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Resumen

El soporte nutricional artificial mediante sondas de acceso digestivo es un
tratamiento meédico ampliamente utilizado. La indicacién de soporte nutricional
prolongado en pacientes terminales y en pacientes con deterioro neurolégico
irreversible crea conflictos éticos y legales de dificil solucion. En este trabajo,
ademas de aportar

nuestra casuistica en enfermos con deterioro psicorganico avanzado, se revisan
las bases culturales y ético-legales, asi como se sugieren lineas de actuacion
sencillas que puedan servir de orientacion clinica, si bien latoma de decisiones
clinicas debe ser siempre individualizada y pormenorizada en cada caso,
incluyendo, en el proceso de decision clinica, las preferencias del paciente y de
sus familiares.

(Nutr Hosp 2002, 17:279-283)

Palabras clave: Enfermedad terminal. Deterioro cognitivo.

Nutricion artificial.

Cuando se comprob6 que ya no podia obtener una alimentacién adecuada sin sonda,
su sobrino y representante legal, solicité una orden judicial para desconectar el
dispositivo, porque consideraba que ella no habria querido continuar su uso. La Corte
Suprema del estado de New Jersey decidié en este caso que el tratamiento del sostén
de la vida podria interrumpirse si ello concordaba con los intereses de un paciente
incompetente, lo cual equivalia a decir que el dolor y el sufrimiento de la continuacion
de su vida contrarrestaban los beneficios de prolongarla con la nutricion artificial"2.

El caso Conroy nos parece muy interesante como introduccion al tema, no sélo por su
resolucion judicial, sino por las cuestiones que se plante6 la Justicia norteamericana.
La Corte Suprema se hizo las siguientes preguntas:

* ¢ Es la alimentacion por sonda un tratamiento médico o un componente de cuidados
humanitarios basicos?

* ¢ Es ético negar la nutricion artificial o interrumpirla?

* ¢ Qué funcion tienen, en la toma de decisiones, el prondstico y los deseos o valores
conocidos del paciente?

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

» ¢ Qué dispositivos de restriccion fisica, si acaso fuesen necesarios, hay que aplicar
para mantener la alimentacién por sonda?

* ¢ Cudl es el significado simbdlico de no proporcionar nutricion artificial a un paciente
gue no puede comer?

» ¢(Acaso negar la alimentacion por sonda o interrumpirla aumenta las probabilidades
de aceptacion de la eutanasia voluntaria?

* ¢La alimentacion 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 siguiendo unn método de decision adecuado y desde un punto de
vista integral y multidisciplinar; aun asi, muchas preguntas quedaran sin respuesta.
Es la alimentacion e hidratacion artificial un tratamiento médico o un
componente de cuidados humanos basicos?

Algunos éticos afirman que la nutricion artificial es un aspecto necesario de los
cuidados humanitarios basicos.

Gilbert Melainder3 se hace la siguiente pregunta:

"¢, 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 el paciente no puede alimentarse por sus propios
medios, debe ponerse en marcha un procedimiento médico tal como la instauracion de
una sonda nasogastrica (SNG) o gastrostomia y, en el caso de no ser posible la via
digestiva, la alimentacion artificial por via parenteral.

Pero hay que tener en cuenta que cada uno de estos procedimientos implica riesgos y
complicaciones que

a veces seran graves o incluso causa de la muerte, como la broncoaspiracion, la
perforacion gastrica, el taponamiento de la sonda, el déficit de nutrientes, los
trastornos hidroelectroliticos y la incomodidad para los pacientes, que perciben el dolor
4,5,

Esta claro que existen enfermedades y situaciones en las que la alimentacién artificial
supone una desventaja 0 es una técnica inutil o desproporcionada:

— Cuando hay afectacion de tubo digestivo por enfermedades que cursan con mal
absorcion o mal digestion.

— Cuando el trastorno es irreversible y el paciente o la familia solicita la interrupcion
del tratamiento.

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

— Cuando el paciente lo percibe como dolor o afecte a su dignidad y espacio
personal6.

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

En un asilo norteamericano se realizd un estudio donde se valord a 52 pacientes que
necesitaban SNG para alimentacion e hidratacion; la duracion del tratamiento varid
entre 1 mes y 6 afios. Al 90% de los pacientes hubo necesidad de inmovilizar las
manos para evitar la desintubacién, y en el 71% fueron necesarias medidas
adicionales de restriccion fisica?.

