El rol del licenciado en Nutricion dentro del
equipo de cuidados paliativos en el abordaje
de las enfermedades neurodegenerativas

The role of Dietitians as part of the palliative care team
in the approach to neurodegenerative diseases
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Resumen

Introduccion: los avances tecnoldgicos permitieron prolongar la expectativa de vida, incrementando la
prevalencia de patologias crénicas como las enfermedades neurodegenerativas (EN), entre ellas la enferme-

dad de Alzheimer, la enfermedad de Parkinson y, la esclerosis lateral amiotroéfica y la esclerosis multiple. A A DY N D
Estas generan dependencia, fragilidad, deterioro de la calidad de vida y modifican el proceso de morir lo Dﬁiﬁ] eciséﬁrifgiiﬁg: Ocligelzo
que se traduce en el surgimiento de nuevos escenarios que requieren del enfoque integral aportado por Dietistas y Nutricionistas
los cuidados paliativos (CP). ES?SS?SJJ%?Q@??EJ?

ISSN 0328-1310

Objetivos: describir el rol del licenciado en Nutricién (LN) dentro del equipo de CP en el abordaje de las ISSN 1852.7337 (En linea)

EN y establecer la relevancia de la toma de decisiones anticipadas de manera temprana.

Materiales y método: se realizé una revision narrativa con articulos cientificos; acotando la busqueda
desde 2010 hasta el 2022, utilizando las bases de datos: Medline y Google Académico.

Resultados: el rol del LN es relevante en el equipo de CP, contribuyendo principalmente en el acomparia-
miento familiar, la evaluacion del estado nutricional y el tratamiento de sintomas. A su vez, es quien debe

asesorar al paciente, de forma precoz, en la toma de decisiones anticipadas con respecto a su alimentacién I
e hidratacién en etapas avanzadas de la enfermedad; con el fin de evitar conflictos de cardcter bioético
tanto dentro del equipo como con la familia.

Contacto:
Conclusiones: la participacion del LN en los equipos de CP permite la atencién integral del paciente con Lic. Naso Lucia,
1 , . .. . L. ; luciadnaso@gmail.com
o cual, actualmente es un desafio fomentar su incorporacién y continuar con la elaboracién de guias de
trabajo que enmarquen sus incumbencias. Recibido: 20/09/2021. Envio de
revisiones al autor: 13/03/2022.
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Introduction: technological advances have made it possible to prolong life expectancy, increasing the preva-

lence of chronic pathologies, such as neurodegenerative diseases (ND): Alzheimer’s, Parkinson’s, Amyotrophic Fuente de financiamiento:
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importance of early decision-making.
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status assessment, and symptoms treatment. Additionally, the dietitians are the ones who must advise the
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Introduccidn

Los avances tecnolégicos y cientificos en
salud permitieron prolongar la expectativa de
vida a nivel mundial, estimdndose en Argentina
que la poblacién mayor de 60 afos alcanzarad un
23%0 para el afio 2050 (1-3). Esto acarrea un incre-
mento en la prevalencia de patologias asociadas
al envejecimiento y crénicas no transmisibles,
que generan dependencia, fragilidad y deterio-
ro de la calidad de vida, modificando el proceso
de morir (4). Es por ello, que se requiere de un
abordaje interdisciplinario e integral, que puede
obtenerse por medio de los cuidados paliativos
(CP). Este enfoque mejora la calidad de vida
de los pacientes y sus familias que enfrentan
dificultades asociadas con enfermedades que
amenazan la vida, a través de la prevencion, la
identificacion y el alivio temprano del sufrimien-
to. Esto incluye la evaluacion y el tratamiento
del dolor, ademas de otros problemas fisicos,
psicosociales y espirituales (5-7).

Los CP fueron evolucionando con el tiempo
hasta el vigente modelo integrador de atencién
promovido por la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS), que propone la implementacién de
medidas curativas y paliativas desde el diagnds-
tico. A su vez, define al duelo como un proceso
continuo, que se instaura desde el comienzo de
la enfermedad y que persiste durante su evolu-
cién hasta la muerte del paciente y la recupera-
cién de la pérdida familiar (8).

Actualmente, se estima que solo una de cada
diez personas que requieren estos cuidados
accede a ellos, posiblemente debido a la escasa
formacién paliativista dentro del sistema de
salud, que tiende a perpetuar el modelo cura-
tivo que deviene en una atencién fragmentada
e inadecuada (6,9). Esto refleja la necesidad
de mayores esfuerzos, revisiéon e innovacién
para el abordaje de las enfermedades crénicas.
Asimismo, la identificacién precoz de pacien-
tes que requieren de CP constituye un desa-
fio para los equipos de salud, siendo de gran

utilidad el instrumento “Necesidades Paliativas
Centro Colaborador de la OMS para Programas
Publicos de Cuidados Paliativos” (NECPAL
CCOMS-ICO) desarrollado por el Centro
Colaborador de la OMS y el Instituto Catalan
de Oncologia con validacién en Argentina. Este,
consiste en una evaluacion cuali-cuantitativa
y multifactorial que debe ser llevada a cabo
por algun integrante del equipo de salud que
conozca al paciente y su historia, motivo por el
cual, no es aconsejable realizarla en servicios
de guardias o urgencias. E1 NECPAL CCOMS-
ICO consta de cuatro preguntas que combinan
la evaluacion de la percepcidén del profesional,
con indicadores clinicos generales y especificos
sobre la gravedad y la progresion de la enfer-
medad, sus comorbilidades y la demanda de
atencidn sanitaria (6).

