006).

Los “Si”

Tratar a la persona que muere como alguien que se respeta profundamente.

Al hablar con la persona que esta muriendo, hacerlo desde cerca permitiendo la interaccion cara a cara.

Tocar a la persona, si esta se siente confortable con ello.

Comprender que el duelo no comienza con la muerte de la persona.
Aceptar amablemente la gratitud que la persona que muere pueda demostrar.

Decir adioés cada vez que se deja la habitacion.
Conocer los signos fisicos de la fase activa de la muerte.
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Los “NO”

Pretender que la persona estad mejor cuando es obvio que no lo esta.

Evitar hablar de la muerte, cuando la persona que muere si lo desea.
Hablar de la muerte, cuando la persona que muere no ha tocado el tema.

Tener temor por decir “no sé”.

Aconsejar a la persona que muere sobre cosas que deberia (o no) hacer.

Asumir que la muerte es igual para todos.

Asumir que la persona que muere puede hablar honestamente con otras personas, ademas de ti.

Tener miedo de sentirse afectado emocionalmente.
Asumir que veras a la persona la siguiente semana (o dia).

Tener miedo de la muerte y de vivir un duelo por la persona.

DISCUSION

Este articulo provee de informacioén relevante, en base a una
revision de la literatura, sobre la practica fonoaudioldgica en
adultos que requieren de cuidados paliativos. Para ello
exploramos los aspectos que sirven como consideraciones
transversales a toda intervencion, permitiendo recabar
informacion actualizada sobre los roles, areas de accion y
responsabilidades del/a profesional fonoaudidlogo/a. También se
han descrito aquellos lineamientos basicos, que permiten un
adecuado manejo de los cambios en la comunicacion y
alimentacion de PeCP, con el proposito de maximizar su bienestar
psico-emocional —y el de su familia y personas significativas—,
disminuir su dolor y sufrimiento, e incrementar su confort.

Se reconoce asi que la practica profesional en cuidados paliativos
demanda de habilidades y competencias complejas., las cuales
deben conjugarse a un proceder basado en la evidencia, principios
éticos y un modelo de trabajo interdisciplinario (Kelly et al.,
2016). A continuacion, discutiremos sobre los alcances de los
elementos tratados, planteados a modo de desafios para consolidar
la practica fonoaudioldgica en equipos de cuidados paliativos de
nuestro pais.

Primer desafio: Cambio de paradigma

Al observar la inclusion de los cuidados paliativos en la atencion
de salud de Chile, y las limitantes que emergen en su
implementacion, resulta significativo considerar el paradigma a la
base de los servicios de salud. Los cuales historicamente han
estado relacionados con la idea de curar, mejorar funciones y
restaurar déficit; todas ideas provenientes del modelo biomédico
(Baeta, 2015), el cual se aleja de los requerimientos vinculados a
los cuidados paliativos y de fin de vida. Es por ello, que mucho/as
profesionales de la salud —e incluso muchas de las PeCP y sus
respectivas familias o personas significativas— consideran atin el
acompafiamiento en el proceso de muerte como una renuncia a la
vida (Garcia-Caro et al., 2010).
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Es necesario, por tanto, relevar el modelo biopsicosocial como un
paradigma mas comprensivo de la situacion global de la persona,
que explora més alld de lo bioldgico y considerada aspectos
emocionales, sociales, espirituales, entre otros. Bajo este
paradigma se busca comprender las complejidades propias de
cada persona y su entorno, siendo particularmente relevante al
enfrentar situaciones de salud complejas, multifactoriales y en
procesos que implican la muerte. Bajo lo expuesto, una real
aplicacion de los cuidados paliativos implica una evolucion desde
los tradicionales modelos de “rehabilitacion”, hacia uno que
comprenda la salud y bienestar de las personas en un constructo
que considere tanto la calidad de vida, como el derecho a morir
dignamente. Este punto resulta un elemento central en la reflexion
que deben realizar lo/as profesionales de la salud a su practica
clinica, incluido/as lo/as fonoaudidlogo/as, permitiéndoles poner
en practica el paradigma biopsicosocial al tiempo que se alejan
del modelo rehabilitador, para acercarse a un modelo basado en
los cuidados. Dicha aproximacion permite resaltar lo significativo
de comenzar con los cuidados paliativos cuando la persona lo
necesita, entendiendo que no deben ser postergados o relegados
como una ultima opcion.

