RESUMEN

La evolucion tecnocientifica ha complicado la toma de decisiones terapéuticas en los pacientes con
demencia avanzada. La evidencia actual no respalda el uso rutinario de nutricién enteral, ya que no mejora la
supervivencia ni la calidad de vida y conlleva complicaciones, se recomienda priorizar la alimentacion de confort.
No obstante, a los profesionales se nos pueden plantear conflictos morales al tomar decisiones sobre la nutricion
en estos pacientes, siendo la bioética una herramienta en la que apoyarnos.
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ABSTRACT

Technoscientific progress has complicated therapeutic decision-making in patients with advanced
dementia. Current evidence does not support the routine use of enteral nutrition, as it improves neither survival
nor quality of life and is associated with complications; therefore, prioritizing comfort feeding is recommended.
However, professionals may face moral conflicts regarding nutritional decisions for these patients, making
bioethics a vital supportive tool.
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Introduccion

En los pacientes con demencia avanzada, la decision de instaurar o retirar la nutricion artificial supone un
desafio clinico y ético. El grado de progresion de la demencia o deterioro funcional se valora mediante escalas
como la Global Deterioration Scale (GDS) y la Functional Assesment Staging (FAST) (Reisberg, 1988): existen
consensos en los cuales un estadio GDS-FAST 7 se considera una enfermedad neurologica avanzada y 7¢ en fase
terminal. La disfagia es uno de los sintomas que presentan los pacientes con demencia avanzada en este estadio
e indica la progresion de la enfermedad (Goémez-Busto et al., 2009). Cuando los profesionales y familiares
discrepan sobre si se trata de un cuidado o de un tratamiento, se convierte en un conflicto ético.

Desde un punto de vista del cuidado, la hidratacion y la alimentacion son simbolos de afecto y dignidad,
y se entienden culturalmente como un cuidado basico que debe realizarse siempre (Gisbert Aguilar, 2009). En
cambio, desde el punto de vista del tratamiento, cualquier tratamiento médico debe proporcionar, con base en la
evidencia cientifica, un beneficio, ser seguro y eficiente y adecuarse a las necesidades de cada paciente. La
nutricion enteral por sonda nasogastrica (SNG) y por gastrostomia endoscopica percutanea (PEG) debe evaluarse
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como una medida terapéutica cuya indicacion hay que individualizar (American Geriatrics Society Ethics
Committee & Clinical Practice and Models of Care Committee, 2014; Pita Gutiérrez ef al., 2022).

La evidencia clinica actual indica que la nutricion enteral, tanto mediante SNG como mediante PEG, no
mejora la supervivencia, el estado nutricional ni la calidad de vida en los pacientes con demencia avanzada.
Ademas, puede incrementar el riesgo de complicaciones como broncoaspiracion y lesiones por presion
(Orlandoni et al., 2020; Stall et al., 2025). Pero, a pesar de una sélida evidencia, a los profesionales sanitarios se
nos plantean conflictos morales al tomar decisiones sobre la nutricién en estos pacientes. En estos casos, la
bioética es una herramienta fundamental en la que apoyarnos, ayudandonos a tomar decisiones compartidas que
integren los cuatro Principios y el contexto narrativo del paciente y su familia. Por ello, desde el Comité de Etica
Asistencial (CEA) de nuestro Complejo Hospitalario se plante6 la creacion de una Guia Clinica adaptada a
nuestro medio para ayudarnos en la toma de decisiones sobre la nutricién de los pacientes con demencia
avanzada, combinando la evidencia cientifica con la aplicacion de los Principios de la Bioética.

1. Metodologia

Para la elaboracion de la Guia Clinica, se realiz6 una revision narrativa de la literatura, incluyendo guias
de practica clinica, revisiones, metaanalisis y articulos clinicos relevantes de los ultimos afios.

2. Resultados

En los pacientes con demencia avanzada (GDS FAST 7) la pérdida de apetito y la disfagia son sintomas
clinicos inherentes a la fase final de la enfermedad. La evidencia clinica actual indica que la nutricién enteral no
mejora la supervivencia, el estado nutricional ni la calidad de vida, y puede aumentar el riesgo de complicaciones
como la broncoaspiracion o las lesiones por presion (Orlandoni et al., 2020; Stall et al., 2025). Por ello,
sociedades cientificas como The European Society for Clinical Nutrition and Metabolism (ESPEN) desaconsejan
su uso rutinario, consideran que, si el paciente intenta retirarse la sonda, ello indica rechazo a la nutricion y
abogan por la alimentacion de confort y la planificacion anticipada de cuidados (Pita Gutiérrez et al., 2022;
Schwartz et al., 2014; Volkert et al., 2024).