Cuando la enfermedad es progresiva e irreversible, las desventajas de la alimentacién
artificial superan alos beneficios siempre que sea necesario el uso de medidas de
restriccion fisica, violando ésta los fundamentos béasicos de los cuidados humanitarios
y la dignidad del enfermo. Estas medidas restrictivas deben usarse s6lo cuando la
alimentacion por SNG sea imprescindible para el sostén de la vida durante una
enfermedad aguda y reversible, no para dicho sostén en casos de padecimientos
irreversibles y con nulas posibilidades de recuperacion de la enfermedad o la
consecucion de la independencia alimentaria8.

¢Causan dolor u otras molestias la inanicién y la deshidratacion?

Tanto las familias de los pacientes como algunos profesionales sanitarios piensan que
retirar las SNG

o las perfusiones intravenosas en un paciente incapaz de alimentarse por via oral
causara dolor u otros sintomas, no siendo rara la solicitud de "poner goteros".
Conviene tener en cuenta que la anorexia es un sintoma frecuente en el periodo
agonico, pero la sensacion de hambre no se da. Al contrario de lo que se cree, la
inanicion completa produce cierta sensacién de euforia y analgesia que se explica



fisiologicamente por el aumento de opiaceos enddgenos en el hipotdlamo y en el
plasma, segun ensayos practicados en ratas sometidas a inanicion; también el
gamma-hidroxibutirato, producto de desdoblamiento de las cetonas, parece ser un
mediador de la analgesia®.

La inanicién parcial puede relacionarse con molestias a veces intensas; puede
experimentarse hambre incluso con raciones pequefias de alimento, pero la sensacion
de hambre no aparece con la inanicion completal0.

Es usual que la deshidratacion no cause molestias, salvo cierta sensacion de
sequedad de boca, con una prevalencia entre el 65% y el 95%, no guardando este
sintoma relacion directa con la administracion de hidratacion artificialll. A nivel
bioguimico se produce hipernatremia, aumento de la urea y la creatinina; a nivel
clinico, estas alteraciones originan confusion y letargo, pudiendo llegar al coma.
Algunos trabajos sefialan que la deshidratacién sistémica preterminal seria mas
agradable para el paciente que la hidratacion sistémica; esta Ultima agravaria las
secreciones respiratorias agonicas, favoreceria las nauseas y los vomitos, facilitaria la
presencia de edemas periféricos y daria lugar a una miccion frecuentel0, 12-14.
Decisiones de alimentacion por sonday prondstico clinico

En toda decision clinica debe considerarse por principio:

— Cuales son las indicaciones médicas.

— Cuadles son las probabilidades de que el procedimiento terapéutico beneficien al
paciente y con qué riesgo.

Un tratamiento se considerara fatil y por tanto no aplicable y susceptible de ser retirado
cuando no es obligatorio, es indtil o no reporta ningtin beneficio al pacientel5, 16.

Una de las creencias mas frecuentemente empleadas para justificar un soporte
nutricional artificial en pacientes incompetentes es que el uso de SNG puede prevenir
la neumonia por aspiracion, o la aparicion de Ulceras por presion mejorando el estado
nutricional; sin embargo, no hay estudios concluyentes que aseguren la utilidad de
este tratamiento, ni tampoco que aumente la capacidad funcional o la supervivencia.
Se podria afirmar que lo Unico que conseguirian, en el mejor de los casos, seria
aumentar la cantidad de vida, pero a costa de un empeoramiento de su calidad y un
aumento del nimero e intensidad de las complicaciones; el 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
aparecerl?, 18.

Decisiones de alimentacion por sonday preferencias del paciente

Los pacientes tienen derecho a rechazar tratamientos, incluidos los de sostén de vida,
y expresar sus instrucciones anticipadas, basandose en el ejercicio de su autonomia
como ciudadanos libres que son; la violacién de este derecho puede ser sancionable
por los tribunales19.

Las preferencias del paciente pueden ser expresadas de tres formas:

— En pleno uso de sus facultades, el paciente, bien informado y libremente, expresa
sus deseos al médico.

— El paciente es incompetente pero el médico tiene instrucciones anticipadas, que
podran ser verbales o escritas, o bien sefialadas por un representante legal del
enfermo.

— El sujeto es incompetente y no se tienen instrucciones anticipadas sobre sus
preferencias; en este caso es un familiar, amigo o tutor quien expresa lo que 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 los
intereses del paciente.

Consideraciones del retiro de la sonda para alimentacion

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

— Curar enfermedades.

