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Justificacion

En nuestra sociedad el hecho de comer juega un papel muy importante, tanto desde el
punto de vista bioldgico, como ético y religioso. Tiene, ademas, un significativo valor
afiadido, ya que dar de comer y beber es una accion humana que supone respeto a la
vida y cuidado a nuestros semejantes. En consecuencia, cuando una persona tiene difi-
cultades para comer al final de su vida, surgen importantes problemas y preocupaciones,
con fuertes condicionantes culturales y filosoficos que sittan la alimentacion por enci-
ma de otros aspectos clinicos. Por estos motivos la nutricion al final de la vida es una
cuestion con multiples fuentes de confusion, contradiccion, mitos y emociones.

Una alimentacion adecuada siempre se ha asociado a la salud. Sin embargo, esto no
significa que los problemas de la alimentacion sean causa de enfermedad sino, muchas
veces, su consecuencia. Aunque el soporte nutricional puede aportar mayor bienestar al
paciente, las recomendaciones deben variar en funcion del objetivo que sea adecuado
alcanzar. Aunque el soporte nutricional puede en muchos casos aportar mayor bienestar
al paciente, las recomendaciones en cada situacion concreta deben variar en funcion del
objetivo que sea adecuado alcanzar. Por tanto, no se trata de quitar importancia a las
medidas nutricionales sino de adecuar los tratamientos a las diversas fases de enferme-
dad.

En la fase final de muchas enfermedades (cancer, insuficiencias organicas, enfermeda-
des neurodegenerativas) son muy frecuentes los déficits nutricionales, estimandose la
incidencia de malnutricion entre el 50% y el 75% de los pacientes. De hecho, los para-
metros nutricionales (sintomaticos o analiticos) son uno de los indicadores mas fiables
para el prondstico de la supervivencia en estos enfermos.

Por otra parte, los problemas nutricionales, la anorexia y la pérdida de peso, son referi-
dos entre los méas preocupantes por la mayoria de estos pacientes y por sus familiares.
Por tanto, resulta razonable la identificacion de la malnutricion como una de las causas
del deterioro del paciente y parece l6gico pensar que su tratamiento podria llevar a me-
jorar su situacion. Sin embargo, la malnutricion en estos casos no es la causa sino la
consecuencia de la enfermedad y, aunque son necesarios tratamientos de soporte nutri-
cional, el objetivo prioritario es la mejoria sintomatica y no revertir la situacion de mal-
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nutricion. En otras palabras, el paciente no se esta muriendo por no comer, sino que no
come porque se esta muriendo.

El objetivo de este documento es tratar de aclarar algunas de las cuestiones éticas deri-
vadas de los problemas de alimentacion que se presentan frecuentemente al final de la
vida. Para ello, definiremos previamente algunos conceptos basicos y responderemos a
las preguntas mas frecuentes que se generan.

¢,De qué pacientes estamos hablando?

Alrededor del 50% de la poblacion fallece después de enfermedades mas o menos pro-
longadas que pertenecen a tres grandes grupos: cancer, insuficiencias orgénicas y pato-
logias neurodegenerativas.

En los Gltimos afios se han descrito con claridad las trayectorias del final de la vida en
dichas patologias. Mientras los pacientes oncologicos permanecen con un aceptable
estado funcional y con pocos sintomas hasta la fase final de la enfermedad, en los pa-
cientes no oncoldgicos el deterioro funcional y la sintomatologia importante aparecen
desde estadios méas tempranos. Ademas, generalmente en los pacientes oncoldgicos es el
propio cancer el factor determinante de la muerte, mientras en los pacientes no oncolo-
gicos, aunque la enfermedad de base es también la causa principal del deterioro, son
otros los factores desencadenantes de la muerte. Asi, un paciente no oncoldgico suele
fallecer en el curso de una exacerbacion de la enfermedad producida por alguna compli-
cacion.

El objetivo de los cuidados en los pacientes con enfermedades avanzadas no puede ser
la curacién de la enfermedad, que sabemos ya irreversible, sino que debe centrarse en
mejorar su calidad de vida y en ayudar a conseguir una muerte en paz. Por ello, los cui-
dados paliativos se definen como los dedicados a proporcionar una atencion integral,
activa y continuada del paciente y sus familiares, realizada por un equipo multidiscipli-
nar, cuando la expectativa no es la curacion, sino el proporcionar calidad de vida.

Una parte de la atencion a estos pacientes se presta en las ultimas semanas o dias de
vida, en las que el objetivo debe ser incrementar los cuidados sin realizar nuevas prue-
bas diagnosticas o tratamientos agresivos que puedan suponer molestias para el enfer-
mo. Se trataria de “permitir la muerte natural ”, reduciendo en lo posible el sufrimiento.

