Muchos nifios se benefician al usar un tubo de alimentacion para recibir nutricion,
fluidos y medicamentos, muchas veces por muchos afios. La decision sobre entubar
con un tubo de alimentacion muchas veces conlleva muchas preocupaciones fisicas,
emocionales y de logistica para los padres. Alimentar a nuestros hijos es una parte
muy importante de ser padre y cuando la alimentacion es ayudada por una
intervencidon médica los instintos paternales son puestos a prueba. La informacion en
este guia se presenta con la intenciéon de ayudar con una parte de esa travesia:
minimizar el dafno que puede surgir de la alimentacion y dar liquidos en exceso
cuando su hijo esta llegando al final de su vida.

Hay una diferencia entre la alimentacion durante toda la vida y el uso de fluidos y
nutricion artificiales los cuales no son tolerados segun el ritmo del cuerpo se va
poniendo mas lento. Pueden haber ocasiones durante la vida cuando sentirse
incomodo o vomitar es el resultado de alimentos que exceden las necesidades de
energia del nifio. Mucho mas dificil de contemplar son los sintomas al final de la vida
debido a una cantidad de comida o liquidos que excede por mucho lo que el cuerpo
puede procesar segun el cuerpo esta dejando de funcionar.

Reducir o descontinuar los liquidos médicos o la nutricion puede ser uno de los pasos
mas importantes que ustedes y el equipo médico pueden tomar para hacer que el nifio
esté mas comodo durante los ultimos dias, semanas o meses de la vida de su hijo. Hay
ocasiones cuando se puede considerar participar en un ensayo medico que involucre
disminuir o parar de dar fluidos médicos; puede ser sin riesgo participar en él y se
puede conseguir informacién muy util. Una muerte tranquila requiere planificacion.
Planear la comodidad del nifio para el final de la vida no es “rendirse” sino que proteger



al nifio de que sufra un aumento en el perjuicio o dafio. El reto para las familias y los
médicos es determinar cuando le ha llegado la hora.

Esta informacion nunca reemplazara la presencia reconfortante de especiallistas en
cuidado paleativo y hospicio, junto con los otros miembros del equipo médico de su
hijo. Yo desearia que esto fuese mas facil, desearia que hubiese una prueba que le
dijese cuando esto esta pasando, y desearia que no tuviese que preocuparse. Su
preocupacion representa el amor incondicional que usted siente por su hijo. Yo se
que con apoyo emocional y los detalles relevantes, un padre se puede sentir mas
tranquilo con una decision, aun cuando nunca se vayan a sentir bien con la razén
por la cual se tomoé la decision. Es natural en esos momentos sentir dudas al mismo
tiempo que tener certeza acerca de las decisidones tomadas. Me allegro de que
tienen al Courageous Parents Network como otra herramienta para darle asistencia a
lo largo del camino con su hijo.



Riesgos de la alimentacion excesiva para ninos con tubos de
alimentacion

Cuando se instala la primera vez el tubo de alimentacion, la preocupacion
frecuentemente es el que no esté recibiendo suficiente nutricion y fluidos. Después
puede que sea necesario disminuir la alimentacion para evitar aumento de peso
excesivo, o cuando hay vomitos o dolor en la barriga debido a a un volumen de
formula mayor de lo que el cuerpo necesita y puede tolerar. Ninos que expenden el
nivel mas bajo de energia corren el riesgo de que se sobrestimen las necesidades
caldricas. Esto incluye niflos con movimiento limitado de los brazos y piernas, que
tienen una temperatura normal baja (una temperatura que a veces esté por debajo de
95° F), y que la desmejora en la salud resulta en una disminucién en su actividad.
Basicamente, segun el cuerpo se mueve y usa menos energia, necesita menos
energia. Informacion adicional se puede conseguir en http://
www.mdpi.com/2227-9067/5/1/1.

