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Resumen

Los cuidados paliativos (CP) se basan en
un abordaje multidisciplinar del paciente
y su familia para prevenir y aliviar el sufri-
miento del paciente, al promover y man-
tener una dptima calidad de vida hasta la
muerte. La alimentaciéon desempefa un
papel fundamental en la vida de las per-
sonas. Mas alla de la nutricion, el hecho
de que las personas moribundas tengan
anorexia como parte de sus sintomas es
dificil de aceptar, ya que significa admitir
la muerte. Un plan multidisciplinar de nu-
tricion es fundamental, que se adapte al
estadio de la enfermedad, siempre consi-
derando que los beneficios deben superar
los posibles efectos adversos. Como parte
integral de la CP, la nutricién e hidratacién
artificiales (NHA) pueden aumentar la su-
pervivencia y mejorar la calidad de vida
en pacientes seleccionados en funcion de
su patologia. Por tanto, el soporte nutri-
cional debe prescribirse de acuerdo con
el estadio de la enfermedad del paciente
y los requerimientos energéticos y pro-
teicos, analizando la tolerabilidad y, sobre
todo, respetando los deseos del paciente,
la familia y el cuidador. Es fundamental
conocer sus preferencias y lograr una co-
municacion eficiente dentro del equipo
de salud. Al hacerlo, es posible alcanzar un
entendimiento compartido de los objeti-

Summary

Palliative care (PC) is based on a multi-
disciplinary approach to the patient and
their family to prevent and alleviate the
suffering of the patient, promoting and
maintaining an optimal quality of life until
death. Food plays a fundamental role in
people’s lives. Beyond nutrition, the fact
that dying people have anorexia as part
of their symptoms is difficult to accept
as it means admitting death. A multidis-
ciplinary plan to nutrition is essential,
adapting to the disease stage and always
considering that the benefits must out-
weigh the possible adverse effects. As an
integral part of PC, artificial nutrition and
hydration (ANH) can increase survival and
improve quality of life in selected patients
based on their pathology. Therefore, nutri-
tional support should be prescribed accor-
ding to the patient’s disease stage, energy
and protein requirements, analyzing to-
lerability, and above all, respecting the
wishes of the patient, family or caregiver.
It is essential to know the patient, family,
or caregivers' preferences and achieve
efficient communication within the health
team. By doing so, it is possible to reach
a shared understanding of the goals of
palliative treatment among all members
involved. This narrative review aims to des-
cribe the general and specific nutritional
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Resumo

Os cuidados paliativos (CP) sao basea-
dos em uma abordagem multidisciplinar
para o paciente e sua familia para prevenir
e aliviar o sofrimento do paciente, promo-
vendo e mantendo uma 6tima qualidade
de vida até a morte. A alimentagado des-
empenha um papel fundamental na vida
das pessoas. Além da nutricdo, o fato de
que as pessoas moribundas apresentarem
anorexia como parte dos sintomas é difi-
cil aceitar, pois significa admitir a morte.
Um plano multidisciplinar de nutricdo é
fundamental, adaptando-se ao estagio
da doenca e sempre considerando que
os beneficios devem superar os possiveis
efeitos adversos. Como parte integrante
do CP, a nutri¢ao artificial e a hidratagao
(ANH) pode aumentar a sobrevida e me-
lhorar a qualidade de vida em pacientes
selecionados com base em sua patolo-
gia. Portanto, o suporte nutricional deve
ser prescrito de acordo com o estagio da
doenca do paciente, as necessidades
energéticas e proteicas, analisando a to-
lerabilidade e, acima de tudo, respeitando
os desejos do paciente/familia/cuidador.
E imprescindivel conhecer as preferéncias
do paciente/familia/cuidadores e conse-
guir uma comunicacgao eficiente dentro
da equipe de saude. Com isso, é possivel
chegar a um entendimento compartilha-
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vos del tratamiento paliativo entre todos
los miembros involucrados. Esta revision
narrativa tiene como objetivo describir las
recomendaciones nutricionales generales
y especificas en la etapa avanzaday al final
de la vida de algunas de las enfermedades

recommendations in the advanced stage
and at the end of life phase of some of the
primary diseases in which PCs play a vital
part in offering a complete treatment to
these specific patients.
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do dos objetivos do tratamento paliativo
entre todos os membros envolvidos. Esta
revisao narrativa tem como objetivo des-
crever as recomendacdes nutricionais ge-
rais e especificas no estagio avancado e na
fase final da vida de algumas das doencas

primarias en las que los CP desempenan
un papel vital para ofrecer un tratamiento
completo a estos pacientes especificos.

Palabras clave: cuidados paliativos, so-
porte nutricional, calidad de vida, final de
la vida.
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INTRODUCCION

Los cuidados paliativos (CP) son un enfoque multi-
disciplinar, con una atencién creciente en las dltimas
4 décadas). Hoy en dia, los hospitales y los centros
de cuidados de larga estancia cuentan con equipos y
departamentos dedicados integramente a esta tarea,
y cada vez se tiene mds en cuenta la participacion de
las familias y los cuidadores. La utilizacién de estos
equipos para abordar los CP mejora la calidad de vida
(CdV) de todos®.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) define
los CP como “un enfoque que mejora la CdV de los
pacientes y sus familias, que se enfrentan a la proble-
matica asociada con la enfermedad que amenaza la
vida, a través de la prevencién y el alivio del sufrimiento
mediante la identificacion temprana y la evaluacién y el
tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psico-
sociales y espirituales” Los CP son un enfoque de afir-
macion de la vida, que considera a la muerte como un
proceso normal que, si bien no debe acelerarse, tampoco
debe impedirse o prolongarse. El objetivo es fomentar y
mantener una CdV éptima hasta la muerte(®.