Durante muchos afios prevalecié la tenden-
cia de reconocer como pacientes susceptibles
de CP a aquellos que padecieran una enfer-
medad oncolégica avanzada. Empero, existen
muchas otras enfermedades progresivas e inva-
lidantes que también podrian beneficiarse de
recibir una atencién con enfoque paliativista
desde el momento de su diagndstico, entre
ellas las denominadas enfermedades neuro-
degenerativas (EN), que se caracterizan por
afectar progresivamente al sistema nervioso
central (SNC) (7,10). Las EN, a excepcién de
la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) y la
Esclerosis Multiple (EM), suelen presentarse
en edades avanzadas. Estas afectan progre-
sivamente al SNC debido a la agregaciéon y
acumulacion de proteinas mal plegadas, que
producen muerte neuronal y deterioro de dreas
concretas del cerebro. Segun su etiologia, se
distinguen las de origen genético (5-10%0) y las
adquiridas (90%o); estas ultimas se relacionan
con mdltiples factores como el ambiente y el
envejecimiento (10,11). Considerando el escena-
rio epidemioldgico descrito y la inexistencia
actual de tratamientos curativos, se estima que
su prevalencia podria cuadruplicarse en los
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proximos 50 anos, convirtiéndose en un gran
problema sanitario a nivel mundial (10).

Hasta el momento, es escasa la bibliografia
destinada al proceder de los equipos de CP
dentro de las enfermedades crénicas no on-
coldgicas en general y de las EN en particular;
asi como tampoco queda esclarecido el rol del
licenciado en Nutricidn, sus capacidades y ha-
bilidades en este contexto como integrante del
grupo profesional. Por este motivo, se pretende
mediante la presente revisién narrativa comen-
zar a abrir nuevas lineas de investigacion, que
permitan a futuro el desarrollo de guias utiles
para el trabajo de los equipos de CP en estas
patologias, haciendo especial énfasis en la labor
del licenciado en Nutricion (LN) en el manejo
multidimensional del paciente y su entorno
significativo, asi como su rol en la toma de de-
cisiones anticipadas. Para ello, los objetivos de
esta revisién fueron:

e Describir el rol del licenciado en Nutricion
dentro del equipo de cuidados paliati-
vos para el abordaje de las enfermedades
neurodegenerativas.

e Establecer la relevancia de la toma de de-

cisiones anticipadas de manera temprana.

Materiales y método

Se realiz6 una revisién narrativa a través
de diversos articulos cientificos, acotando la
busqueda desde 2010 hasta el 2022, utilizando
las bases de datos: Medline y Google Académico.
Se incluyeron guias de préctica clinica, revi-
siones sistemadticas, revisiones bibliograficas,
ensayos controlados aleatorizados y estudios
descriptivos. Los descriptores utilizados fue-
ron: Enfermedades Neurodegenerativas, Enfermedad
de Alzheimer, Enfermedad de Parkinson, Esclerosis
Lateral Amiotrdfica, Esclerosis Multiple, Cuidados
Paliativos, Nutricién, Decisiones Anticipadas,
Bioética.

Resultados

Enfermedades neurodegenerativas:
definicién y patogenia

En la actual revisién narrativa se describen la
Enfermedad de Alzheimer (EA), la Enfermedad
de Parkinson (EP), la Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA) y también, la Esclerosis
Multiple (EM), que si bien es una enfermedad
neuroldgica autoinmune, comparte una simili-
tud evolutiva con las EN (10,12). La EA es el re-
sultado del deterioro cognitivo progresivo con
pérdida de la memoria, cambios de la conducta
y del caricter y disminucién de la autonomia
vinculada a la apraxia y pérdida de masa mus-
cular (13). En cuanto a la EP, se caracteriza por
temblor en reposo, rigidez y acinesia y, conforme
evoluciona, aparecen alteraciones psiquidtricas,
disnea, dolor y trastornos visuales, del olfato y
gastrointestinales (14). Con respecto a la ELA, se
manifiesta como debilidad muscular de comien-
zo segmentario que progresa hasta la pardlisis.
Puede cursar con disfagia, sialorrea, babeo pasivo
e involuntario (drooling), disartria, dolor, espas-
ticidad, estrefiimiento, reflujo gastroesofagico,
disnea y otros trastornos respiratorios (15). Por
altimo, la EM se caracteriza por inflamacion,
desmielinizacion del SNC y presencia de placas
de tejido nervioso endurecido o esclerdtico, que
provocan pérdida de sensibilidad, alteraciones
visuales, del lenguaje y de la deglucidn, espastici-
dad, debilidad muscular, disnea, ataxia, temblor,
trastorno de la marcha, alteraciones esfinteria-
nas, estrefiimiento, incontinencia fecal, gastro-
paresia y dolor (16-18).