Otra consideracioén, que puede ser angustiante considerar, es el riesgo de alimentacion
excesiva al final de la vida cuando el cuerpo y los intestinos estan aflojando el paso. El
proposito de repasar este tema dificil es mejorar el entendimiento y minimizar
problemas innecesarios al final de la vida.

En los dias, semanas o meses conducentes al final de la vida, un nifilo es muchas
veces menos activo, resultando en una baja en la cantidad de energia utilizada y las
calorias que se necesitan. En algunos nifios puede también haber un cambio gradual

0 abrupto en la habilidad del intestino mover el contenido hacia adelante (movilidad
del intestino), lo cual se puede presentar como un abdomen hinchado (distencion de
la barriga). Los vasos sanguineos pequefios en todo el cuerpo pueden empezar a
gotear, con el liquido entonces mudandose a otros espacios en el tejido. Estos
cambios pueden resultar en vomitos, liquido en los pulmones (edema pulmonar), y
liquido en la piel causando hinchazén (edema periférica). Dichos problemas pueden
resultar en incomodidad vy dificultad respirando para un nifo.

En algunos nifios, distencion abdominal o edema pueden ser las primeras indicaciones
de que el nifio esta llegando al final de su vida. Estas caracteristicas pueden ser
temporeras, aunque pueden volver a ocurrir semanas o0 meses mas tarde. Los padres
frecuentemente dicen que es importante que su hijo esté comodo al final de la vida.
Estar conscientes de estas caracteristicas puede asegurar el confort de un nifio al
evitar una cantidad de fluidos y comida que el cuerpo no puede tolerar.



Distencion/hinchazén abdominal de la noche a la manana debido a que el intestino
esté trabajando mas lentamente puede ser provocada por una enfermedad nueva u
ocurrir intermitentemente debido a un cambio en la movilidad del intestino. El historial
médico y examenes pueden determinar si un problema nuevo, como una enfermedad
respiratoria o infeccion de la vejiga puede haber provocado este cambio. Se espera ell
regreso del movimiento/movilidad normal del intestino después del tratamiento del
problema identificado. A veces el cambio en movilidad del intestino es un cambio
temporero sin ninguna razon definida, y se regresa a darle formula mediante el tubo
de alimentacién. Por contraste, el intestino trabajar mas lentamente o el dejar de
trabajar puede persistir como resultado de desmejora en la salud y cuando hay
cambios en las areas del cerebro que regulan el movimiento de los intestinos
(movilidad intestinal) Hinchazoén/distencion abdominal e incomodidad pueden ocurrir
cuando se continua con la misma cantidad de liquido y nutricion. Una disminucion
temporera, o aguantar la cantidad de liquido y formula dada por tubo de alimentacion
puede ayudar a que la incomodidad disminuya, mientras ustedes y el equipo a cargo
del cuido de su nifio consideran que podria estar implicando esto para su hijo.

La historia de dos nifios que tuvieron una situacion similar y los cuales estuvieron bajo
mi cargo, “Emily” y Barry (cuya mama ha compartido su historia con el Courageous
Parents Network), puede ayudarle a entender esta informacién. Ambos nifios
recibieron nutricion y liquidos mediante un tubo de alimentacién debido a un
impedimento en el cerebro. Ambos comenzaron con un inicio agudo, repentino y
notable de distencion abdominal, ambos con la descripcidn “el vientre esta tan
distendido que parece que estan embarazados”. Tratamiento del problema comenzé
con desahogar el tubo gastronémico. Se les dio un supositorio 0 enema para
promover defecacion. Se le hicieron a ambos nifios examenes de sangre y orina
buscando a ver si habia otra causa nueva que tratar, con los examenes resultando
negativos. Alimentaciones via formula se aguantaron o suspendieron y se continuaron
los medicamentos hasta que disminuyd la distencidn y se mantuvo el confort, de 4 a 8
horas mas tarde. Entonces, se comenzd una solucion de electrolitas (p.ej., Pedialyte),
primero con un volumen de 20 ml/hora continuo mediante tubo de alimentacion. En el
caso de “Emily” esto se incrementd cada 6 a 8 horas hasta que estaba a un ritmo de
80 ml/hora, y entonces eventualmente fue puesta de nuevo en su alimentacion de
formula regular. Este régimen de tratamiento ahora ha sido parte del plan de cuido de
Emily por 3 afios, con estos eventos ocurriendo cada 3 a 6 meses.



