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Resumen

El soporte nutricional artificial mediante sondas de
acceso digestivo es un tratamiento médico ampliamente
utilizado. Laindicacion de soporte nutricional prolonga-
do en pacientes terminales y en pacientes con deterioro
neurologico irreversible crea conflictos éticos y legales
de dificil solucion. En este trabajo, ademas de aportar
nuestra casuistica en enfer mos con deterior o psicor gani-
co avanzado, serevisan las bases culturalesy ético-le-
gales, asi como se sugieren lineas de actuacion sencillas
gue puedan servir de orientacion clinica, si bien latoma
de decisionesclinicas debe ser sempreindividualizaday
pormenorizada en cada caso, incluyendo, en €l proceso
de decisidn clinica, las preferencias del pacientey de sus
familiares.

(Nutr Hosp 2002, 17:279-283)

Palabras clave: Enfermedad terminal. Deterioro cogniti-
vo. Nutricién artificial.

Laenfermedad terminal constituye una situacion en
la que estén implicadas decisiones muy complejasyy,
por tanto, impregnadas de un marcado componente
ético. Quiza, los dilemas mas importantes que se plan-
tean en el dia a dia con este tipo de enfermos surgen
cuando aparece cualquiera de estas dos situaciones:

— Cuando se trata el tema de |a sedacion ante el
sufrimiento fisico o incluso psiquico.

— Cuando se plantea el tema de la nutriciéon y de
la hidratacién ante un enfermo que es incapaz de ali-
mentarse.

En este trabgjo se intentara aclarar, desde un punto
de vista fundamentalmente bioético, el segundo as-
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ETHICAL AND CLINICAL DECISIONSON
ARTIFICIAL HYDRATION AND FEEDING VIA
TUBE INTHE TERMINALLY ILL

Abstract

Tube feeding is a widely used medical treatment for
providing nutrition to terminally ill patients. Long term
nutritional support in these patients or patients with
irreversible neurological deterioration create a host of
ethical and legal conflicts with difficult solutions. This
work looks at the cultural and ethical-legal basis of these
decisions and gives simple suggestions that might help
the health care provider in making a viable clinical deci-
sion. However, each case should be treated in an indivi-
dualized manner taking into consideration the rights
and desires of each patient and their families.

(Nutr Hosp 2002, 17:279-283)
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pecto, centrandonos en enfermos con deterioro cogni-
tivoy funcional avanzado.

La nutricién enteral por sonda tiene sus indicacio-
nesy también sus riesgos y complicaciones. Sus indi-
caciones basicas son: laincapacidad para alimentarse
y laincapacidad para deglutir (disfagia). Es amplia
mente utilizada y relativamente sencilla de aplicar. Es
una técnica que ha creado nuevas oportunidades de
supervivencia a un nimero importante de enfermos,
pero también ha cuestionado problemas detipo ético e
incluso legal, siendo los casos Conroy, en 1980, y €l
caso de Nancy Cruzan, en € afio 1990, los més cono-
cidos desde el punto de vistalegal. De hecho, este Ul-
timo caso fue el que promovié en el Senado nortea
mericano la aceptacion de "La Patient Self
Determination Act".

Desde el punto de vista bioético y legal, el caso
Conroy es més didéactico ante el tema que nos plan-
teamos en este trabajo. Se podria resumir de la si-
guiente manera: "Mujer de 83 afos de edad, diag-
nosticada de demencia avanzada y que fue dada de
alta desde el hospital donde estaba ingresada a un
asilo, llevando sonda nasogéstrica de alimentacion.
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Cuando se comprob6 que ya no podia obtener una
alimentacién adecuada sin sonda, su sobrino y repre-
sentante legal, solicitd una orden judicial para desco-
nectar el dispositivo, porque consideraba que ella no
habria querido continuar su uso. La Corte Suprema
del estado de New Jersey decidid en este caso que €l
tratamiento del sostén de la vida podria interrumpir-
sesi ello concordaba con los intereses de un paciente
incompetente, lo cual equivaliaadecir que el dolor y
€l sufrimiento de la continuacion de su vida contra-
rrestaban los beneficios de prolongarla con la nutri-
cion artificial"2

El caso Conroy nos parece muy interesante como
introduccion al tema, no sélo por su resolucién judi-
cial, sino por las cuestiones que se planted la Justicia
norteamericana. La Corte Suprema se hizo las si-
guientes preguntas.

* ¢Eslaaimentacion por sonda un tratamiento mé-
dico o un componente de cuidados humanitarios basi-
cos?

 ¢Es ético negar la nutricion artificial o interrum-
pirla?