Abordaje de las EN desde el enfoque de
los cuidados paliativos

Las EN presentan una complejidad bio-psi-
co-social, ya que afectan la capacidad fisica,
intelectual y social, disminuyendo la calidad de
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vida y haciendo necesario un abordaje global,
continuo e integral del paciente y su entorno
significativo, conformado por familiares y/o ami-
gos (10). En este sentido, los CP resultan de gran
utilidad, dado que habilitan intervenciones inter-
disciplinarias en patologias crénicas carentes de
terapéutica curativa y cuyo prondstico de vida es
limitado (6). Cuando se instauran estos cuidados,
el hacer se vincula fuertemente al cuidar en lu-
gar de curar, mediante la prevencion y alivio del
sufrimiento, junto con el control de sintomas y
la atencion de las necesidades individuales (6,11).
En el caso de las EN, la trayectoria evolutiva se
caracteriza por fragilidad fisica y cognitiva que
conduce a la pérdida de autonomia, generando
un deterioro del estado de salud continuo, sos-
tenido y/o alternado con crisis, lo que dificulta
la toma de decisiones (19-20). Por tal motivo, los
equipos de CP planifican, junto al paciente, los
objetivos y los cuidados segin sus necesidades
identificadas y la instancia de la patologia en
la que se encuentra. Los CP, implementados
desde el diagndstico, permiten acompanar al
paciente y su entorno significativo en este pri-
mer “duelo” asociado a la aceptaciéon de una
patologia que implica la pérdida irreversible de
capacidades y la reorganizacién familiar en el
tiempo. En lo que respecta al diagndstico, éste
debe informarse de forma paulatina y conforme
a lo que el paciente solicita saber (21). Por otra
parte, el tratamiento es estrictamente sintoma-
tico y debe adaptarse a la fase de su evolucion.
El dolor fisico es poco frecuente, pero puede
presentarse, lo que Saunders C. define como
“dolor total”, que involucra ademads del dolor fi-
sico otras dimensiones del paciente tales como
la psiquica, la social y la espiritual (22). A partir
de este concepto, Saunders C. sostiene que, en
caso de existir algun tipo de dolencia en estas
esferas, no sera posible resolver el dolor fisico
sin antes considerar la puesta en marcha de un
cuidado integral para aliviar el sufrimiento (22).
Durante la enfermedad avanzada, prevaleceran
las medidas de confort enfocadas a preservar la

calidad de vida. Por ultimo, en la etapa de fin de
vida es primordial el concepto de “buena muerte”;
que implica cuidar al paciente para que viva sus
altimos dias de la forma mds tranquila y plena
posible para, finalmente, morir con dignidad.
Es por ello que deben evitarse medidas futiles
y sdélo instaurarse aquellos cuidados destinados
a mantener su calidad de vida, respetando los
deseos del paciente y/o su entorno significativo
(22). Previo al fallecimiento, se plantean dilemas
sobre si institucionalizar o domiciliar la muerte.
Luego, el equipo de CP acompanard al entorno
significativo brindando herramientas para la
elaboracion positiva del duelo (21).

El rol del licenciado en Nutricion
en el equipo de cuidados paliativos

Los equipos de CP se encuentran consti-
tuidos por médicos, trabajadores sociales, psi-
cblogos, enfermeros, kinesidlogos, terapistas
ocupacionales y nutricionistas (2). Los LN debe-
ran desarrollar habilidades y capacidades para
el acompanamiento y el apoyo familiar:

e La realizacién de evaluaciones mul-
tidimensionales que involucren, entre
otros aspectos, la valoracién del estado
nutricional.

e Adecuacién nutricional para el manejo y
control de sintomas.

e Latoma de decisiones anticipadas de ma-
nera temprana.