Para Barry, al contrario, incrementar el ritmo gradualmente de 20 ml/hora a 50 ml/hora
rresulto en el regreso de la distencidn abdominal e incomodidad. Se le paré el liquido y
esta informacion fue revisada por mi con su mama. Discutimos el admitir a Barry al
hospital como un lugar donde proveerle fluidos mediante una linea intravenosa (1V) y
obtener un scan CT del abdomen. También discutimos como se podria manejar esto
sin una IV y mas examenes, y porqué esto quizas haria sentido. Aceptamos que la
ausencia de sonidos intestinales indicaba que los intestinos habian “dejado de trabajar”
y que esta funcidén quizas no regresaria. Fluidos podrian ser administrados via IV en lo
que esperabamos si esta funcion regresaba.

Tomamos la decision en conjunto de no tomar este camino. Nuestro enfoque era en
proteger a Barry de mas examenes e intervenciones si esto era la hora cuando el
cuerpo e intestinos estaban dejando de trabajar al final de la vida. También
esperabamos a ver si le distencion disminuia y el comenzar de nuevo el Pedialyte
podria ayudar a Barry si esto era un evento temporero, al mismo tiempo manteniéndole
fuera del hospital y evitando que se le hicieran mas cosas. También reflexionamos que
Barry ha experimentado una desmejora en su funcion y salud a través de los ultimos
afos junto con unas caracteristicas que podrian ser el resultado de cambios en el
celebro. La discusidn incluyd; “Me pregunto si este cambio en la funcion intestinal es
parte de la desmejora y cambios que hemos visto en Barry a través de los afios?”
Finalmente, la mama de Barry y yo decidimos enfocarnos en lo que el cuerpo de Barry
nos estaba diciendo, en vez de hacer mas examenes e ir al hospital. Esta fue una
decision extremadamente dificil que la mama de Barry y yo reexaminabamos todos los
dias.

También, se sintidé que esta era la decision “correcta” que mejor estaba de acuerdo con
la comodidad que la familia deseaba para Barry.



Edema puede ocurrir segun fluidos en los vasos sanguineos gotean a otros espacios
de tejidos en el cuerpo. Esto se puede observar con la hinchazén de las manos, pies 'y
parpados, y mayor congestion segun los liquidos gotean y van a los pulmones. Esto
puede ocurrir en algunos nifos al final de la vida debido a que una inflamacién
generalizada cause cambios en el cuerpo o debido a cambios en el area del celebro
que regula la presion en los vasos sanguineos (p.ej., tono vasomotor). Ambos de estos
cambios pueden causar que haya una gotera, de los fluidos, de los vasos sanguineos.

Esto no es una preocupacion que yo tengo cuando nifios como Barry y Emily se
presentan con distencion abdominal aguda debido a ileo o se presentan con edema.
Hay otras ocasiones donde yo tendria esta preocupaciéon. Para ayudar a que se
entienda, voy a explicarlo de la siguiente manera:

" La cantidad de fluidos y calorias necesarias disminuye segun el uso de energia se
desacelera

Para hacer resaltar un ejemplo, Barry tuvo una disminucién del 30% en sus calorias y
fluidos cuando hubo una desmejora significativa en su salud y funcién. Esto se hizo
para evitar problemas debido a la alimentacion excesiva en un momento donde no
estaba claro como seguiria en los proximos meses. Durante los proximos 2 afos, el
mantuvo su peso dentro de la gama deseada con esta cantidad reducida. Las
necesidades de liquidos también pueden resultar sobrestimadas en nifios con un
metabolismo bajo, dado que su uso de energia determina parte de las necesidades de
liquidos de un nifo.