Es obligatorio entender que los CP son un proceso
que implica necesidades psicoldgicas, sociales y espi-
rituales, asi como el acceso del paciente a la informa-
cion y al consentimiento. Debe implementarse lo antes
posible dentro del plan de tratamiento de la enferme-
dad para mejorar la CdV y la satisfaccion del paciente,
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primarias em que os CPs desempenham
um papel vital na oferta de um tratamento
completo a esses pacientes especificos.
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manteniendo los aspectos éticos en el centro de los
cuidados™. Por tanto, esta revision narrativa pretende
describir las consideraciones nutricionales, generales y
especificas, en la fase avanzada de algunas de las enfer-
medades primarias en las que los CP tiene un papel cru-
cial, para ofrecer un tratamiento completo a este grupo
particular de pacientes. Se resumird la informacién
actualizada buscada en PubMed y Google Scholar.

CONSIDERACIONES NUTRICIONALES
EN LOS CP

La alimentacion tiene profundas implicaciones en nues-
tra vida cotidiana, que van més alld de la propia nutri-
cién. Comer implica una socializacién y tiene profundas
rajces culturales. Alimentar a los bebés, a los nifios y a
los ancianos y enfermos es algo instintivo, ya que se trata
de supervivencia, lo cual estd ampliamente aceptado. El
hecho de que las personas muy enfermas y moribundas
tengan anorexia como parte de sus sintomas y tiendan a
no comer o a “no comer lo suficiente” es mucho més difi-
cil de aceptar, porque significa aceptar la muerte.
Alimentar o no alas personas al final de la vida (FdV)
es un tema muy complejo, el cual debe abordarse con
una comunicacién exhaustiva entre el paciente, la fami-
lia, los cuidadores y el equipo sanitario que lo atiende.
Cuando la alimentacion ya no contribuye a mejorar la
enfermedad o la vida, se considera inutil presionar alos
pacientes moribundos para que ingieran alimentos®.
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Esta dltima afirmacién tiene mds repercusién cuando
el paciente no puede ingerir alimentos por via oral,
entonces la nutricion e hidratacién artificial (NHA) se
convierte en la tinica forma de ofrecer nutrientes a este
grupo de pacientes; por ejemplo, los que se encuentran
en fase terminal de demencia, o cuando la nutriciéon
oral o la utilizacién de la sonda digestiva estd contra-
indicada (canceres gastricos, afectacién peritoneal de
canceres abdominales avanzados)©.

La alimentaci6n artificial es una practica médica que
debe ser prescrita, y necesita una sélida base cientifica
para su aplicacién; ademads, sus beneficios deben ser
tangibles y superar sus posibles riesgos”. De lo contra-
rio, la NHA es futil y los principios éticos deben estar
siempre presentes a la hora de tomar decisiones sobre
cualquier tratamiento médico, incluidas las interven-
ciones nutricionales.

En este sentido se recomienda realizar un abordaje
multidisciplinario de la desnutricién en los pacientes
con enfermedades potencialmente mortales, para per-
mitir un plan escalonado, que satisfaga las necesidades
nutricionales especificas y dirigidas en las diferentes
etapas de cada enfermedad. Este tipo de método puede
identificar la desnutricién de forma temprana o incluso
prevenir los trastornos nutricionales. Permite una
intervencion nutricional adecuada mediante la mejora
de la nutricién oral o artificial, como la nutricién ente-
ral (NE), a través de sonda nasogastrica (SNG), gas-
trostomia endoscépica percutinea (PEG) o nutricién
parenteral (NP). Ademas, puede mejorar la CdV de los
pacientes que reciben tratamientos especificos, como la
terapia dirigida al tumor. Més adelante, en enfermeda-
des avanzadas o terminales, la alimentacién de confort
puede formar parte de los CP, o incluso del cese de la
terapia nutricional ®.

NUTRICION PALIATIVA

Hay varias consideraciones para tener en cuenta a
la hora de disenar estrategias nutricionales en CP.
Como ya se ha dicho, el objetivo principal de los CP
es fomentar y mantener la mejor CdV posible desde
el momento en que se diagnostican las enfermedades
potencialmente mortales. Como parte integral de los
CP, laNHA puede aumentar la supervivencia y mejorar
la CdV en pacientes seleccionados con enfermedades
neuroldgicas y cancer, entre otras”). No obstante, cada
enfermedad que pueda necesitar CP debe abordarse
por separado. Ademds, es necesario diferenciar a los
pacientes moribundos o en fase terminal de una enfer-

medad en la que es mds importante aliviar los sintomas
que prolongar la supervivencia del paciente®.

COMPLICACIONES DEL APOYO
NUTRICIONAL

Cuando se disefia un enfoque nutricional para cual-
quier paciente, como en toda intervencion terapéutica,
el primer paso es justificar la terapia; luego, los benefi-
cios deben superar los posibles efectos adversos. Hay
que tener en cuenta la enfermedad primaria, otros tra-
tamientos adyuvantes/coadyuvantes, la medicacion,
las comorbilidades y el prondstico. Una vez implantado
el tratamiento decidido, hay que realizar un estrecho
seguimiento para conseguir la eficacia y eficiencia esta-
blecidas como objetivo, y prevenir y tratar las complica-
ciones que puedan surgir.

Se ha demostrado ampliamente que las terapias
nutricionales guiadas y controladas por equipos espe-
cializados y multidisciplinares alcanzan mejores resul-
tados®'?. En general, y teniendo en cuenta que la
fisiopatologia y los tratamientos estdn fuera del alcance
de este trabajo, las complicaciones del soporte nutricio-
nal se pueden clasificar en:
= Secundarias a la implantacion del acceso nutricio-

nal: SNG, PEG, acceso vascular para NP.
= Por desequilibrios metabdlicos e hidricos.
* Complicaciones infecciosas.