El acompanamiento y el apoyo familiar es
primordial, dado que el rol del cuidador no es
inocuo, pues debe afrontar el sufrimiento por el
deterioro de un ser querido y asumir, a medida
que el paciente pierde autonomia, una cantidad
mayor de responsabilidades que conducen a que
se desatienda a si mismo. En consecuencia, si
esto no se problematiza, puede desencadenar-
se la claudicacién familiar, que es la expresion
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de la elevada sobrecarga afectiva a la que estd
sometida la familia y que deviene en una fuerte
crisis emocional con rendicién respecto a los
cuidados, que los inhabilita para encontrar res-
puestas apropiadas a las necesidades del pacien-
te. Esta situacion puede prevenirse ofreciendo
un soporte practico y emocional, a través de
informacioén clara y precisa sobre cémo llevar a
cabo los cuidados. En este sentido, corresponde
al LN proporcionar a la familia, de forma anti-
cipada, asesoramiento idéneo en relacién a la
alteracidn de la ingesta conforme evoluciona la
enfermedad y como esto repercute en el estado
nutricional y la imagen corporal. Ademds, brin-
dar a los cuidadores herramientas para adecuar
la alimentacién y afrontar la progresién de la
patologia, reduce angustias e incertidumbres y
fortalece sus capacidades y confianza para im-
pulsar cambios positivos dentro de la realidad
en la que el paciente vive (23).

Con respecto a la evaluacién del estado nu-
tricional, cabe senalar que los pacientes con EN
presentan un alto riesgo nutricional, siendo éste
un factor prondstico de supervivencia. Por ello,
tanto la Sociedad Americana para la Nutricién
Parenteral y Enteral (su sigla en inglés, ASPEN)
como la Sociedad Europea de Nutricién Clinica
y Metabolismo (su sigla en inglés, ESPEN), re-
comiendan la valoracién nutricional temprana
y el seguimiento continuo (24-25). Considerando
que aun no existe una estrategia especifica va-
lidada para identificar rdpidamente a pacientes
con EN en riesgo de desnutricidn, se utilizardn
las mismas para el resto de la poblacién segun
la edad. Luego, a quienes estdn en riesgo, se les
realiza una valoracion nutricional completa (an-
tropométrica, alimentaria, bioquimica, clinica y
funcional) para obtener un diagnoéstico sobre el
cual trabajar (24,26-27).

La desnutricion, que puede hallarse, se debe
a multiples factores como la disminucién de la
ingesta por pérdida de autonomia y alteraciones
masticatorias, deglutorias y gastrointestinales.
Asimismo, la depresién junto con el deterioro

cognitivo producen abulia y apatia, que inciden
en el abandono del autocuidado y la propia ali-
mentacién. En consecuencia, esto conduce al
incremento del riesgo de complicaciones que
empeoran la calidad de vida (25).

En la EA, la prevalencia de desnutricién
alcanza el 70%o, siendo una de sus causas mas
frecuente la reduccién de la ingesta por lesio-
nes en los centros reguladores del apetito y la
inadecuada asistencia para la ingesta, que se
encuentra dificultada por la apraxia, la agnosia
y la pérdida de memoria (26). La evidencia hasta
el momento no ha encontrado diferencias en el
gasto energético de pacientes con EA y adultos
mayores sanos, ajustados por composicion cor-
poral. Sin embargo, algunos estudios sugieren
que estos pacientes podrian tener una absorcién
menos eficiente principalmente de vitaminas y
minerales (25, 28).

Por otra parte, en la EP, el 60%0 de los pacien-
tes presentan riesgo de desnutricién y 24%o la
padece (29). El detrimento en la ingesta se debe
a las alteraciones del olfato, al temblor y la dis-
cinesia, que prolongan el tiempo destinado a
las comidas y quitan autonomia. También, los
trastornos motores y la rigidez propia de la EP
acrecientan el catabolismo, predisponiendo a
un balance energético negativo (24). Por ultimo,
es fundamental considerar la interaccion de la
levodopa (gold standard del tratamiento farmaco-
l6gico) con los aminoacidos neutros de cadena
larga en su transporte a través de la mucosa in-
testinal. Para eludir esto y evitar interferencias
en la absorcién proteica, se recomienda admi-
nistrar el firmaco una hora antes de la comida y,
de continuar las fluctuaciones motoras, pautar
una alimentacién con aporte proteico diurno
restringido y elevado en la cena, considerando
la necesidad de una colacién nocturna para al-
canzar los requerimientos proteicos (24,25). Por
otro lado, en aquellos pacientes con alimentacion
enteral continua, se sugiere suspender la infu-
sién una hora antes de administrar la levodopa
y reiniciarla luego de 30 a 40 minutos (24,29).
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En lo referente a la malnutricion por déficit,
en la ELA puede alcanzar hasta un 50%, siendo
resultado de la disminucién de la ingesta y del
aumento de los requerimientos nutricionales.

En cuanto a la EM, la desnutricidn es fre-
cuente en etapas avanzadas y estd asociada a la
progresién de la discapacidad neuroldgica, a la
baja ingesta vinculada a los sintomas digestivos
y al aumento del gasto energético (25).

Por dltimo, cabe destacar que toda valoracién
debe ser continua y su objetivo estd determina-
do por el momento de la enfermedad en que se
encuentra el paciente, siendo pertinente realizar
solo aquellas evaluaciones que conduzcan a in-
tervenciones destinadas a mejorar o mantener
la calidad de vida.