» ;Qué funcién tienen, en latoma de decisiones, €
prondstico y los deseos o valores conocidos del pa-
ciente?

» ¢COmo se toman estas decisiones en pacientes
con deterioro cognitivo?

 ¢Queé dispositivos de restriccion fisica, si acaso
fuesen necesarios, hay que aplicar para mantener la
alimentacion por sonda?

» ¢Cud es € significado simbdlico de no propor-
cionar nutricion artificial a un paciente que no puede
comer?

» ¢Acaso negar la alimentacion por sonda o inte-
rrumpirla aumenta las probabilidades de aceptacion
de laeutanasia voluntaria?

» ¢Laaimentacion por sonda brinda comodidad a
pacientes moribundos en estado de coma?

La respuesta a todas estas cuestiones planteadas es
imposible si no se estudia cada caso en concreto si-
guiendo un método de decisién adecuado y desde un
punto de vistaintegral y multidisciplinar; adn asi, mu-
chas preguntas quedaran sin respuesta.

¢Eslaalimentacion e hidratacion artificial un
tratamiento médico o un componente de cuidados
humanos béasicos?

Algunos éticos afirman que la nutricién artificia es
un aspecto necesario de los cuidados humanitarios b&
sicos. Gilbert Melainder® se hace la siguiente pregun-
ta: "¢Debe considerarse que administrar alimentos y
bebidas forma parte de los cuidados médicos?' y se
responde él mismo: "Mas bien, pareceria el tipo de
cuidados que los seres humanos se deben unos con
otros'.

Hay autores que afirman que, si €l paciente no pue-
de alimentarse por sus propios medios, debe ponerse
en marcha un procedimiento médico tal como lains-
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tauracion de una sonda nasogéstrica (SNG) o gastros-
tomiay, en € caso de no ser posible la via digestiva,
laalimentacion artificial por via parenteral .

Pero hay que tener en cuenta que cada uno de estos
procedimientos implica riesgos y complicaciones que
aveces seran graves o incluso causa de la muerte, co-
mo la broncoaspiracion, la perforacion géstrica, € ta-
ponamiento de la sonda, €l déficit de nutrientes, los
trastornos hidroelectroliticos y laincomodidad para
los pacientes, que perciben el dolor 5.

Esta claro que existen enfermedades y situaciones
en las que la alimentacion artificial supone una des-
ventgja o es unatécnicaindtil o desproporcionada:

— Cuando hay afectacion de tubo digestivo por
enfermedades que cursan con malabsorcién o maldi-
gestion.

— Cuando € trastorno esirreversibley el paciente
o lafamiliasolicitalainterrupcién del tratamiento.

— Cuando las desventajas sean desproporcionadas
respecto a los beneficios, como ocurre en pacientes en
situacion de enfermedad terminal, en los que esta téc-
nica prolonga el sufrimiento y la agonia ("encarniza-
miento terapéutico”).

— Cuando el paciente lo percibe como dolor o
afecte a su dignidad y espacio personal®.

¢(Estan justificados éticamente los dispositivos de
restriccion fisica para mantener las sondas de
alimentacién?

En un asilo norteamericano se realizé un estudio
donde se valoré a 52 pacientes que necesitaban SNG
para alimentacién e hidratacion; la duracion del trata-
miento vario entre 1 mesy 6 afios. Al 90% de los pa-
cientes hubo necesidad de inmovilizar las manos para
evitar la desintubacion, y en el 71% fueron necesarias
medidas adicionales de restriccion fisical.

Cuando la enfermedad es progresiva e irreversible,
las desventgjas de la alimentacion artificial superan a
los beneficios siempre que sea necesario el uso de me-
didas de restriccion fisica, violando ésta los funda-
mentos bési cos de los cuidados humanitarios y la dig-
nidad del enfermo. Estas medidas restrictivas deben
usarse sblo cuando la alimentacién por SNG sea im-
prescindible para e sostén de la vida durante una en-
fermedad aguday reversible, no para dicho sostén en
casos de padecimientosirreversiblesy con nulas posi-
bilidades de recuperacién de la enfermedad o la con-
secucion de laindependencia alimentari .

¢Causan dolor u otras molestiaslainanicion y la
deshidratacién?

Tanto las familias de los pacientes como algunos
profesional es sanitarios piensan que retirar las SNG
o0 las perfusiones intravenosas en un paciente inca-
paz de alimentarse por via oral causara dolor u otros
sintomas, no siendo rara la solicitud de "poner go-
teros'.