Es importante precisar que estamos hablando de pacientes con enfermedades avanza-
das e incurables que se encuentran en el periodo final de su vida.

Conceptos basicos
Alimentacion. Proceso mediante el cual ingerimos los diferentes alimentos.

Nutricién. Conjunto de procesos mediante los cuales nuestro organismo utiliza, trans-
forma e incorpora a sus propios tejidos un cierto nimero de sustancias que deben cum-
plir tres fines basicos: aportar energia, formar estructuras y regular el metabolismo.



Valoracion del estado nutricional. El objetivo de la evaluacion es conocer en qué gra-
do la alimentacion cubre las necesidades del organismo o, lo que es o mismo, detectar
situaciones de deficiencia o de exceso. Incluye un conjunto de examenes que permiten
definir el estado nutricional: historia médica detallada, anélisis de la ingesta de nutrien-
tes y del tratamiento farmacoldgico, examen fisico con medidas antropomeétricas y algu-
nos parametros de laboratorio.

Soporte nutricional. Administracién de nutrientes por via oral, enteral o parenteral,
con indicacion terapéutica. Las modificaciones dietéticas son uno de los medios mas
efectivos de soporte nutricional, especialmente en los pacientes con enfermedades avan-
zadas.

Suplementos nutricionales. Formulas nutricionales administradas por via oral para
pacientes que no cubren sus necesidades con la dieta convencional.

Nutricion artificial. Administracion de nutrientes por una via diferente a la oral. Puede
ser de dos tipos:

e Nutricion enteral: aporte de la alimentacion directamente al estomago o al intes-
tino delgado mediante sondas. Exige formulas especificas que deben elegirse en
funcién de las necesidades del paciente siguiendo las mismas premisas que las
referidas a los suplementos nutricionales, con la diferencia de que no estan sabo-
rizadas y tienen menor osmolaridad.

e Nutricion parenteral: administracion de nutrientes por via endovenosa. Si la nu-
tricion parenteral va a cubrir de forma exclusiva la totalidad de los requerimien-
tos nutricionales del paciente y se prevé una duracion de la indicacion superior a
dos semanas, es necesario canalizar un acceso venoso central para su adminis-
tracion.

Hidratacion parenteral. Aporte de liquidos por via endovenosa o subcutanea.

Consideraciones éticas

Los problemas relacionados con la alimentacidén son muy frecuentes al final de la vida,
debido principalmente a la elevada incidencia de malnutricion y a que la sintomatologia
asociada a estos problemas preocupa especialmente al paciente y, sobre todo, a sus fa-
miliares. Por ello, las indicaciones de soporte nutricional prolongado en estos pacientes,
y especialmente en aquellos con deterioro neurolégico irreversible, suscitan cuestiones
éticas y legales. El objetivo principal no es corregir la malnutricion sino tratar de con-
trolar los sintomas y mejorar la calidad de vida de los pacientes. Por tanto, se deben
evitar planteamientos intervencionistas que pretendan la recuperacion del estado nutri-
cional, ya que no consiguen beneficios clinicamente significativos.

Trataremos de dar respuesta a las preguntas mas frecuentes que surgen a la hora de
abordar el soporte nutricional de los pacientes con enfermedades avanzadas, si bien la
toma de decisiones clinicas debe ser siempre individualizada, valorando la situacion
concreta del enfermo e incluyendo también, en el proceso de decision, las preferencias
del paciente y de sus familiares.



¢Hasta queé punto influye la malnutricion en la muerte de los pacientes con enferme-
dades progresivas y avanzadas?

La malnutricién no es la causa sino la consecuencia de la enfermedad. Aunque en esta-
dios més precoces la prevencion de la malnutricion puede exigir tratamientos interven-
cionistas, en la fase final de la enfermedad el objetivo prioritario es el confort, lo cual
suele ser incompatible con la aplicacion de tratamientos agresivos.

El dato de supervivencia de enfermos bien nutridos versus malnutridos ha ocasionado
muchas veces grandes confusiones. La malnutricion es un claro factor pronostico. El
problema es que la malnutricion es irreversible en estadios avanzados de enfermedad.
En consecuencia, las medidas agresivas encaminadas a intentar revertir la malnutricion
en estadios avanzados conducen a mas problemas que beneficios para el paciente. Dicho
de otro modo, la puesta en marcha de nutricion artificial debe tener en cuenta el pronds-
tico del paciente. Asi, por ejemplo, en un enfermo malnutrido con cancer avanzado,
deterioro funcional acusado y con un pronéstico de dias o pocas semanas, pretender
prolongar la supervivencia con nutricién artificial llevara a muchas mas complicaciones
que beneficios.