Referente a los sintomas que pueden apare-
cer, es relevante explicar al paciente y su familia,
informacion adecuada y culturalmente adapta-
da, sobre por qué se producen y como pueden
manejarse y controlarse (11). Los sintomas mads
prevalentes en las EN son:

e La sialorrea, en la cual se acumula saliva
en la cavidad oral por incapacidad para
su procesamiento, se debe a fallas en la
coordinacidén de la musculatura orofacial,
palatolingual, de cabeza y cuello, y a la de-
bilidad muscular de la lengua y faringe; asi
como del cierre incompleto de los labios
y el pobre control postural de la cabeza.
La saliva retenida luego se derrama ge-
nerando un babeo pasivo e involuntario
conocido como drooling, que afecta a casi la
mitad de quienes padecen EP o ELA, y es
menos frecuente en la EM y la EA. Como
consecuencia, provoca aislamiento social,
dificultad en la higiene, olor desagradable
al humedecer constantemente zonas de
la boca y ropa, e irritacién de la piel, que
predispone a infecciones periorales y ora-
les por Candida Albicans o Staphylococcus
Aureus. En casos mas graves, la pérdida
excesiva de liquidos corporales puede con-
ducir a la deshidratacién. La intervencion

sugerida, durante los primeros seis meses,
es el entrenamiento motor para mejorar
los movimientos de la lengua y el cierre de
la mandibula y los labios. Empero, cuan-
do el drooling se vuelve de dificil manejo,
es posible reducir la secrecidn salival a
través del uso de antidepresivos tricicli-
cos o farmacos anticolinérgicos, como el
glicopirrolato y la escopolamina. En caso
de refractariedad, la inyeccién trimestral
o semestral de toxina botulinica en las
glandulas paroétida y/o submandibular,
es un procedimiento eficaz en pacientes
que no son candidatos a una intervencién
quirurgica para la sialorrea. Todas las me-
didas descritas deben acompaiiarse con
un adecuado control de la higiene bucal,
para prevenir patologias gingivodentarias.
Ademas, dado que el paciente puede ma-
nifestar sensacién de voz seca y pérdida
del gusto, serd necesario realzar el sabor
de las comidas y realizar preparaciones
visualmente atractivas para estimular su
ingesta (30).

La disfagia es causada por la reduccién
de la fuerza y masa muscular, el deterioro
del SNCy, en ocasiones, por la medicacion
sedante y el tratamiento de la sialorrea
que interfieren en la formacién de un bolo
alimenticio suficientemente lubricado (31).
Esta alteracién deteriora la ingesta incre-
mentando el riesgo de desnutricién, des-
hidratacién y broncoaspiracién, asi como
infecciones respiratorias que predisponen
a la pérdida de masa magra y repercuten
negativamente en el estado nutricional
y la mecdnica deglutoria (25,31). Se mani-
fiesta en el 84%0 de los pacientes con EA,
el 50% con EP, el 60% con ELA y el 44%
con EM; por lo que su diagndstico debe
ser temprano y oportuno (25,32). Es motivo
de sospecha cuando se prolonga el tiem-
po de masticacién o preparacién del bolo
alimenticio, ante la retencion del alimento
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en la cavidad oral, multiples esfuerzos de-
glutorios, tos (antes, durante o luego de la
deglucidn), fatiga al comer, dificultad en el
manejo de secreciones, fallo en el cierre
labial, voz himeda y/o atragantamientos
(25,31). Esta evaluacion es llevada a cabo
por un fonoaudidlogo que indica cual es
la via de alimentacién segura para el pa-
ciente y es el LN quien debe proporcionar
estrategias para mejorar la seguridad y efi-
cacia de la deglucion a través de la educa-
cion y el acompaiiamiento de la familia. En
los pacientes con internacién domiciliaria,
la visita del LN del equipo es fundamental
para reforzar la educacién alimentaria nu-
tricional brindada a la familia a través de
la evaluacién de la ingesta, la observacion
de las preparaciones y la resolucién de las
dudas respecto a su proceso de elabora-
cién. Del mismo modo, se debe remarcar
no utilizar la via oral si el paciente se en-
cuentra somnoliento, agitado o manifiesta
tos al momento de la ingesta. Cuando la
via oral estd contraindicada o el paciente
no cubre sus requerimientos hidricos y/o
nutricionales, se debe evaluar, junto a él,
la posibilidad de instaurar un soporte nu-
tricional, teniendo en cuenta sus deseos,
la instancia de la enfermedad, los riesgos
y los beneficios (33).