Segundo desafio: Definir los roles de fonoaudiélogo/as en
cuidados paliativos

El valor que poseen lo/as fonoaudidlogo/as especialistas en
cuidados paliativos parece no estar aun completamente
reconocido por quienes son fonoaudidlogo/as generales, tampoco
por otro/as profesionales que atin no han tenido la oportunidad de
trabajar con fonoaudidlogo/as dedicados a cuidados paliativos
(Kelly et al., 2016; Toner & Shadden, 2012; Vescovich, 2015);
siendo necesaria una mayor educacion a la poblacion en general,
el equipo de salud y gestores de politicas publicas, respecto a los
beneficios de su temprana inclusion en los cuidados paliativos.

Lo anterior, permitiria disminuir la recurrente percepcion sobre la
fonoaudiologia como un servicio extra o adicional a los cuidados
paliativos, condicion que explicaria por qué su inclusion ocurre
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frecuentemente después del momento considerado como ideal
para favorecer cambios en la calidad de vida de la persona (Kelly
etal., 2016; Roe & Leslie, 2010). Emerge asi, como desafio
necesario, la generacion de un consenso entre lo/as
fonoaudidlogo/as con experiencia en cuidados paliativos, que
permita establecer un lenguaje y lineamientos que sean comunes
y propios del area; alejandose del esquema rehabilitador y
otorgando un mayor valor al importante rol que cumplen en los
cuidados paliativos.

Tercer desafio: Preparacion de futuro/as profesionales

En un contexto donde la poblacion chilena progresivamente
envejece (Albala, 2020), la probabilidad de que un/a
fonoaudidlogo/a preste servicios a una PeCP es cada vez mas alta.
Esto se contrapone con la formaciéon que la mayoria de las
universidades otorga durante la formacion de pregrado, donde el
desarrollo intencionado de competencias orientadas a lidiar con el
impacto de trabajar con personas que mueren es limitado. Al
respecto, se ha reconocido la efectividad que poseen la inclusion
de espacios de reflexion y de lectura critica guiados por
profesionales con experiencia en el area; permitiendo incluir el
razonamiento paliativo a lo largo de la formacion de pregrado
(Kelly et al., 2016; Mathisen et al., 2011). Idealmente, dichas
instancias deben ser realizadas utilizando metodologias que
integren a los estudiantes de fonoaudiologia con estudiantes de
diferentes disciplinas (Mathisen et al., 2011); como trabajo social,
enfermeria y/o medicina, fomentando tempranamente el trabajo
interdisciplinario basado en consensos. En este contexto, surge un
nuevo desafio para quienes ocupan el rol de formadores, a quienes
se les invita a desarrollar ¢ implementar planes curriculares que
incluyan los principios y competencias vinculadas a los cuidados
paliativos.

Cuarto desafio: Competencias para trabajar con personas
que mueren

No es poco frecuente ver emerger la errada creencia de que todo/a
profesional con el titulo de fonoaudidlogo/a puede desempenarse
satisfactoriamente en equipos de cuidados paliativos,
desconociendo con ello las particularidades a las cuales debe
hacer frente; no solo en lo técnico o profesional, sino que muchas
veces en lo personal. Trabajar en cuidados paliativos implica un
profundo desafio en donde: (a) el planteamiento de objetivos, (b)
las incertezas, y (c) la definicion de hasta donde llegar en los
cuidados, se transforman en wun complejo
especialmente para quienes acostumbran a desempefiarse bajo un
modelo rehabilitador (Kelly et al., 2016; Roe & Leslie, 2010). El
desenvolverse en un area donde cotidianamente se lidia con la

escenario,
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muerte y personas muriendo contribuye al estrés y burnout de
lo/as profesionales, pudiendo derivar en una baja en la calidad de
los servicios y atencion entregada (Kelly et al., 2016). Del mismo
modo, el estar cotidianamente expuesto/a al sufrimiento puede
derivar en una fatiga de la compasion, comprometiendo
seriamente la empatia del/la profesional (Kelly et al., 2016; Toner
& Shadden, 2012).

Desempefiarse en cuidados paliativos es un trabajo complejo,
siendo necesario contar con las competencias suficientes para
afrontar de manera adecuada el trabajar con personas que mueren.
Esto releva la necesidad de contar con una adecuada preparacion,
la cual es especifica a los cuidados paliativos, y da cuenta de la
necesidad de propiciar adecuados procesos de supervision clinica,
debriefing, soporte entre pares, mentoria y educacion (Kelly et al.,
2016). En la actualidad, son escasas las oportunidades para
abordar estas necesidades, existiendo programas de educacion
continua en cuidados paliativos —generalmente destinados a
médico/as y enfermero/as— que se orientan esencialmente a lo
técnico, en desmedro de aquellas competencias orientadas a
afrontar la muerte.