¢Estan indicados los tratamientos nutricionales agresivos al final de la vida?

El objetivo del soporte nutricional es la mejoria sintomatica y de la calidad de vida del
paciente. En consecuencia, es fundamental tener en cuenta la condicion clinica y el
prondstico, asi como la voluntad del paciente y la opinidn de los familiares. En general,
las medidas agresivas provocan mayores perjuicios que beneficios. Por ejemplo, la utili-
zacion de medidas de restriccion fisica para mantener una sonda nasogastrica en un pa-
ciente con enfermedad avanzada es un criterio de contraindicacion para la utilizacion de
alimentacion enteral.

Los estudios realizados demuestran claramente que los enfermos en los Gltimos dias de
vida no experimentan sintomas por la ausencia de alimentacion. No existe sensacion de
hambre, e incluso hay cierta euforia y analgesia que se explica por la liberacion de
opioides enddgenos.

¢ Cudl debe ser el abordaje del soporte nutricional en los pacientes con enfermedades
avanzadas?

El primer paso a la hora de planificar el tratamiento de estos enfermos es la realizacion
de una evaluacion multidimensional, que permita conocer no so6lo el estado de nutricion,
sino sus preocupaciones respecto a la alimentacion, los sintomas, la situacion de la en-
fermedad, los tratamientos empleados, el estado psicologico y el apoyo familiar con que
cuenta.

Los patrones alimentarios de los pacientes al final de la vida son con frecuencia inade-
cuados. Conviene ofertar una dieta individualizada de acuerdo con las preferencias y
capacidad de deglucion del paciente. Los consejos nutricionales incluyen medidas de
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muy diverso tipo como son, el régimen de comidas, el tipo de alimentos recomendados,
el modo de preparacion de los platos asi como el entorno en el que se desarrollan las
comidas. Un aspecto muy importante a tener en cuenta en la alimentacion de pacientes
con una limitada esperanza de vida es evitar las dietas restrictivas que llevan muchos
pacientes. De igual forma, hay que advertir que la sobreingesta puede inducir o empeo-
rar sintomas asociados. Unas adecuadas recomendaciones de alimentacion pueden au-
mentar la ingesta hasta en 450 Kcal/dia. Los suplementos nutricionales juegan un papel
importante en aquellos enfermos en quienes no se consiga una adecuada ingesta a pesar
de las recomendaciones de alimentacion.

Ademas, la primera etapa del abordaje del soporte nutricional deberia incluir, junto a los
consejos dietéticos, el tratamiento de otros sintomas que alteran la ingesta de los pacien-
tes. Se debe indagar la presencia de anorexia, alteraciones del gusto, xerostomia, nause-
as-vomitos, diarrea y estrefiimiento.

¢La nutricion por via enteral o parenteral y la hidratacion parenteral son tratamien-
tos médicos o forman parte de los cuidados humanos basicos?

La nutricion enteral mediante sondas de alimentacién y la parenteral son consideradas
formas de alimentacién artificial puesto que exigen la insercién de dispositivos para
poder conseguir una via de administracion. Son, por lo tanto, un tratamiento médico y
no un cuidado bésico, estando sujetas a indicaciones y contraindicaciones como cual-
quier otro tratamiento.

Obviamente, debe sopesarse la proporcionalidad del tratamiento en cada caso y la con-
sideracion como desproporcionado de este tratamiento sélo debe hacerse en situaciones
concretas en las que los efectos secundarios que produzcan superen los beneficios.

¢ Con qué criterios se podrian retirar los tratamientos instaurados (nutricion enteral y
parenteral)?

La planificacién anticipada de la atencién conlleva una informacion detallada al pacien-
te y familiares sobre los objetivos de los tratamientos, su relacién entre los beneficios
esperados Y los posibles efectos secundarios. La decision de iniciar los tratamientos y
los criterios de retirada, deben ser compartidos entre el equipo asistencial, el paciente y
sus familiares. Dicho de otra forma, la planificacion anticipada de la atencion propone a
los profesionales iniciar un dialogo sobre la probable evolucién de la enfermedad y las
complicaciones que se van a presentar para poder, por un lado, prepararlos ante lo que
va a ocurrir y, por otro lado, empezar a determinar qué camino podria ser el mejor para
el enfermo. Sabemos que esto disminuye el sufrimiento de pacientes y familiares y re-
duce los tratamientos agresivos (y futiles) que a veces realizamos al final de la vida. La
reduccion de los tratamientos agresivos al final de la vida mejorara el confort del pa-
ciente y la sensacion de los familiares de que su ser querido ha muerto en paz.

