Curso de Nutricion para
Posgraduados

Hasta hace poco, los seres humanos
han muerto en coma por
deshidratacion si no podian deglutir.

La hidratacién alarga el final, priva
de la confusion y hace enfrentarnos
con plena conciencia al final.

No hay consenso médico, legal o
ético universalmente aceptado, por lo
que cada sociedad e individuo tienen
gue generar respuestas coherentes
con su cultura y valores.

Los cuidados, aunque indtiles,
deben mantenerse; los tratamientos,
sélo si estan indicados. La hidratacion
y la nutricién por via oral son
cuidados. En cambio, administrar
agua por via parenteral no sélo es
cuidado, ya que si se ajusta la
composicion hidroelectrolitica, es
tratamiento. La nutricién artificial
es, asimismo, un tratamiento. La
hidratacién y la nutricién tienen
diferentes dimensiones, segln sea su
fin luchar contra la enfermedad o
conseguir que se muera en paz. Por
ello, es necesario revaluar los
tratamientos de acuerdo con los fines.
Es necesario que la sociedad conozca
las opciones de nutricion, que se
debatan y se situen, para que puedan
manifestar anticipadamente su
voluntad.

Palabras clave: Nutricién artificial. Etica.
Toma de decisiones. Autonomia.
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NUTRITION AND HYDRATION AT THE END OF LIFE

Until relatively recently, patients in coma died from
dehydration due to their inability to swallow. Hydration prolongs
the process of dying, deprives patients of confusion and makes
them fully conscious of what is happening right until the end. No
medical, legal or ethical consensus has been reached. Therefore
societies and individuals have to generate their own answers
within the context of their culture and values.

However much in vain, care should be maintained while
treatment should only be given if indicated. Hydration and
feeding by mouth are both forms of care, although the
administration of water by parenteral means constitutes a
treatment if the hydroelectrolytic composition is changed.
Artificial nutrition is a treatment.

Hydration and nutrition have different dimensions, depending
on whether our goal is to treat the disease or to help the person
to die peacefully. Therefore we should re-examine treatment
according to its purpose.

Society should be aware of feeding options and should discuss
the issues involved so that individuals’ wishes can be expressed
in advance.

Key words: Atrtificial nutrition. Ethics. Decision-making. Autonomy.

INTRODUCCION

Los seres humanos, desde el inicio de los tiempos hasta hace
pocas décadas, han muerto por deshidratacién. Con independencia
de que la causa inicial fuera aguda o crénica, cuando no eran ca-
paces de deglutir, la muerte era en pocos dias una certeza prondsti-
ca. La deshidratacién progresiva determinaba pérdida de la con-
ciencia y un final en coma, quizd mds sereno. Desde hace unas
décadas, nuestra capacidad técnica aporta grandes ventajas, pero
también genera nuevos problemas. La hidratacién adecuada alarga
la fase final y nos priva del sopor de la confusién. Hemos de en-
frentarnos con plena conciencia a nuestro final, y la familia ha de
mirarnos a los ojos.

Solemos pensar que hidratar y nutrir es s6lo un problema de me-
dios técnicos: si en tal circunstancia es mds adecuado colocar una
sonda nasogdstrica o una gastrostomia, jen cudl emplear suple-
mentos o dieta enteral? Posiblemente nuestras preguntas no tengan
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respuesta suficiente si no pensamos también en los fi-
nes con los que empleamos los medios. Deberiamos
preguntarnos ;con qué fin emplea la medicina de hoy
las técnicas de hidratacién y de nutricién al final de la
vida? Sobre esto atin no hemos reflexionado suficien-
temente.

Los medios técnicos pueden considerarse cuidados
o tratamientos. Los cuidados se aplican a todos los se-
res humanos, aunque sean inttiles en su circunstancia.
Incluso algunos cuidados, por respeto a lo que fuimos,
se siguen efectuando aunque dejemos de estar vivos.
Se consideran medidas de dignidad y confort, como el
aseo de los pacientes terminales, e incluso del que ya
es cadaver.

LA HIDRATACION COMO CUIDADO

Los cuidados tienen una carga emocional y cultural
importante. Dificilmente se entienden sin tener en
cuenta el inconsciente colectivo de esa cultura. Nues-
tra tradicién tiene, entre otras, una doble influencia se-
mitica, judeocristiana y drabe-andalusi, muy diferente
de la tradicién anglosajona.