Es naturalmente angustiante el “deshacer” lo que ha sido considerado la cantidad
“correcta”, pero en esas instancias menos podria ser la cantidad mejor.

" Deshidratacién ocurre cuando la salida de fluidos es mayor que la entrada

o Emily, durante el evento descrito anteriormente, tenia 1200 ml (40 onzas) de
liquido sacado de su tubo de alimentacién. Entonces se le aguantaron sus
alimentaciones y



liquidos por 8 horas hasta que la distencién y comodidad mejoraron. Durante este
tiempo no tuvo pérdida de fluidos continua. El incremento gradual en fluidos
administrados via su tubo de alimentacién proporcioné la hidratacion adecuada durante
este proceso. Esto probablemente reflejo las necesidades de fluidos disminuidas junto
con el no tener pérdida de fluidos continua.

" La necesidad de que los expertos ajusten el plan segun sea necesario a cualquier
hora del dia/noche y proveer apoyo durante todo este tiempo tan estresante

Fue necesario ajustar el plan de tratamiento de Emily y Barry durante varios

dias. Esto requiere la disponibilidad de un equipo para hacer estos ajustes y

darle apoyo durante todo el proceso. En algunas comunidades esto se puede

hacer en la casa o en un hospicio.

En otros lugares esto es mejor hecho en el hospital. Cuando manejar esto en el
hospital es o major, esto se puede hacer sin examenes o lineas intravenosas, si
este es el tipo de cuido que le hace mas sentido a usted.



El historial de su hijo sera la informacion para guiarle a usted y al equipo clinico. Igual
de importante son las cosas que son importante para usted. Esto puede incluir usted
desidir que es importante para usted si su hijo tal vez esté haciendo la transicion al
final de la vida, tal como evitar exdmenes e intervenciones invasivas, al igual que
decidir donde se le va a dar el cuido. Puede ser que se sienta incapacitado mientras se
preocupa por los problemas médicos de su hijo. Determinar ciertos factores tales como
examenes, intervenciones y en que lugar se va a cuidar a su hijo puede sentirse como
una cosa que esta bajo su control en la vida de su hijo.

lleo o edema es mas probable que sea persistente y sugiera el comienzo del final de
la vida cuando hay lo siguiente:

0 El historial de su hijo, similar a Barry, incluye una desmejora en la funcion fisica

(p.€j., cantidad de energia diaria para participar en actividades, pérdida de
habilidades fisicas, aumento en el tiempo durmiendo) y decadencia de la salud
(p.€j., desmejora en la salud respiratoria, tal como no haber tantas semanas o
meses entre cada enfermedad o no regresar al mismo nivel de antes)

“I Examenes en el pasado han salido normales mientras se observaban estas
caracteristicas

O Examenes de sangre y orina hechos ahora resultan normales

Se identificd un problema, como una infeccion de la vejiga, pero las
caracteristicas persisten o vuelven después del tratamiento

Solo hay minimos o ningunos sonidos de los intestinos cuando se hace el examen

Examenes pueden ser considerados pero no son requeridos. Examenes identifican
problemas que pueden ser tratados y “arreglados”. Examenes pueden identificar
cuando un problema nuevo ha ocasionado que el intestino no se mueva tan rapido o
resultado en edema. La mayoria de los problemas pueden ser identificados mediante
examenes de sangre u orina, examenes con resultados disponibles en horas. Dichos
examanes pueden entonces identificar si un problema tal como una infeccion de la
vejiga o pancreatitis aguda han causado que los intestinos se muevan mas lentamente.
Esos examenes también pueden evaluar si hay una causa nueva para el edema, tal
como cambio en el funcionamiento de los rifilones o del higado. Para ambos Emily y
Barry, estos examenes saileron normales.