J. E. Hortdlano Martinez y cals.



Conviene tener en cuenta que la anorexia es un sin-
toma frecuente en €l periodo agénico, pero la sensa
cion de hambre no se da. Al contrario de lo que se
cree, lainanicion completa produce cierta sensacion
de euforiay analgesia que se explica fisiol 6gicamente
por el aumento de opiéceos endégenos en el hipotala-
mo y en el plasma, seglin ensayos practicados en ratas
sometidas ainanicién; también el gamma-hidroxibuti-
rato, producto de desdoblamiento de las cetonas, pare-
ce ser un mediador de la analgesie’.

Lainanicion parcial puede relacionarse con moles-
tias a veces intensas; puede experimentarse hambre in-
cluso con raciones pequefias de alimento, pero lasensa
¢ién de hambre no aparece con lainanicion completa.

Es usual que la deshidratacion no cause molestias,
salvo cierta sensacion de sequedad de boca, con una
prevalenciaentre el 65% y e 95%, no guardando este
sintoma relacion directa con la administracion de hi-
dratacién artificialt. A nivel bioquimico se produce
hipernatremia, aumento de la ureay la creatinina; a
nivel clinico, estas alteraciones originan confusion y
letargo, pudiendo llegar al coma.

Algunos trabajos sefialan que la deshidratacion sis-
témica preterminal seria méas agradable para el pa-
ciente que la hidratacion sistémica; esta Ultima agra-
varia las secreciones respiratorias agénicas,
favoreceria las nauseas y los vomitos, facilitariala
presencia de edemas periféricos y daria lugar a una
miccion frecuenter 1214,

Decisiones de alimentacion por sonday pronéstico
clinico

En toda decisién clinica debe considerarse por prin-
cipio:

— Cuédes son lasindicaciones médicas.

— Cudles son las probabilidades de que el proce-
dimiento terapéutico beneficien a paciente y con qué
riesgo.

Un tratamiento se considerara futil y por tanto no
aplicable y susceptible de ser retirado cuando no es
obligatorio, es indtil o no reporta ninguin beneficio al
pacientes 1,

Una de las creencias mas frecuentemente emplea-
das parajustificar un soporte nutricional artificial en
pacientes incompetentes es que € uso de SNG puede
prevenir la neumonia por aspiracion, o la aparicion de
Ulceras por presién mejorando el estado nutricional;
sin embargo, no hay estudios concluyentes que asegu-
ren la utilidad de este tratamiento, ni tampoco que au-
mente la capacidad funcional o la supervivencia. Se
podria afirmar que lo Unico que conseguirian, en el
mejor de los casos, seria aumentar |a cantidad de vida,
pero a costa de un empeoramiento de su calidad y un
aumento del nimero e intensidad de las complicacio-
nes; €l paciente podra vivir mas tiempo, pero en unas
condiciones de gran sufrimiento por la presencia de
complicaciones que, dejando que la enfermedad siga
Su curso, no tendrian que aparecer' s,

Decisiones de alimentacion por sonday
preferencias del paciente

L os pacientes tienen derecho a rechazar tratamien-
tos, incluidos los de sostén de vida, y expresar susins-
trucciones anticipadas, basandose en €l gercicio de su
autonomia como ciudadanos libres que son; la viola
cidn de este derecho puede ser sancionable por los tri-
bunales®.

Las preferencias del paciente pueden ser expresa-
das de tres formas:

— En pleno uso de susfacultades, e paciente, bien
informado y libremente, expresa sus deseos al mé-
dico.

— El paciente es incompetente pero € médico tie-
ne instrucciones anticipadas, que podran ser verbales
0 escritas, o bien sefialadas por un representante legal
del enfermo.

— El sujeto es incompetente y no se tienen ins-
trucciones anticipadas sobre sus preferencias; en este
caso es un familiar, amigo o tutor quien expresalo
gue sabe acerca de los deseos y valores del enfermo.
A falta de dicha persona el médico ha de decidir qué
hacer sobre la base de losintereses del paciente.

Consideraciones del retiro dela sonda para
alimentacion

Los facultativos indican tratamientos médicos para
lograr algunos de los objetivos de la medicina, a sa-
ber:

— Curar enfermedades.

— Aliviar sintomas.

— Mejorar € estado funcional.

Por ningln concepto es obligatorio continuar con
las medidas terapéuticas que no consiguen ninguno de
los objetivos de la Medicina. Se podran retirar estas
medidas si:

— Hay una pérdidairreversible de las funciones
cognitivas.

— El tratamiento no logra otro objetivo mas que
sostener lavida organica.

— El paciente no expresd con antelacion que pre-
firiera ser mantenido en vida organica®.