Las nduseas y los vomitos son posibles
efectos adversos de los farmacos utiliza-
dos. En la EA suelen ser leves, transitorios
y dosis dependientes de los anticolineste-
rasicos, que pueden prevenirse iniciando el
farmaco a dosis bajas, progresando segin
tolerancia o minimizarse utilizando dom-
peridona (34). En la EP, estan vinculados
con la gastroparesia o con el inicio o au-
mento de la dosis de levodopa o agonistas
dopaminérgicos. En este ultimo caso, se
procede para reducir la sintomatologia
como en la EA. Por su parte, la metoclo-
pramida estd contraindicada por ser capaz

de atravesar la barrera hematoencefalica
empeorando los sintomas motores (35). Las
nduseas y los vémitos en la ELA pueden
aparecer al utilizar dosis de riluzole >100
mg/dia. Mientras que, en la EM, su pre-
sencia suele estar asociada a episodios de
vértigo y cinetosis (36). En cuanto al ma-
nejo y control de esta sintomatologia, le
corresponde al LN trabajar con la familia
la implementacién de diferentes pautas
higiénico dietéticas que se adecuen al
paciente.

La incontinencia fecal se relaciona con
el deterioro cognitivo, la edad, la pérdida
de la movilidad fisica y la utilizacién de
laxantes, anticolinérgicos o antidepresivos.
A suvez, en la EA y la EP, suele debilitar-
se el piso pélvico y disminuir el tono del
esfinter anal en reposo, lo que ocasiona
disfuncién sensorial-motora anorrectal y
predispone a este trastorno (37). Las inter-
venciones nutricionales se orientardn a
modificar habitos, como regular el horario
para la defecacion, y establecer medidas
medicamentosas (38). Por otro lado, la in-
continencia puede ser resultado de la im-
pactacién fecal, en la cual queda inhibida
la presién del esfinter anal provocando
pérdidas de deposiciones liquidas alrede-
dor del fecaloma. En este ultimo caso, es
importante prevenir el estrefiimiento (37).
El estrefiimiento es producto del deterioro
neuroldgico, la poca o nula movilidad, la
baja ingesta de fibra y agua, y el uso de
medicamentos como los opioides que en-
lentece el movimiento gastrointestinal o
la escopolamina que reduce, ademads de las
secreciones salivales, las intestinales. Para
tratar esta sintomatologia, es recomenda-
ble instaurar el uso de laxantes de forma
profilactica o como medida terapéutica,
posterior a la realizacién de un tacto rec-
tal que descarte una posible impactacién
fecal (24).
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e La disnea aparece conforme el estado
funcional de los pacientes declina, desa-
rrollandose principalmente en la ELA. Su
manejo, a través de intervenciones no far-
macoldgicas, consiste en colocar al pacien-
te en una postura relajada, evitar el estrés
emocional, limitar la compaiiia a aquella
que sea tranquilizadora y propiciar una
corriente de aire hacia la cara mediante la
apertura de los ambientes o con el uso de
ventiladores. En la segunda linea de trata-
miento, se disponen de benzodiazepinas,
opidceos y oxigenoterapia (15).

e El dolor fisico no es prevalente en las EN.
Sin embargo, puede expresarse como re-
sultado de la inmovilidad, la espasticidad,
las contracturas y/o los calambres. Como
posiblemente los pacientes no son siem-
pre capaces de verbalizar lo que sienten,
debe prestarse atencién a la aparicién
de signos de dolor o malestar a través
de expresiones faciales y cambios brus-
cos en la conducta (15). El dolor reduce
significativamente la calidad de vida y
deteriora la ingesta, por lo que es relevan-
te su clasificacién acorde a su duracion
(agudo o cronico), patogenia (neuropatico
o nociceptivo), localizacién (somético o
visceral), curso (continuo o irruptivo) e
intensidad (leve, moderada o severa) para
tratarlo segun la escalera analgésica de
la OMS (19).

Por dltimo, todo accionar del LN, que esta
consensuado con el equipo, depende del tipo
y prondstico de la patologia, del estado clini-
co, la edad y los deseos del paciente, con el fin
de limitar la agresividad de las intervenciones
nutricionales y evitar el encarnizamiento tera-
péutico, es decir; la prolongacion de medidas
desproporcionadas y futiles que alargan innece-
sariamente la agonia y acrecientan el sufrimien-
to. Este accionar se desprende de decisiones que
es conveniente tomar de manera anticipada y

temprana ya que implican dilemas y considera-
ciones clinicas complejas (11).

Toma de decisiones

La toma de decisiones debe basarse en los
principios de la bioética, que proponen una
atencion digna y humanitaria, haciendo uso
justo y equitativo de los recursos de salud y
estableciendo un nexo entre las ciencias de la
salud y los valores humanos. Asimismo, esto
se contempla en Argentina, en la Constitucion
Nacional (Art 42, Art.75 Ins.22), el Codigo Civil
y Comercial (Capitulo 3 del Libro I) y la Ley
26529/09 de Derechos del paciente en su rela-
cioén con los Profesionales e Instituciones de la
Salud (modificada por la Ley 26742/12). Esta Ley
establece que todo paciente mayor de edad con
una patologia irreversible, incurable o en estadio
terminal, tiene derecho a rechazar procedimien-
tos, con o sin expresion de causa, pedir el retiro
de medidas de soporte vital desproporcionadas,
o de hidratacién artificial y terapia nutricional
(suplementos nutricionales orales, nutricién en-
teral o parenteral) que solo prolonguen el estadio
terminal, no significando esto la interrupcién de
acciones destinadas al alivio del sufrimiento. A su
vez, el consentimiento o rechazo de intervencio-
nes; debe ser formalizado por escrito y respetado
por el equipo de salud, pudiendo ser revocado en
cualquier momento por quien lo manifesté (39).