En el caso de los pacientes en CP, mayormente aque-
llos con demencia o pacientes de edad avanzada, la
NHA debe ser vigilada muy de cerca debido a sus mul-
tiples comorbilidades. Esta accién implica consultas
nutricionales y pruebas de laboratorio. Por supuesto,
la frecuencia depende del tipo de terapia nutricional:
mads frecuente en la NP, menos en la NE y la suple-
mentacién?. Esta variacién se debe a la sobrecarga
de liquidos y a los desequilibrios metabélicos, que son
muy frecuentes y pueden provocar disnea, complica-
ciones cardiovasculares y renales. Las complicaciones
gastrointestinales, como la diarrea y el estrenimiento,
son frecuentes en estas poblaciones. La NE también
puede interferir en la absorcién de la medicacién, lo
que puede dar lugar a complicaciones mds graves.

Otro aspecto por analizar es la permanencia del
acceso nutricional. Los pacientes con demencia y de
edad avanzada tienden a referir molestias con este acceso
y, en algunos casos, pueden desalojarlos, bloquearlos o
arrancarlos'. La alimentacién por sonda puede pro-
vocar tlceras por presion y aspiracion recurrente. Esto
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puede provocar lesiones en los tejidos blandos, hospitali-
zacion por pérdida de sangre y necesidad de reinsercién
del acceso o infecciones. Para evitar estas complicacio-
nes se suele sujetar a los pacientes, lo que se considera,
claramente, que aumenta el sufrimiento de estos, y con-
trarresta los posibles beneficios que los médicos o las
familias esperan de este tipo de tratamiento.

APROXIMACION A LOS CONCEPTOS DE LA
ETICA BIOMEDICA

Al referirnos a la ética hay que tener en cuenta los
principios relativos a la conducta correcta para lograr
una practica ética elevada en el soporte nutricional en
el FdV, como en cualquier otra practica médica. Estos
principios son la beneficencia, la no maleficencia, el
respeto a la autonomia y la justicia. Algunos autores
conciben que estos principios solo pueden alcanzarse
cuando los CP estdn centrados en el paciente, y se faci-
lita la comunicacién entre los miembros implicados®.
Sin embargo, la decision de iniciar, retener o retirar
el soporte nutricional en el contexto del tratamiento
paliativo sigue siendo un reto.

Una de las prioridades es conocer los deseos del
paciente, la familia o los sustitutos en relacién con las
terapias de mantenimiento de la vida; en estos aspectos,
la obtencién de directivas avanzadas es obligatoria. Sin
embargo, la mayoria de las instituciones médicas y los
centros de salud no cuentan con los protocolos necesa-
rios para comprometerse efectivamente con los pacien-
tes y las familias para tener un plan, de acuerdo con sus
deseos y creencias, para la atencién anticipada”). Estos
procesos requieren un cambio cultural entre los profesio-
nales de la salud y el propio sistema sanitario, especial-
mente cuando la toma de decisiones se realiza al FdV®.

Existe evidencia en la literatura sobre la eficacia de
la intervencién clinica y nutricional para mejorar los
resultados yla CdV de los CP. Hay un vacio ala hora de
trasladar estos resultados e intervenciones probadas a la
practica clinica. La comunicacion efectiva parece ser la
clave para reducir esta brecha; esto significa conocer los
deseos del paciente/familia y de los cuidadores, por un
lado, y la comunicacién temprana de los objetivos de la
CPy dentro de un equipo multidisciplinar por parte del
sistema sanitario.

PERCEPCION DE LA FAMILIAY LOS
CUIDADORES

La anorexia y la imposibilidad de tomar alimentos por
via oral, sintomas comunes presentes en las enfermeda-

des terminales y el cdncer, se encuentran entre las prin-
cipales causas de angustia no solo para el paciente, sino
para la familia y los cuidadores'>. Ademés, los diferen-
tes puntos de vista sobre la necesidad y los objetivos
del tratamiento nutricional entre el equipo sanitario y
el paciente/familia pueden desencadenar un conflicto,
que dificulta el proceso de toma de decisiones respecto
a la practica clinica.

Sin duda, los problemas de comunicacion y las con-
secuencias emocionales estin en el punto de mira. La
formacién y la educacién en materia de comunicacién
son necesarias para lograr una comprensién compar-
tida de los objetivos de los tratamientos paliativos entre
todos los miembros implicados. Sin embargo, puede
haber conflicto si no se igualan las expectativas de los
distintos miembros comprometidos en el proceso, lo
que es muy frecuente a la hora de decidir el abordaje
nutricional y de hidratacién en un entorno paliativo,
debido al componente cultural de la nutricién®).

Por otro lado, la atencién al malestar psicosocial
que sufren los familiares de los pacientes con deterioro
nutricional, las alteraciones de la familia y la relacion
del equipo sanitario son prioridades relacionadas con
el logro de la mejor CdV posible'”). En la revisién de
Amano y colaboradores, los autores sugirieron una
atencién integrada paliativa, de cuidado nutricional,
actuando de forma interdisciplinar, con acciones diri-
gidas a prevenir o tratar el malestar relacionado con la
alimentacién que los pacientes y familiares desarrollan
en el contexto de los CP!'7.

Este enfoque tiene como objetivo reducir el conflicto
y lograr la mejor CdV posible. En un estudio cualitativo
sobre las experiencias del personal y de los familiares en
relacién con la CP, Francois y colaboradores sugirieron
la aplicacién de reuniones familiares para evitar/preve-
nir y desescalar el conflicto, y de auditorias clinicas para
identificar y desarrollar estrategias para apoyar emocio-
nalmente a los miembros de la familia. La técnica de
resolucion de conflictos ha tenido un impacto positivo
en los resultados del tratamiento, en la CdV esperada e
incluso en el proceso de duelo®.