Para ambos, se tomo la decisién de no tomar una radiografia o scaneo por CT del



abdomen. Esos examenes son importantes cuando las caracteristicas sugieren una
obstruccion mecanica que se puede resolver mediante cirugia. Para Emily, estos
examenes no se hicieron pues radiografias y scaneos CT anteriores mostraban que
sus intestinos estaban distendidos sin haber obstruccion, un problema que se llama
ileo o pseudo-obstruccion intestinal. Y su evaluacion por las enfermeras también
identificd que no habia sonido de los intestinos, una caracteristica del ileo. En
contraste, aumento o agudez en los sonidos de los intestinos son caracteristicas de
una obstruccién mecanica. Para Barry, habian otras razones para no ordenar estos
examenes: las desmejoras identificadas en otras partes de su cuerpo, la opiniéon de que
sus intestinos habian dejado de trabajar, y la perspectiva de que él no toleraria la
cirugia si hubiese una obstruccion.

También puede haber un punto de inflexcion sobre si hace sentido no ordenar o repetir
estos examenes. Primero, quizas haga sentido no ordenar los examenes si eso
requiere que lleven a su hijo a la sala de emergencia. Segundo, si una caracteristica
similar ha sido vista anteriormente y los resultados salieron normales, no es probable
que los resultados ahora vayan a ser diferentes. Pueden haber razones para proteger a
su hijo de mas examenes y la necesidad de ser llevado a otro lugar.

Se puede comprender que el pensar en parar liquidos médicos y nutricién, como se
hizo con Barry, cause que las personas se preocupen de que el nifio va a sufrir hambre

o deshidratacion. Lo importante entender aqui es que hay cambios en el cuerpo al final
de la vida que impiden que una persona, incluyendo un nifio, sienta hambre o sed
segun el cuerpo se convierte incapaz de procesar nutricion y liquidos. Perder el interés
en la comida o los liquidos es un proceso de proteccidn propia en este momento,
resultando en que la persona naturalmente consume menos. Este cambio
probablemente se debe a la cetosis (un estado del metabolismo que resulta en cuerpos
cetdnicos en la sangre) que ocurre cuando el consumo de liquidos y nutricion
disminuye de manera significante y se para. La cetosis resulta en un sentir en general
de estar bien y la pérdida del apetito. Los adultos han descrito la cetosis como una
“euphoria leve” cuando los liquidos médicos y la nutricion son retirados al final de la
vida. Adicionalmente, la cetosis puede que reduzca el riesgo de convulsiones al final de
la vida, basado en el beneficio de una dieta cetogénica en el manejo de las
convulsiones.



Este proceso natural promueve el setirse comodo al evitar consumo excesivo. El
beneficio de la cetosis se pierde cuando se reanuda la nutricion artificial, incluyendo
glucosa en liquido 1V; los liquidos médicos y nutricion por tubo de alimentacion o linea
intravenosa en este momento pueden causar mas dafio que beneficio. Un nifio con un
tubo de alimentacion tiene un riesgo mas alto de tener problemas cuando este proceso
natural no se toma en consideracion. Decadencia en la toma de liquidos o nutricion es
un proceso que puede ocurrir gradualmente de semanas a meses, aunque en algunos
puede ocurrir mas rapido. Cuando la cantidad de los liquidos o la alimentacién se
disminuye, los padres pueden que noten un periodo breve de mayor comodidad e
interaccion, a veces durando dias o semanasa, ocasionalmente por varios meses.

Esto es complicado y repleto de todos los problemas que vienen de nuestras
costumbres y creencias de que una de las maneras que mostramos amor y cuido de
nuestros nifios es alimentadolos. Puede sentirse muy anormal darle de comer menos a
nuestros hijos o parar totalmente de alimentarlos. No tiene que resolver todo esto
solo por su cuenta. Expertos en el cuido paliativo y hospicio apoyaran sus
decisiones y le asistiran durante todo este proceso. Estan aqui para ayudarle y
ayudar con la comodidad de su hijo a lo largo del tramo.