Toda decisién anticipada permite que se
respeten los deseos y se preserve la dignidad
del paciente hasta el fin de su vida aun cuan-
do no pueda expresar su voluntad. Para ello, es
necesaria una adecuada comunicacién entre
el equipo tratante y el paciente, que favorezca
elecciones responsables y la construccién de
estrategias para la resolucion de problematicas
de caricter ético cuando éste pierda autonomia
para decidir (40).

Al LN le corresponde anticipar la toma
de decisiones de manera temprana sobre la
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hidratacién artificial y la terapia nutricional en
estadios avanzados de la enfermedad, instancia
en la cual el entorno familiar teme que el pacien-
te experimente hambre y/o sed al disminuir la
ingesta oral. Aqui, el dilema bioético radica en
valorar de manera individualizada la necesidad,
asi como los riesgos y los beneficios de instaurar
una hidratacién artificial y una terapia nutri-
cional como parte del tratamiento integral. En
contrapartida, cuando no se considere estable-
cer el tratamiento mencionado, se continuara
con la hidratacién y la alimentacién oral como
parte de los cuidados minimos “moralmente re-
queridos por estdndares bdsicos de decencia humana”
(21) que deben permanecer solo para contribuir
al confort y sostén de la dignidad. Debido a que
la alimentacién y la hidratacién se encuentran
culturalmente cargados de significados como
el respeto a la vida, el cuidado y los valores
morales, es importante acompanar la toma de
decisiones con fundamentacién cientifica que
permita ser mas asertivos y preservar la calidad
de vida hasta el final, evitando el encarniza-
miento terapéutico. Toda recomendacion debe
adecuarse a las necesidades, voluntad y pronds-
tico del paciente y a la etapa de la enfermedad,
dado que resulta facil iniciar la alimentacién
artificial pero, dificil decidir cudndo retirarla (41).
El soporte nutricional formara parte de los CP
integrales, siempre que su objetivo sea mantener
el estado de bienestar del paciente. La Sociedad
Americana de Geriatria desaconseja, en casos
de demencia avanzada, el uso de sondas de ali-
mentacion, proponiendo transitar del paradig-
ma de la nutricién artificial y la hidratacién a
la alimentacién de confort o alimentacién por
mano, que consiste en dar frecuentemente pe-
queiios bocados de comida o sorbos de liquidos
para enjuagar la boca. Este método tiene como
objetivo que el paciente se sienta cémodo fisica,
social, emocional y espiritualmente. Asimismo,
habilita a la familia a mantener los cuidados,
reduciendo complicaciones asociadas al uso de
sonda como broncoaspiracién, sintomatologia

gastrointestinal, edema pulmonar y aumento
de secreciones. Por otro lado, algunas personas
podrian requerir medidas de contencién fisicas
o farmacolégicas para evitar que se retiren la
sonda de alimentacidn, por lo que cabe pregun-
tarse en estas instancias si todo lo que puede
hacerse debe hacerse y si es éticamente acep-
table hacerlo (42).

Por su parte, la Sociedad Espanola de
Nutricién Clinica y Metabolismo (SENPE) des-
alienta el uso de nutricién enteral en pacientes
con demencia avanzada, teniendo en cuenta que
no mejora el estado nutricional o la superviven-
cia y ademads, acarrea complicaciones propias
de la técnica (43). Por otro lado, cuando no se
cubran los requerimientos mediante una alimen-
tacion enriquecida, las Guias ESPEN y SENPE
recomiendan el soporte nutricional oportuno
por sonda, teniendo en cuenta el estadio en la
ELA y la EM (44). La ESPEN, a su vez, sugiere
en pacientes con enfermedad neurolédgica y
disfagia, la realizacién de una gastrostomia, con-
siderando que el tiempo de soporte nutricional
serd prolongado y que ésta se asocia con menos
complicaciones y mejores efectos en el estado
nutricional. En contrapartida, la desalienta en
aquellos con mal estado general (25,24). En este
mismo sentido, una revision sistemadtica que
incluy6 14 estudios controlados no aleatorios,
realizada recientemente respecto a la alimenta-
cioén por sonda enteral en personas con demen-
cia grave, no hall6 evidencia de que ésta mejore
la supervivencia o la calidad de vida; reduzca el
dolor, la mortalidad o los sintomas conductuales
y psicolégicos de la demencia. Tampoco reveld
una mejora en el estado nutricional ni en la si-
tuacién animica de la familia y/o del cuidador, o
en la satisfaccién con la atencion (45).