TRASTORNOS DE LA DEGLUCIONY CP

La disfagia y los trastornos de la deglucion son fre-
cuentes, especialmente entre las personas mayores y
los pacientes debilitados. Estos pueden presentarse
como un sintoma o una complicacién en una amplia
gama de enfermedades, tanto en el hogar como en el
dmbito hospitalario. Su diagndstico precoz es de cre-
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ciente interés por las complicaciones que puede ocasio-
nar (aspiracién, neumonta, deterioro nutricional), y la
carga que representa para el equipo de tratamiento, el
propio paciente y los cuidadores'¥). La complejidad de
su reconocimiento y tratamiento exige, en la mayoria
de los casos, un equipo multidisciplinar, en el que los
logopedas o terapeutas de lenguaje desempefian un
papel importante.

A la hora de abordar la disfagia y su tratamiento es
obligatorio diferenciar entre los pacientes con disfagia
intratable, a pesar de todos los intentos, y el paciente
moribundo con trastornos de la deglucién. Esto se
debe a que el objetivo para el primer grupo de pacientes
es maximizar la funcién de la deglucién, y mantener el
estado nutricional y la salud pulmonar. En este sentido,
el fracaso puede conducir a una PEG para la mejora
nutricional y a opciones quirtrgicas invasivas!!?).

El segundo grupo de pacientes con enfermedades
terminales que amenazan la vida necesita un enfoque
de CP, como se ha dicho antes. En estos casos, la deci-
sién de recurrir a terapia nutricional artificial debe
tomarse con mucho cuidado, teniendo en cuenta el
pronoéstico y la CdV esperada. Los pacientes, la fami-
lia y los cuidadores deben participar en la decisién. En
este sentido, toda persona incluida en la preparacién
de las comidas y la alimentacion de estos pacientes
tiende a responder al fracaso del tratamiento. Se ha
demostrado que existe una relacién entre la CdV del
cuidador y la del paciente, sobre todo porque vivir y
cuidar a una persona con disfagia implica responder
a las necesidades fisicas especificas del trastorno, pero
también repercute en las actividades sociales, lo que
modifica su estilo de vida y provoca una peor CdV
segtin la escala de necesidades®.

El estudio cualitativo de DysCord, uno de los pocos
realizados sobre el tema, mostré que los cuidadores
tienden a presentar un fuerte deseo de continuar con
la alimentacidn, y que los principales problemas encon-
trados fueron el conocimiento, la respuesta emocional
y el papel simbolico de la comida. Cualquier discordan-
cia con la recomendacidn dietética debe ser abordada,
proporciondndoles herramientas para entender las
implicaciones y el apoyo emocional para afrontarlas®V.

Por ultimo, se reconoce firmemente que, cuando se
trata de trastornos de la deglucion, los profesionales
del lenguaje desempenan un papel fundamental como
miembros del equipo de tratamiento. Sin embargo,
varios estudios e informes demuestran que esta drea de
la practica estd infrautilizada, poco reconocida y desa-
rrollada. Se destaca la necesidad de investigacion, for-

macién y educacién mds centrada en el tema para estos
profesionales(!® 22,

INDICACIONES NUTRICIONALES
ESPECIFICAS EN CP

Insuficiencia cardiaca (IC)

La IC es un sindrome clinico, resultante de trastornos
cardiacos que deterioran la funcién del miocardio. Enla
actualidad es un importante problema de salud publica,
que amenaza a mas de 20 millones de pacientes a nivel
mundial®). La IC es la principal causa de morbilidad y
mortalidad en todo el mundo, por lo que es fundamen-
tal que estos pacientes dispongan de una CP adecuada
para mejorar su CdV, independientemente del pronds-
). Los pacientes refieren con frecuencia disnea,
moderada a grave; fatiga; tos; debilidad muscular;
insomnio y bajo estado de dnimo. Asimismo, se obser-
van limitaciones en las actividades de la vida diaria, que
pueden derivar en una dependencia de los cuidados, a
lo que se suman las multiples comorbilidades asociadas
y la polifarmacia®®. A pesar de ello, las consultas de CP
en estos pacientes siguen siendo insuficientes®.

El prondstico de la IC es aun peor en los pacientes
con desnutricién®®. Estos suelen presentar una dismi-
nucién del apetito® ¥, lo que agrava la desnutricién
asociada. La falta de apetito es variada; el proceso de
envejecimiento puede llevar a una pérdida de hambre
debido a la alteracion de las hormonas del apetito y al
deterioro del estado de salud, la depresion y los proble-
mas gastrointestinales®®).

tico(

Enfermedad pulmonar obstructiva cronica
(EPOC) avanzada

La prevalencia de la EPOC, y la mayor superviven-
cia de estos pacientes, han aumentado el nimero de
personas en estado terminal. Sin embargo, no se han
desarrollado programas de CP, lo que impide que los
pacientes reciban una atencion dptima y, por tanto, que
se garantice su bienestar, lo que evita nuevos ingresos
hospitalarios®”.

La desnutricién es un problema frecuente en los
pacientes con EPOC. La prevalencia de desnutricién
relacionada con la enfermedad se da en el 19,8 % de los
pacientes con EPOC inicial. Esta condicién aumenta
en las fases mds avanzadas de la enfermedad. Es impor-
tante destacar que la ingesta energética se ve dificultada
por la falta de hambre en estos pacientes, unida a un
aumento de la disnea al intentar comer. Ademds, suele
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haber una afectacion de la percepcion del gusto y pro-
blemas para masticar o tragar®®.