Quinto desafio: Creacién de guias de practica fonoaudiolégica
en cuidados paliativos

Chile no es ajeno a una condicién que es generalizada en la
mayoria de los paises, la falta de orientaciones y guias clinicas
que permitan a lo/as fonoaudidlogo/as tener un marco sobre el
cual desempeiarse en cuidados paliativos. Esto ha derivado en
que la transferencia del conocimiento y recomendaciones clinicas
generalmente provengan de profesionales con mayor experiencia.
Profesionales que generalmente no son fonoaudidlogo/as, sino
enfermero/as, quienes son reconocido/as frecuentemente como un
importante soporte hasta que lo/as fonoaudidlogo/as logran mayor
confianza en su proceder (Chahda et al., 2020).

Se posiciona entonces como nuevo desafio para lo/as
profesionales del pais el generar documentos que funcionen como
guia especifica para el actuar de lo/as fonoaudidlogo/as en
cuidados paliativos. Orientaciones que, dada las caracteristicas
propias del quehacer en cuidados paliativos, deben estar
estructuradas como una guia amplia para el proceder
fonoaudiologico, mas que un esquema paso a paso de acciones a

realizar (Chahda et al., 2020).

Sexto desafio: Modificaciones en las politicas de cuidados
paliativos

Actualmente, el servicio de salud chileno cuenta con un tUnico
programa orientado especificamente a los cuidados paliativos, el
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cual corresponde al de “Alivio del Dolor por Cancer y Cuidados
Paliativos™, el cual surge el afio 1994 como parte del Plan
Nacional de Cancer, incorporando como pilar el modelo de
continuidad de los cuidados, propuesto por el Programa de Lucha
contra el Cancer de la OMS (Ministerio de Salud [MINSAL],
2011). Sin embargo, no es hasta el afio 2011 que este programa es
incluido dentro de las Garantias Explicitas de Salud (GES) para la
poblacion chilena. Lamentablemente, este programa no considera
a el/la fonoaudidlogo/a como parte del equipo de
acompafamiento, a pesar de la evidencia que da cuenta de como
los tratamientos, y la propia evolucion del céancer, impactan
significativamente en su alimentacion (Sarria et al., 2007).

A partir de lo expuestos emergen dos desafios que deben ser
proyectados tanto por profesionales fonoaudidlogo/as, como por
el resto de lo/as profesionales que son parte de los cuidados
paliativos. Como condicion obvia, se hace necesaria la inclusion
de los servicios fonoaudiologicos en programas como este,
permitiendo favorecer la calidad de vida de quienes lo requieren.
En segundo término, resulta necesario aunar esfuerzos para
favorecer una vision mas amplia de los cuidados paliativos,
fomentando la generacion de politicas de salud que permitan
acoger a personas que los requieran, ya sea producto de una
enfermedad degenerativa, o no. Al respecto, la generacion de
evidencia que, de cuenta de sus beneficios a nivel nacional, se
transforma en uno de los medios mas apropiados para ello.

CONCLUSIONES

Considerando el atn incipiente desarrollo de la practica
fonoaudiologica en cuidados paliativos, este documento entrega
relevantes orientaciones para la practica fonoaudioldgica bajo un
modelo de servicio orientado al cuidado y bienestar. Hemos
explorado roles, areas de accion, responsabilidades y marcos
tedricos que permiten describir las particularidades que debe
poseer el o la profesional que se desempefia en cuidados
paliativos, dando cuenta de competencias que le son propias y
distintivas de otras areas de especializacion fonoaudiologica.

En particular, los resultados de esta revision permiten establecer
una serie de desafios para los clinicos que esperamos sean
abordados con una clara orientacion hacia la generacion de
cambios en nuestra practica clinica. Cambios que se soportan
especialmente en el reconocimiento de la necesidad de alejarse de
modelos tradicionales de intervencion, para empaparse de
aquellos que buscan ciertamente transformar a este/a profesional
en un adecuado compaiiero en el transito hacia un buen morir.
Esperamos que este documento favorezca una mayor discusion
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sobre el tema entre lo/as profesionales de la salud, al tiempo que
sea util como guia para orientar a quienes recién se incorporan (o
desean hacerlo) en el ambito de los cuidados paliativos.
Finalmente, invitamos a quienes ya cuentan con practica en el
area, a compartir sus experiencias y fomentar el desarrollo de
nuestro quehacer en beneficio de quienes lo necesiten.
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