En nuestra Guia se proporcionan, a los profesionales, herramientas para afrontar tanto la toma de
decisiones como las conversaciones dificiles con las familias. En la evaluacidn de la nutricion en fases iniciales
son utiles el screening nutricional y el control del peso; no se recomiendan en las fases avanzadas por generar
ansiedad innecesaria. En el momento de la sospecha de disfagia, se recomienda el uso de cuestionarios sencillos,
como el EAT-10. Para la evaluacion completa, se utiliza la prueba MECV-V (Método de Exploracion Clinica
Volumen-Viscosidad), que evalua la seguridad (presencia de tos y voz himeda) y la eficacia (presencia de restos)
de la deglucion con diferentes texturas. Se fomenta el uso de métodos de alimentacion personalizados para
perfeccionar las técnicas de nutricion oral (Beck ef al., 2018).

En la toma de decisiones en una situacion tan compleja, la comunicacion sincera resulta fundamental.
Resaltamos la importancia del apoyo emocional a los familiares por parte de un equipo multidisciplinar que
incluya psicologos, trabajadores sociales y los Comités de Etica Asistenciales (CEA). Es esencial promover, en
un ambiente de confianza, un didlogo sincero entre la familia o sus representantes y el equipo sanitario desde las
fases iniciales y, en caso de discrepancias, acudir a los CEA, cuya legitimacion se sustenta en su estructura
interdisciplinar y la calidad de sus deliberaciones.

En la Guia, ademas, se integran otros recursos como son: material formativo sobre la PEG y la SNG;
documentos anexos con recomendaciones de educacion sanitaria para pacientes y familiares; y un apartado de
preguntas o dudas frecuentes que nos parecié muy util.

En los pacientes con demencia avanzada, la prioridad debe ser el tratamiento paliativo y los cuidados de
confort para aliviar el sufrimiento y mantener la dignidad (Figini, 2010). Se debe transmitir a la familia que el
objetivo principal es la nutricion de confort (con una alimentacion personalizada, sin forzar la ingesta y
asegurando una higiene bucal adecuada) (Beck et al., 2018). La integracion de los principios bioéticos —
beneficencia, no maleficencia, autonomia y justicia—, junto con la consideracion de los valores culturales y la
comunicacion con la familia, permite tomar decisiones prudentes y centradas en la dignidad del paciente (Gracia
Guillén, 2004; Pita Gutiérrez ef al., 2022; Siniora et al., 2022).
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Desde nuestro Comité, proponemos el siguiente algoritmo para el manejo de la nutricion en estos
pacientes, en el que resaltamos la importancia de tomar decisiones centradas en el paciente, priorizando, en estas
etapas avanzadas, su calidad de vida y los cuidados paliativos.

Demencia avanzada
FASTGSO T

Disfagia  sdlidos y/o liquidos Test valumen /viscosidad

Revisar y tratar: estado de |2 boca ((lceras,
candidiasis_..), estrefimiento, ewtar firmacos que
la favorezean (sedantes, anticalinédrgicos...|

Recomendariones nutricionales espedificas [Servicio de
endecring y nutricidn]; texturas, voldmenes...

A pesar de lo anterior ingesta nuka Estrategias de alimentacidn: frecienca, sabores...

o insuficiente

Consultar Registro de Voluntades Anticipadas y/o En caso de enfermedad aguda (infecciones, fiebire...)
plan de cuidados compartidos en la historia clinica retrasar |3 colotacion de sonda nasogdstrica {SNG) y usar

[0 lo que el paciente pudo manifestar a sus sueroterapiafuso transitorio. Mo se deben colocar SNG en
familiares) Urgencias

5i no hay voluntades anticipadas informar
familiares/representante de las ventajas e inconvenientes de Las
diferentes opciones

SNG o gastrostoméa percutanes endascopical PEG)
[reevaluacion periddica/ incluso reevaluar retirada si
nuevas complicacionesk

Mariejo paliative (nutricidn de
confort...) en domiclis o en hospatal

Figura 1: Algoritmo de actuacion propuesto

3. Discusion

La demencia es una enfermedad progresiva que afecta los niveles cognitivos y funcionales, lo que provoca
en la persona una muerte biografica y social. Las dificultades en la alimentacion representan la progresion natural
de la enfermedad y caracterizan su fase final; el cuidado debe ser proporcional a las necesidades del paciente y
estar orientado a su confort (Palecek ef al., 2010; Pita Gutiérrez et al., 2022).

La Bioética crea un puente entre el progreso tecnocientifico y los valores, buscando la mejor calidad
asistencial, asi como la excelencia profesional. El mantenimiento de la vida debe plantearse como un derecho,
no como una obligacion, respetando la dignidad del paciente y el derecho a morir en paz. Para realizar una
valoracion ética, necesitamos conocer la evidencia cientifica, deliberar sobre los conflictos de valores y, con ello,
elaborar recomendaciones 1o mas prudentes posible (Gracia Guillén, 2004).