Malo de Molina y colaboradores refieren en el
Protocolo de tratamiento domiciliario del paciente con
enfermedad pulmonar y EPOC avanzada, que debido a
la alta prevalencia de bajo peso entre estos pacientes, su
peso corporal debe ser monitorizado periédicamente, a
través del indicador de indice de masa corporal®V. Por
otro lado, la prevalencia de sarcopenia en los pacientes
con EPOC oscila entre el 14,5 % y el 25 %, con variabi-
lidad seguin la edad y la gravedad de la enfermedad. Se
ha visto que en los pacientes con EPOC avanzada existe
un cambio en la distribucién de la fibra muscular tipo
I a favor del tipo IIx en el cuddriceps y el tibial anterior.
Este hecho no se observa habitualmente en el envejeci-
miento normal o en pacientes con EPOC leve®.

Esclerosis lateral amiotrofica (ELA)

La ELA es una enfermedad crénica, mortal y progre-
siva. El pronéstico depende del estado nutricional y
respiratorio del paciente, por lo que el objetivo prin-
cipal es maximizar su CdV©?. Se ha descrito que una
pérdida de peso del S % en el momento del diagnéstico
duplica el riesgo de muerte del paciente; asimismo, un
aumento de mds de 2,5 kg de masa grasa se asocia con
una reduccién del 10 % del riesgo de muerte®®?. Son
muchos los factores que influyen en la pérdida de peso
corporal, entre ellos destacan la disfagia, el aumento
del gasto energético (por el mayor trabajo respiratorio
y el estado inflamatorio), la anorexia, la dificultad para
manejar los utensilios necesarios para comer, el retraso
en el vaciado géstrico, el estrenimiento, la depresién y
la ansiedad. Es esencial destacar que la desnutricién
por si misma afecta negativamente a la fuerza muscular
y a la inmunidad, lo que influye en la evolucién de la
enfermedad®?.

El manejo oportuno de la enfermedad es esencial
para aliviar la desnutricidn, la insuficiencia respirato-
ria y prevenir la aspiracion, las caidas y la neumonia.
Para controlar la pérdida de peso y satisfacer las nece-
sidades nutricionales del paciente estén indicados los
suplementos nutricionales orales, cuando el paciente
mantiene su capacidad de degluciéon. Ademds, se
recomienda modificar la textura de los alimentos en
un liquido espeso o pudin para mejorar la ingesta del
paciente®. Es fundamental analizar la administracién
de la alimentacién por sonda enteral de forma precoz,
y considerar la colocacién de una gastrostomia antes
de que la respiracion se vea comprometida o cuando

los pacientes pierdan un 10 % de su peso normal®¥.
Es conveniente que la colocacién de la PEG se realice
antes de que la capacidad vital forzada (CVF) sea infe-
rior al 50 %, aunque no haya problemas nutricionales
ni evidencia de disfagia en ese momento. Asimismo,
la gastrostomia radioldgica percutinea puede reali-
zarse con una CVF inferior al 50 %, ya que requiere un
menor grado de sedacién. Por otro lado, el uso de la NP
se reserva para aquellos pacientes en los que la NE no es
posible por su situacién respiratoria de base**.

Esclerosis multiple (EM)

La EM es una enfermedad progresiva y crénica, que
afecta a 2,3 millones de pacientes en todo el mundo.
Se trata de una enfermedad autoinmune e inflamatoria,
con afectacién de la vaina de mielina de las neuronas
del cerebro y la médula espinal, con pérdida gradual
de neuronas y axones®. Esta patologia afecta al des-
empeno de las actividades cotidianas, a la autonomia
del paciente y a su CdV®. Es comtn la presencia de
pérdida de peso y condicion de desnutricién en esta-
dios avanzados de la EM, debido a complicaciones en la
alimentacion, pérdida de hambre, nduseas, aumento del
gasto energético y proteico, incremento de las pérdidas
relacionadas con la condicién inflamatoria cronica,
sarcopenia correlacionada con menor actividad fisica,
afectacién cognitiva, ulceras por presion, polifarmacia
y disfagia neurdgena. En consecuencia, la malnutri-
cién empeora la fragilidad, lo que disminuye la capa-
cidad funcional y produce mds disfagia e infecciones,
que conducen de nuevo a la malnutricién. Como se ha
descrito anteriormente, la desnutricidn incrementard la
morbilidad y la mortalidad en estos pacientes®®).

Aunque existe escasa informacién que apoye la
incorporacién de los CP como parte del protocolo de
los pacientes con EM®¥, los factores mencionados
anteriormente ponen de manifiesto las recomenda-
ciones de la Sociedad Europea de Nutricién Clinica
(ESPEN) para el asesoramiento nutricional, para pre-
venir y mejorar el estado nutricional en estos pacientes.
El objetivo de ello serd proporcionarles una ingesta
adecuada de energia y proteinas, fibra, dcidos grasos
poliinsaturados y vitamina D©¢3?),

Enfermedad de Parkinson (EP)

La EP es un trastorno neurodegenerativo, con una pre-
valencia mundial de casi el 1 % de las personas a partir
de la sexta década de vida. En estos pacientes, la desnu-
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tricion se debe a multiples factores, como la discinesia,
la inelasticidad, la disfagia y los efectos secundarios de la
medicacion. La desnutricidn y la neumonia por aspira-
cién, causadas principalmente por la disfagia, se han des-
crito como una de las principales causas de muerte en los
pacientes con EP*”. La ESPEN recomienda la deteccién
periddica de la disfagia en los pacientes con EP, incluso
sin sintomas aparentes, debido a su importancia clinica.