La Council on Ethical and Judicial Affairs dela
American Medical Association establece: "Incluso si
la muerte no es inminente pero hay inconsciencia per-
manente mas alla de toda duda y salvaguardas ade-
cuadas para confirmar la precision del diagnéstico, no
va en contra de la ética interrumpir todos los trata-
mientos que prolonguen lavida'.

Son muy pocos |os pacientes que recuperan la
conciencia mas alla de un afio en estado vegetativo
persistente e incluso entre los contados, muchos que-
dan con incapacidades graves.

Es recomendabl e seguir |as siguientes normas:

— Antes de que un médico interrumpa un trata-
miento, los familiares del paciente y el equipo multi-
disciplinar deben coincidir que la calidad de vida del

Decisiones ético-clinicas sobre la
dimentacion e hidratacion artificial
mediante sonda en laenfermedad terminal
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enfermo no llega aun minimo y que la enfermedad es
irreversible.

— Aungue muchos éticos afirman que no hay dife-
rencia fundamental entre empezar o interrumpir trata-
mientos es frecuente que los clinicos o sientan de otra
manera si la muerte sigue a lainterrupcién del trata-
miento que salvaguarda la vida, el médico habitual -
mente establece unarelacion causa-efecto y es posible
gue lafamiliallegue ala misma conclusion por lo que
tienden a sentirse culpables aumentando el malestar e
incluso el miedo por las posibles actuaciones ético-le-
gales derivadas de su actuacién®. Hay que entender
gue los enfermos en estas circunstancias no falleceran
por laretirada del soporte nutricional, si no que es la
propia enfermedad de base la causante de su falleci-
miento de formairremediablet 2%, Diversos estudios
aportan que el periodo de tiempo de vida después de
laretirada de la nutricion-hidratacion artificial suele
variar entrelos 3y 14 dias*.

El prondstico de algunos enfermos esincierto y la
Unica forma de conocer la utilidad de las medidas te-
rapéuticas es intentarlo.

¢Negar laalimentacion por sonda o interrumpirla
aumenta las probabilidades de aceptacion dela
eutanasia?

El Council on Ethical and Judicial Affairs dela
Americam Medical Association define la eutanasia
como "el acto de producir la muerte de una persona
sufriente y desesperanzadamente enferma de una ma-
nera relativamente rdpida e indolora por motivos de
compasion'?,

Algunos andlisis éticos utilizan la doctrina del do-
ble efecto y la distincion entre asistencia activay pa-
siva para distinguir entre actos permisibles, que pue-
den adelantar la muerte (retirada de tratamientos de
soporte vital...) y otros que no son permisibles, como
son la eutanasia activa y el suicidio médicamente
asistido®=,

La bioética normativa médica determina que las
medidas activas que adelantan la muerte son inacepta-
bles, mientras que las medidas pasivas podrian ser
permitidas, sin embargo la distincion entre matar y
dejar morir es muy controvertida.

En una evaluacion ética de determinados actos mé-
dicos deben tenerse en cuenta: la decision del pacien-
te, lafutilidad de los tratamientos y las secuelas mora-
les de las decisiones, no solo para el paciente, sino
también para su familiay e persona sanitario que lo
aiende.

Existen evidencias que demuestran que los pacien-
tesy sus familiares suelen aceptar 1o que el personal
sanitario, fundamentalmente el médico, sugiere; su
decision depende, en gran medida, de la informacién
que se les suministre®, esto demuestra la gran impor-
tancia que tiene la formacién en bioética de los profe-
sionales de la salud, la necesidad del trabajo en equi-
po interdisciplinar para tomar decisiones
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consensuadas y la gran ayuda que pueden ofrecer los
comités de bioética para intentar resolver dilemas
complejos.

Conclusiones

— Las decisiones médicas respecto a la instaura-
cion de nutriciédn artificial mediante sondas, son difi-
ciles.

— Lanutricion artificial es un tratamiento médico
y, por tanto, prescribirla se basa en unaevaluacién en-
tre los beneficios-desventajas en el paciente que las
recibe.

— Si hay deterioro cognitivo del pacientey se des-
conocen las preferencias de éste, la mejor manera de
valorar beneficio/desventaja es intentar un tratamien-
to de prueba.

— Si se necesita la restriccion fisica para conser-
var la SNG o sobrevienen complicaciones médicas de
importancia, es ético interrumpir € tratamiento.

— Lanutricién artificial es un tratamiento de so-
porte vital a que no debe concederse un rango espe-
cial de otros tratamientos similares (soporte hemodi-
namico, soporte respiratorio...).

— Lanutricion e hidratacion son tratamientos mé-
dicos que se deben negar o interrumpir éticamente
cuando sus desventajas superen alos beneficios.
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