La nutricién parenteral en la enfermedad
avanzada, sélo se proporcionara de manera
excepcional puesto que es invasiva, riesgosa y
reduce atin mds la autonomia (21).

En relacion a la hidratacion artificial, en
estadios avanzados de la patologia existen
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controversias al respecto. Por un lado, quie-
nes proponen sostenerla, la consideran como
un minimo estdndar de cuidado y confort que
podria prevenir consecuencias propias de la
deshidratacion tales como causar o agravar
sintomas como fatiga, mioclonia y delirio (21).
Por otro lado, quienes estdn en contra, afirman
que en esta etapa, el paciente no experimenta
sed y que la administracién de liquidos lo per-
judica, dado que significa mayor necesidad de
movilizaciones e incremento de las secreciones
pulmonares y gastrointestinales que exacer-
barian sintomas como nduseas y vomitos. Del
mismo modo, destacan que un balance nega-
tivo de liquidos ayudaria a un descenso de la
conciencia y del sufrimiento (41). Actualmente
existe poca evidencia para apoyar cualquiera de
los dos enfoques. Un estudio que compard, en
dos grupos de pacientes oncoldgicos avanzados,
los efectos de la hidratacién parenteral sobre
los sintomas asociados a la deshidratacidn, la
calidad de vida y la supervivencia no encontré
diferencias estadisticamente significativas (46).
A partir de lo expuesto, serd conveniente eva-
luar cada caso en su individualidad, y cuando
la decisién sea no hidratar; serd posible aliviar
la sensacion de sed y de boca seca, con gasas
empapadas con agua o humedeciendo los la-
bios con vaselina. Otra estrategia posible es
la hidratacién a través de una via subcutdnea
o hipodermoclisis, que se basa en la insercién
de una aguja en el tejido celular subcutaneo
por parte del equipo o un familiar entrenado.
Esta permite infundir soluciones isoténicas o
farmacos sin necesidad de inmovilizacién del
miembro del paciente y con una duracién de
dias o semanas (41).

Otro objeto de debate, es la suspension de
las medidas de soporte nutricional e hidrata-
cion artificial que ya se encuentran instauradas.
Para evitar discrepancias con el entorno signi-
ficativo, serd importante poder comunicarles a
pacientes y cuidadores, de manera efectiva, que
la retirada de estas medidas no significa el cese

de los cuidados y que existen otras medidas de
confort, como las descritas anteriormente, que
pueden ser dtiles como método paliativo permi-
tiendo mantener el vinculo entre el paciente y
la familia. También serd conveniente establecer
una comunicacidén efectiva con la familia para
poder explicarles que suspender los tratamien-
tos no significa que la persona dejara de recibir
atencion. Asimismo, destacar que, tanto la hi-
dratacién artificial como la terapia nutricional
no detienen la progresion de la enfermedad ni
previenen la muerte inminente, siendo conve-
niente en la etapa terminal de la enfermedad
retirar estas medidas. En este sentido, ESPEN
indica que uno de los requisitos para establecer
o sostener la nutricion e hidratacion artificial
es tener un objetivo terapéutico a alcanzar y
que si esté no existe o no se estd logrando, es
conveniente retirar dicho soporte (47).

Conclusiones

El aumento en la esperanza de vida de pa-
cientes con EN plantea nuevos retos para po-
der acompaiiar y apoyar a estas personas y
brindarles cuidados integrales. Por intermedio
de los CP es posible ofrecer una atencion que
involucre todas las dimensiones, fisica, social y
psicoemocional, que puedan verse afectadas por
el proceso de enfermedad.

En la actualidad, gran cantidad de pacientes
que se verian beneficiados por los CP de forma
temprana, no acceden a ellos. La participacién
del LN en los equipos de CP supone un desafio
que requerira la realizacion de guias de trabajo
que enmarquen su rol dentro de este grupo in-
terdisciplinario, acompaiiando al paciente y a su
familia desde etapas tempranas de la enferme-
dad. Esto permite, por un lado, una valoracién
multidimensional con una evaluacién pertinente
y oportuna del estado nutricional y su segui-
miento. Por otro, la contencién necesaria para
transitar los cambios en la imagen corporal que
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devienen del caracter progresivo de la patologia,
ofreciendo informacién clara y concisa para re-
ducir la angustia e incertidumbre.

Un pilar clave en la mejora en la calidad de
vida del binomio paciente/cuidador, es brindar
asesoramiento nutricional para ayudar en el con-
trol y el manejo de sintomas mediante la adap-
tacién de preparaciones y la incorporacién de
cambios de hdbitos alimentarios. Para finalizar,
el LN cumple un rol fundamental en el abordaje
de la toma de decisiones anticipadas, de manera
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