La disfagia sarcopénica es frecuente en estos pacien-
tes, y se produce por la disminucién de la masa muscu-
lar y de la fuerza corporal total, lo que afecta al proceso
de deglucidn. Por esta razon, la terapia combinada con
la rehabilitacién y el manejo nutricional es esencial.
Esto enfatiza la relevancia de elaborar una intervencién
integral y multidisciplinar para tener resultados efecti-
vos en estos pacientes, al aumentar el numero de comi-
das al dia, al adaptar los horarios de las comidas paralos
momentos con menos sintomas de EP, y al proporcio-
nar comida casera (cuando sea posible) y tentempiés,
para alcanzar las calorias necesarias diariamente(*”).

Dependiendo de la gravedad de la disfagia puede ser
beneficioso adaptar las caracteristicas de los bolos, las
maniobras posturales, los programas de ejercicio®”,
entre otras intervenciones. Para aquellos pacientes con
EP en estadios avanzados (estadios 4 y S de Hoehn y
Yahr) se aconseja realizar un video fluoroscépico de
la deglucién, o una evaluacién endoscépica con fibra
optica de la misma, para evaluar sus alteraciones e iden-
tificar la aspiracion silenciosa. De este modo se puede
adaptar la viscosidad de los alimentos y los liquidos.
Cuando se incrementa la probabilidad de aspiracién o
atragantamiento con los alimentos se debe contemplar
la nutricién junto con la SNG o la PEG*V.

Esesencial vigilarlos efectos secundarios de los medi-
camentos para la EP, ya que algunos de ellos producen
vOmitos, nduseas, dolor abdominal, estrefiimiento, dis-
pepsia, pérdida de peso, xerostomia, anorexia, diarrea y
otras alteraciones gastrointestinales. Estas consecuen-
cias indeseables también alteran el sabor y el olor de
los alimentos, lo que contribuye al deterioro del estado
nutricional®”. Ademds, los pacientes con EP se bene-
fician de la administracién de suplementos de homo-
cisteina, B12 y folato, ya que se ha informado de que la
levodopa, uno de los medicamentos mds comunes para
la EP, afecta al metabolismo de los lipidos y los hidratos
de carbono, y produce hiperhomocisteinemia, B12 y
deficiencia de folato®”. Ademds, se ha demostrado que
los regimenes de reparticién de proteinas promueven
la eficacia de la levodopa, al afectar positivamente los

sintomas motores y la puntuacién de discapacidad, lo
que mejora la CdV*),

Algunos informes®%**#>*) proponen que los pacien-
tes con EP tienen deficiencias que podrian abordarse
con el siguiente enfoque: coenzima Q,, (300-1200 ng
diarios), glutatién (dieta mediterrdnea, n-acetil cisteina
1200-8000 mg/dia), vitamina D (1200 UI diarias) y
vitamina C (la dosis sugerida sigue sin estar clara).

La suplementacién con 1 a 4 g de dcido graso omega
3 puede disminuir la inflamacién y mejorar la CdV#+#),
Dado que el estrefiimiento es un sintoma frecuente, la
dieta de los pacientes con EP deberia incrementar el
consumo de fibra y liquidos*?). Los probiéticos 8 x 10°
UEFC de bacterias vivas de varias especies pueden afia-
dirse como medicamento complementario®.

Pacientes con cancer

La prevalencia del cancer estd aumentando en todo el
mundo, y es una de las principales causas de morbilidad
ymortalidad. Asimismo, los diferentes tratamientos han
permitido una mayor supervivencia en estos pacien-
tes, convirtiéndose en una enfermedad crénica®®. La
desnutricién y la pérdida de masa muscular son fre-
cuentes en los pacientes con cdncer, lo que influye en
la evolucién de la enfermedad. La ingesta nutricional
inadecuada, la falta de actividad fisica y los trastornos
metabolicos catabélicos empeoran la situacion”).

La OMS exhorta a la integracién temprana de las
intervenciones en materia de CP, desde el principio
de la enfermedad hasta la muerte y mds alld. El apoyo
nutricional debe recibir una consideracién especial si
los pacientes estdn recibiendo tratamiento paliativo
contra el cidncer®. Las directrices de la ESPEN reco-
miendan un tamizaje exhaustivo de todos los pacien-
tes con cancer avanzado, para detectar una ingesta
nutricional inadecuada, pérdida de peso y un indice de
masa corporal bajo(” 9. Si el paciente ha sido identifi-
cado como de riesgo, o presenta desnutricién debido
a una deficiencia, es necesario valorar el estado nutri-
cional mediante la evaluacion de la cantidad y la cali-
dad de la ingesta nutricional*®. Se deben analizar los
signos y sintomas que puedan afectar negativamente el
estado nutricional y el malestar psicosocial asociado
con la alimentacion o con la pérdida de peso. Druml
y colaboradores refirieron que la nutriciéon en CP debe
considerar aspectos sociales, culturales, emocionales y
existenciales, como las necesidades espirituales y étni-
cas de los pacientes”.
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Los pacientes con cincer pueden pertenecer a dos
subpoblaciones muy diferentes: los pacientes que
reciben terapia oncoldgica y los que tienen un cdncer
«s B2 . . . a

incurable”, y no pueden recibir tratamientos oncold-

gicos. Esta diferencia es esencial porque las posibles
intervenciones nutricionales cambian segtn el resul-
tado esperado.

Cancer y tratamiento oncolégico

En los pacientes que reciben quimioterapia, la mayoria
de las veces se prescriben intervenciones nutricionales
para mantener o mejorar el estado general, y disminuir
la toxicidad de los medicamentos y la morbilidad en
general®. Los pacientes con céncer gastrointestinal
son un ejemplo muy claro de lo anterior, en el que la
NP, en casos de contraindicacién del uso del tracto gas-
trointestinal o de NE, superando ciertos tipos de cdncer
(eséfago), puede permitir al paciente no solo recibir y
completar tratamientos que, de otra manera, la inani-
cién no permitiria o llevaria a la muerte antes de que lo
haga la enfermedad primaria®.