En conclusién, la instauracion de cualquier tratamiento intervencionista en un paciente
con enfermedad avanzada debe ir acompafiada de unos criterios de una posible retirada.
Estos criterios deben ser individualizados y basarse en la relacion beneficio/riesgo de

5



cada tratamiento, que varia en las distintas fases de la enfermedad. Es muy importante
anticipar dichos criterios en el momento de la instauracion del tratamiento, para facilitar
la toma de decisiones cuando se vea indicada su retirada. Por otra parte, esta planifica-
cion permite reconocer adecuadamente el derecho que tiene el paciente capaz y adecua-
damente informado a rechazar tratamientos (lo cual incluye tanto la no instauracion co-
mo su retirada) aunque esto se traduzca en un acortamiento de la vida.

¢ Debemos mantener la hidratacién en la fase de ultimos dias?

La decision de la hidratacion en la situacion de dltimos dias, cuando los pacientes redu-
cen la ingesta oral, es una de las mas complejas. Existen argumentos tanto a favor como
en contra. En estos enfermos no estéa clara la relacion entre sed y deshidratacion. Tanto
los pacientes bien hidratados como los deshidratados experimentan sensacion de sed,
que probablemente se relaciona més con alteraciones en la mucosa oral. Ademas, cuan-
do la sed aparece, mejora con pequefias cantidades de liquidos y unos buenos cuidados
de la boca.

La evidencia cientifica hasta la fecha no nos permite justificar la hidratacion parenteral
en todos los pacientes en los Gltimos dias y sélo proporciona una solida justificacion
para considerar la hidratacion en determinadas circunstancias y para ciertos sintomas.
De hecho, el Gnico ensayo clinico aleatorizado en el que se ha investigado el aporte de
sueroterapia versus placebo en pacientes oncologicos en situacion de Gltimos dias, no ha
demostrado ningun beneficio de la sueroterapia. EI problema fundamental es diagnosti-
car bien esa fase de ultimos dias.

En cualquier caso, si se decide hidratar, volimenes en torno a 1.000 cc/dia son suficien-
tes para mantener una diuresis normal y un balance hidroelectrolitico adecuado. Una
alternativa adecuada a la via endovenosa, especialmente en domicilio, es la via subcuté-
nea dado que presenta menos complicaciones.

El rechazo a la ingesta de un paciente con demencia avanzada, ¢implica la coloca-
cion de una sonda de alimentacion?

Numerosos estudios cientificos concluyen que la alimentacion por sonda en pacientes
con demencia avanzada no previene la neumonia por aspiracion, las Ulceras por presién
o las complicaciones infecciosas, ni supone una mejora del estado funcional, del confort
y de la supervivencia. Por otra parte, sabemos que el rechazo a la ingesta en pacientes
con demencia avanzada es con frecuencia considerado un criterio de la etapa final de la
vida y no una complicacion aislada del paciente. Las sondas de alimentacion en estos
casos suelen producir graves efectos secundarios. En muchos casos conllevan la utiliza-
cion de medidas de contencidn fisica que, como hemos dicho, son un criterio de contra-
indicacion.

El desconocimiento del balance beneficio/riesgo y las presiones familiares que general-
mente se deben a la insuficiente informacion previa sobre la probable aparicién de estas
complicaciones a medida que la enfermedad avanza, son las principales causas de la
colocacion de sondas de alimentacion en pacientes con demencia.



En principio, no esta indicada la utilizacion de sondas de alimentacién en pacientes con
demencia avanzada que rechaza la ingesta. Esto no quiere decir que nunca se deban
colocar sondas en estos pacientes (es decir, no es que las sondas estén contraindicadas)
sino que se debe sopesar mucho su utilizacion (ya que la relacion beneficio/riesgo se
inclina hacia los riesgos). Muchos pacientes simplemente recuperan la ingesta natural
después de unos dias y, en realidad, si se ha colocado la sonda la consecuencia sera que
perderan de por vida esa capacidad. Unos pocos podrian beneficiarse, pero esos son,
sobre todo, lo que estan en fases menos avanzadas de la enfermedad. En consecuencia,
se deben individualizar las decisiones teniendo en cuenta los criterios prondsticos y
después de haber consensuado con los familiares la actitud a seguir. En cualquier caso,
si se coloca una sonda de alimentacion hay que establecer unos criterios de retirada ante
la posibilidad que se produzcan efectos secundarios.
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