— Aliviar sintomas.



— Mejorar el estado funcional.

Por ningun 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 pérdida irreversible de las funciones cognitivas.

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

— EIl paciente no expres6 con antelacion que prefiriera ser mantenido en vida
organica20.

La Council on Ethical and Judicial Affairs de la American Medical Association
establece: "Incluso si la muerte no es inminente pero hay inconsciencia permanente
mas alla de toda duda y salvaguardas adecuadas para confirmar la precision del
diagnostico, no va en contra de la ética interrumpir todos los tratamientos que
prolonguen la vida".

Son muy pocos los pacientes que recuperan la conciencia mas alld de un afio en
estado vegetativo persistente e incluso entre los contados, muchos quedan con
incapacidades graves.

Es recomendable seguir las siguientes normas:

— Antes de que un médico interrumpa un tratamiento, los familiares del paciente y el
equipo multidisciplinar deben coincidir que la calidad de vida del

Decisiones ético-clinicas sobre la enfermo no llega a un minimo y que la enfermedad
es irreversible.

— Aungque muchos éticos afirman que no hay diferencia fundamental entre empezar o
interrumpir tratamientos es frecuente que los clinicos lo sientan de otra manera si la
muerte sigue a la interrupcion del tratamiento que salvaguarda la vida, el médico
habitualmente establece una relacién causa-efecto y es posible que la familia llegue a
la misma conclusion por lo que tienden a sentirse culpables aumentando el malestar e
incluso el miedo por las posibles actuaciones ético-legales derivadas de su
actuacion21. Hay que entender que los enfermos en estas circunstancias no falleceran
por la retirada del soporte nutricional, si no que es la propia enfermedad de base la
causante de su fallecimiento de forma irremediable10, 22, 34. Diversos estudios
aportan que el periodo de tiempo de vida después de la retirada de la nutricion-
hidratacion artificial suele variar entre los 3 y 14 dias24.

El prondstico de algunos enfermos es incierto y la Unica forma de conocer la utilidad
de las medidas terapéuticas es intentarlo.

¢Negar la alimentacion por sonda o interrumpirla aumenta las probabilidades de
aceptacion de la eutanasia?

El Council on Ethical and Judicial Affairs de la Americam Medical Association define la
eutanasia como "el acto de producir la muerte de una persona sufriente y
desesperanzadamente enferma de una manera relativamente rapida e indolora por
motivos de compasiéon"25.

Algunos analisis éticos utilizan la doctrina del doble efecto y la distincion entre
asistencia activa y pasiva para distinguir entre actos permisibles, que pueden
adelantar la muerte (retirada de tratamientos de soporte vital...) y otros que no son
permisibles, como son la eutanasia activa y el suicidio médicamente asistido26-28.

La bioética normativa médica determina que las medidas activas que adelantan la
muerte son inaceptables, 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 médicos deben tenerse en cuenta: la
decision del paciente, la futilidad de los tratamientos y las secuelas morales de las
decisiones, no solo para el paciente, sino también para su familia y el personal
sanitario que lo atiende.

Existen evidencias que demuestran que los pacientes y sus familiares suelen aceptar
lo que el personal sanitario, fundamentalmente el médico, sugiere; su decision
depende, en gran medida, de la informacion que se les suministre29, esto demuestra
la gran importancia que tiene la formacion en bioética de los profesionales de la salud,
la necesidad del trabajo en equipo interdisciplinar para tomar decisiones



consensuadas y la gran ayuda que pueden ofrecer los comités de bioética para
intentar resolver dilemas complejos.

Conclusiones

— Las decisiones médicas respecto a la instauracion de nutricion artificial mediante
sondas, son dificiles.

— La nutricién artificial es un tratamiento médico y, por tanto, prescribirla se basa en
una evaluacion entre los beneficios-desventajas en el paciente que las recibe.

— Si hay deterioro cognitivo del paciente y se desconocen las preferencias de éste, la
mejor manera de valorar beneficio/desventaja es intentar un tratamiento de prueba.

— Si se necesita la restriccion fisica para conservar la SNG o0 sobrevienen
complicaciones médicas de importancia, es ético interrumpir el tratamiento.

— La nutricién artificial es un tratamiento de soporte vital al que no debe concederse
un rango especial de otros tratamientos similares (soporte hemodinamico, soporte
respiratorio...).

— La nutricibn e hidratacion son tratamientos médicos que se deben negar o
interrumpir éticamente cuando sus desventajas superen a los beneficios.
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