Varias publicaciones destinadas a mostrar la mejora
de la CdV en pacientes con intervenciones nutricio-
nales, como la consejeria nutricional, la suplementa-
cién®), las fortificaciones y la NE, tuvieron resultados
diferentes y contradictorios. Mientras que algunos de
ellos muestran una mejora en los dominios de la CdV;
otros no informaron de ningun efecto con las interven-
ciones. Los estudios sobre NP y, mds concretamente,
en la NP domiciliaria informaron de beneficios en los
indices de CAV©*40),

Cancer como enfermedad terminal

En estos pacientes, la hiporexia, la anorexia y la absti-
nencia de ingerir alimentos y liquidos forman parte del
proceso de muerte. La mayoria de estos pacientes no
experimentan hambre ni sed, como temen sus fami-
liares y cuidadores*?. La evidencia no justifica la tera-
pia nutricional, sobre todo si se tiene que administrar
como NHA. Se cree que las vias enteral o parenteral
aumentan el sufrimiento y las complicaciones, ya que la
terapia estandar no mejora ni cambia los resultados de
la enfermedad*®).

Sin embargo, algunos autores han demostrado que,
en particular en los pacientes con cdncer gastrointesti-
nal incurable y afectacion peritoneal que provoca una
obstruccidn intestinal crénica, la NP a domicilio puede
permitir que los pacientes abandonen las instalaciones
hospitalarias y sobrevivan sin sintomas en una pobla-

cién en la que la inanicidn, si no se trata, puede causar
la muerte antes que el propio tumor'?. Como ya se
menciono, en estos casos, las directrices de la ESPEN
recomiendan intervenir individualmente, respetando
los aspectos individuales, culturales o religiosos”.

Pacientes de edad avanzada

La poblacién anciana tiene mayor riesgo de desnu-
tricién y deshidratacién. Ademds, el envejecimiento
incluye el avance de muchas enfermedades crénicas,
multimorbilidad, polimorfismo y discapacidades psi-
cosociales. En esta poblacién es muy comin encontrar
no solo dificultades para ingerir alimentos, sino falta
de diversidad en los nutrientes ingeridos. No comer o
beber lo necesario se debe tomar en cuenta como una
decisién auténoma que expresa una fase de muerte®V).

Todo lo anterior plantea una decisién ética muy
compleja sobre qué opciones médicas o terapéuticas
son mas adecuadas. En sus directrices, la ESPEN reco-
mienda algunos principios que deben guiar estas deci-
siones. Uno de ellos es el principio de autonomia, el
hecho de que la ingesta de alimentos debe significar un
aspecto positivo de la vida de las personas mayores, de
lo contrario, es indtil. También es importante distinguir
entre la falta de apetito y la depresién, u otros proble-
mas psicosociales que pueden tratarse(”).

Puede ser un reto tener una visién clara de las alter-
nativas la mayorfa de las veces. Como ya se ha dicho,
una buena comunicacién entre todos los actores impli-
cados, y el respeto de la autonomia de los pacientes, es
fundamental para un cuidado exitoso. Mientras tanto,
en aquellos casos en los que las decisiones bien funda-
mentadas son dificiles, la preservacion de la vida es la
prioridad”.

Pacientes con demencia

La demencia es un trastorno progresivo, limitante de la
viday sin terapéutica curativa, que se caracteriza por un
deterioro, que perturba las actividades de la vida dia-
ria. Puede afectar a la memoria, el lenguaje, la funcién
ejecutiva, la planificacion de tareas y la ejecucion de los
pacientes®?, e incluye mas de 200 trastornos neuro-
légicos graduales de gravedad variable. En funcién de
ello, el paciente necesitard mas ayuda para atender sus
necesidades. Los estadios avanzados de la enfermedad
se distinguen por un profundo deterioro cognitivo,
incapacidad para interactuar verbalmente y dependen-
cia funcional total'¥.
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A estos pacientes no se les suele reconocer un alto
riesgo de muerte, por lo que los CP no siempre se con-
sideran para su tratamiento estindar. Como se men-
ciond, con la progresion de la enfermedad, los pacientes
requerirdn cada vez mds asistencia para sus necesidades
diarias. En cuanto a los requerimientos nutricionales,
uno de los problemas mds frecuentes en ellos es la des-
nutricién, a pesar del estadio de la enfermedad** 5.
Es fundamental proporcionar una nutricién adecuada,
aportando las calorias necesarias para evitar la pérdida
de peso. Se pueden implementar varias acciones para
alcanzar ese objetivo: orientacién por parte de los
nutricionistas a los cuidadores sobre la preparaciéon de
una dieta acorde a las necesidades del paciente, evalua-
cioén nutricional constante, suplementacion nutricional
oral, cuando sea necesario, y tras un cuidadoso con-
senso, NE o NP©?),

En estadios mas avanzados, los ingresos hospitalarios
no programados, los trastornos alimentarios con rechazo
a comer, el déficit motor, la pérdida de peso o la disfagia
severa pueden ser indicadores de demencia avanzada,
por tanto, se debe considerar la posibilidad de una ali-
mentacioén invasiva para satisfacer los requerimientos
(1453 Sin embargo, debe ponderarse el
mayor riesgo concomitante de infeccion del sitio de la
PEG y de aspiracién para planificar un tratamiento indi-
vidualizado para estos pacientes, contemplando las cues-
tiones culturales y los deseos de los pacientes.