La alimentacion por sonda aumenta el riesgo de broncoaspiracion, la formacion de lesiones por presion y
de problemas gastrointestinales, y puede requerir la utilizacion de contenciones mecanicas o medicacion para
evitar que el paciente se la retire (Candy et al., 2009). Asi, en términos de los Principios de la Bioética, no
instaurarlas en este escenario clinico implicaria respetar el Principio de No Maleficencia (“Primum non nocere”).

La colocacion de una SNG o una PEG para una alimentacion enteral no ha demostrado mejorar el estado
nutricional, aumentar la supervivencia, prevenir complicaciones ni mejorar la calidad de vida en esta fase
(Harwood, 2014). Asi, en términos de los Principios de la Bioética, no instaurarlas en este escenario clinico,
ademas de hacerlo conforme a la evidencia clinica actual, implicaria que estamos respetando el Principio de
Beneficencia.
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Ademas, el diagndstico en fases iniciales, subrayamos en la guia, es una “ventana de oportunidad” al
ser el paciente aun capaz para la toma de decisiones, y debemos aprovechar no sélo para informarle sobre el
diagnéstico y pronostico de su enfermedad sino ademas facilitar la realizacion de un Documento de Voluntades
Anticipadas (MAV) y/o la realizaciéon de un Plan de Cuidados Compartido de manera conjunta también con sus
familiares (BOE, 2002; BOE, 2018). Esto implica que estamos respetando el Principio de Autonomia cuando ya
no sea capaz de expresar su voluntad (Palecek et al., 2010).

En los pacientes con demencia avanzada, la evolucion tecnocientifica ha complicado la toma de decisiones
terapéuticas. El uso de técnicas médicas desproporcionadas y futiles en la fase final de la demencia, ademas de
ir en contra del respeto a la dignidad del paciente, genera altos costes para nuestro sistema de salud, no respetando
el Principio de Justicia distributiva.

Por otro lado, desde un punto de vista legal, no iniciar una nutricién enteral en pacientes con demencia
avanzada no implica interrumpir los cuidados del paciente: la Ley 1/2015, de 9 de febrero, de derechos y garantias
de la dignidad de la persona ante el proceso final de su vida (BOE, 2015): “El uso inadecuado de medidas de
soporte vital, su aplicacion cuando no tienen otro efecto que mantener artificialmente una vida meramente
bioldgica, sin posibilidades reales de recuperacion de la integridad funcional de la vida personal, es contrario a
la dignidad de la vida humana”. Asimismo “no iniciar o retirar dichas medidas es algo que solo aspira a respetar
dicha dignidad [...] considerada buena practica clinica y actuaciones profesionales plenamente conformes a la
legalidad vigente”. La nutricion artificial debe evaluarse como una medida terapéutica, no como un cuidado
basico, lo que favorece un abordaje individualizado y respetuoso con el paciente y su familia. La recomendacion
mas aceptada es la adecuacion del esfuerzo terapéutico, evitando medidas futiles que solo prolongan una situacion
clinica sin expectativas razonables de mejoria (“Primum non nocere”) (Canton Blanco ef al., 2019).

Concluimos que la indicacion de la nutricion enteral en los pacientes con demencia avanzada puede ser
una decision clinica compleja, con un componente ético importante: (1) las dificultades para la alimentacion son
la progresion natural de la enfermedad terminal y el tratamiento debe orientarse al confort y (2) es fundamental
que los profesionales sanitarios cuenten con una sélida formacion asi como que las familias, cuidadores y tutores
legales tengan informacion clara y exhaustiva lo que hara que la toma de decisiones sea lo mas cercana posible
a los valores del paciente. La Bioética aporta a la evidencia cientifica existente: (1) una toma de decisiones
racional, reflexiva y prudente, (2) nos propone el establecimiento de un proceso de deliberacion individualizado
que tenga en cuenta ademas de la evidencia, las preferencias del paciente y sus familiares, (3) desde las fases
iniciales seria recomendable informar y facilitar la elaboracion de un documento de voluntades anticipadas y/o
un plan de cuidados compartido y (4) la integracion de los Principios de la Bioética (no maleficencia, justicia,
beneficencia y autonomia) aporta una mayor solidez a nuestras decisiones clinicas pudiendo ser un apoyo
fundamental en caso de conflicto ético.

Desde nuestro Comité de Etica proponemos la creacion de espacios de reflexion tanto en los centros de
salud como en los hospitales y centros sociosanitarios, en los que se dé voz a pacientes, familiares y profesionales.
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