Los estudios cientificos no han podido demostrar
que la alimentacién e hidratacién artificial tengan algtin
beneficio para prolongar la vida, modificar positiva-
mente la CdV o prevenir el sufrimiento. Ademads, no
se han encontrado menores tasas de aspiracién. Por
el contrario, se ha demostrado que sus cargas superan
a los beneficios debido a la naturaleza invasiva de los
procedimientos y a la necesidad de sujeciones, lo que
paradéjicamente aumenta el sufrimiento** 59,

En este caso, los pacientes con demencia y dificultades
para comer necesitan apoyo, de un plan individualizado
y de una asistencia alimentaria cuidadosa para evitar,
en la medida de lo posible, el riesgo de aspiracién. Para
ayudar a la familia y al paciente a tomar una mejor deci-
sién es fundamental proporcionar informacién sobre las
opciones de alimentacion, la nutricién de confort cerca
del FdV, el riesgo y los beneficios de las sondas de ali-
mentacién y la alimentacién oral asistida¥. Aligual que
con las demds enfermedades, la comunicacion y las pala-
bras deben evitar las connotaciones negativas; por ello se
puede utilizar “alimentacion de confort” para referirse a
este tipo de terapia nutricional?.

nutricionales

Estado vegetativo persistente

El diagnostico, el prondstico y la posibilidad de recu-
peracion, asi como el alcance de los cuidados que debe
recibir este paciente, hacen que estos casos se deban eva-
luar individualmente. Si el pronéstico es incierto, se reco-
mienda que la NHA forme parte del tratamiento. Como
siempre, hay que comunicar cuidadosamente los benefi-
cios del tratamiento y los objetivos a alcanzar. Si existe o
se presume una voluntad expresa, esta debe respetarse(”.

Enfermedad renal crénica (ERC)

La ERC es un importante problema de salud publica,
que estd creciendo en todo el mundo'?). Estos pacien-
tes suelen tener multiples comorbilidades asociadas,
que deben ser abordadas en profundidad.

El enfoque nutricional del paciente con ERC suele
basarse en la prolongaciéon de la vida con dietas muy
controladas, que incluyen la restriccién de la ingesta de
electrlitos, liquidos y macronutrientes. Sin embargo,
el manejo dietético en los CP debe estar alineado con
los objetivos del paciente y su CdV, siendo frecuente
el manejo prioritario de los sintomas presentes. Puede
ser aconsejable, si es necesario, el uso de suplementos
nutricionales orales.

La sarcopenia es frecuente en estos pacientes, lo
que conlleva fragilidad y pérdida de independencia. Es
fundamental incorporar programas de ejercicio estruc-
turados que incorporen entrenamiento de resistencia
y mejoren el estado cardiorrespiratorio, la fuerza mus-
cular y la capacidad funcional, junto con una ingesta
nutricional adecuada’?). La anorexia es frecuente en los
pacientes con ERC, y conduce a la desnutricién, lo que
aumenta la mortalidad. La prevencién y el tratamiento
de la desnutricién deben centrarse en estrategias que
reduzcan los sintomas, optimicen la ingesta dietética,
promuevan una funcién intestinal saludable y apoyen
la funcién fisica y la independencia®. Es necesario
abordar los sintomas urémicos, como la xerostomia,
las alteraciones del gusto, las nduseas, la sequedad y los
vomitos, y los trastornos de la motilidad, que pueden
conducir a una menor ingesta de alimentos'?.

En el caso de los pacientes que se encuentran en la
fase de FdV es esencial evitar ser excesivamente pres-
criptivo o restrictivo, y proporcionar consejos practi-
cos, que tengan en cuenta los objetivos individuales y
las necesidades psicosociales y culturales!?. Durante
esta etapa, el plan nutricional debe estar centrado en el
paciente, para maximizar el placer de la comida y redu-
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cir las molestias relacionadas con la misma®. No hay
pruebas sélidas que respalden la recomendaciéon de NE
para los pacientes al FdV, ya que no reduce la carga de
sintomas ni promueve la CdV©7).

CONCLUSIONES

Se han descrito las recomendaciones nutricionales gene-
rales en los CP, sus complicaciones y su impacto en la
CdV. Ademiés, se ha presentado la percepcion de los fami-
liares y cuidadores sobre las mismas y sus aspectos éticos,
resaltando la importancia de que las recomendaciones
nutricionales en los CP estén centradas en el paciente y
en la comunicacién abierta entre las partes interesadas.

El cuidado nutricional en los CP puede incluir
intervenciones tempranas para reducir los sintomas
del estado nutricional, implementar el asesoramiento
nutricional, el uso de suplementos nutricionales orales
yla NHA. El cuidado nutricional (oral, NE, NP o inter-
venciones combinadas) debe prescribirse de acuerdo
con el estadio de la enfermedad del paciente, los reque-
rimientos energéticos y proteicos, considerando la
tolerabilidad y, sobre todo, respetando los deseos del
paciente, familia o cuidador.

Es fundamental destacar que un equipo multidisci-
plinar debe proponer un tratamiento nutricional indivi-
dualizado, previa explicacién exhaustiva de las ventajas
e inconvenientes de las opciones de alimentacion al
paciente, familiar o cuidador, para que este dé su con-
sentimiento informado. La NE y NP se deben evaluar
cuidadosamente para la condicién de cada paciente,
especialmente aquellos en situacion de FdV, ya que la
intencion principal en ellos es la CdV, mas que lograr
los objetivos nutricionales.

Se recomienda a los pacientes con condiciones espe-
cificas, que impliquen deterioro cognitivo, planificar
con antelacion sus preferencias de alimentacion e inter-
venciones en situaciones futuras, que se presentardn a
medida que la enfermedad siga su curso natural.
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