En las culturas semiticas el agua no se niega a na-
die. Asi, gestos como dar de beber a un moribundo es-
tdn recogidos en sus libros sagrados y tradicionales
como simbolos de piedad y bondad. Posiblemente por
ello fueron incorporados a los relatos, ya que como
signos de otro tipo carecen de trascendencia. Estos
simbolos contribuyen a nuestras posiciones emociona-
les desde el inconsciente cultural.

Para nosotros dar agua es un cuidado. De lo que esta-
mos menos seguros es de que dar agua por via parente-
ral siga siendo sélo un cuidado. Aunque si se sabe con
certeza que intentar ajustar la composicién hidroelec-
trolitica por via parenteral mediante determinaciones
analiticas, balances y ajustes es un tratamiento.

LA NUTRICION COMO TRATAMIENTO

Los tratamientos, a diferencia de los cuidados, ya no
se hacen en todos los casos y, desde el punto de vista
técnico del médico, se rigen por el binomio indica-
cién-contraindicacién. Ademds, la sociedad puede
considerar que el gasto es “proporcionado” o “despro-
porcionado” para el beneficio que aporta el tratamien-
to, y los pacientes pueden considerar la medida tera-
péutica propuesta como facil de soportar o no,
respecto a su concepto de vida y dignidad, y ser admi-
sible u “ordinaria” o, por el contrario, inadmisible o
“extraordinaria”.

Es posible que ofrecer algo de alimento por via na-
tural pueda entenderse como un cuidado, porque no
busque nutrir y sélo pretenda atender a necesidades
emocionales. Cuanto mas complejo es el método de
nutricién y mas nos apartamos de la via natural, ma-
yor certeza tenemos de que no se trata de un cuidado,
sino de un tratamiento'.
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LAS DIMENSIONES
DE LOS TRATAMIENTOS

Los tratamientos indicados son aquellos que se han
demostrado beneficiosos y que presentan una buena
relacién beneficio/riesgo, a diferencia de los contrain-
dicados, que han evidenciado una relacién desfavora-
ble. La certeza de que un tratamiento estéd indicado se
va perdiendo cuando el beneficio se reduce y el riesgo
se incrementa. Los médicos debemos basar la indica-
cién en la medicina basada en la evidencia, desde la
eficacia, la efectividad y la eficiencia. Se admite como
beneficio la mejora de parametros objetivos y también
de los subjetivos, como la calidad de vida relacionada
con la salud.

Los pacientes tienen derecho a seleccionar la inter-
vencion terapéutica que entiendan mds beneficiosa
para ellos, entre las que el médico les plantee por estar
indicadas vy, si la relacién se desarrolla en un sistema
publico, disponibles. Es obligacién del médico hacer
saber al paciente si existen opciones superiores exclui-
das del sistema publico. Algunas medidas pueden ser
rechazadas por un paciente, porque las entienda como
lesivas para su concepto de vida digna, aunque otros
las puedan considerar aceptables, y por tanto “ordina-
rias” o faciles de soportar. La familia s6lo debe inter-
venir en ausencia de voluntad, presente o anticipada
de forma escrita®, del paciente y debe decidir desde su
capacidad de suponer cudl seria la voluntad de su fa-
miliar, que no puede decidir. Por eso, a los convivien-
tes de hecho con el paciente en principio se les presu-
pone mayor capacidad de sustituciéon de la voluntad
del paciente.

Los recursos econdmicos que la sociedad dedica a
la salud son, por definicién, finitos, por grandes que
puedan ser, y si se destinan a un fin no lo pueden ha-
cer a otro. Los sistemas publicos de salud originan
unos gastos crecientes afio tras afio, que son costeados
solidariamente por la sociedad, y por ello ésta tiene
derecho a exigir eficiencia. Desde la responsabilidad
de atender a mdltiples necesidades, con recursos inca-
paces de satisfacerlo todo, la sociedad, a través de sus
gestores, ha de priorizar. Desde el principio ético de
justicia, de equitativa distribucién de los recursos mé-
dicos, el coste econdmico de un tratamiento puede
considerarse proporcionado o desproporcionado si el
beneficio que ofrece es escaso y el coste, elevado. Co-
rresponde a los gestores publicos decidir, desde el
andlisis de la relacién coste/beneficio, qué tratamien-
tos, por desproporcionados, no deben ser financiados
y deben excluirse de las prestaciones. Estas exclusio-
nes de los tratamientos financiados por el sistema
publico deben ser de caracter universal, es decir, para
todos los ciudadanos, de conocimiento publico y a
priori.

Estos conceptos, aunque de forma intuitiva y quiza
no meditada, los vienen manejando los médicos a la
hora de decidir si indican o no un tipo de nutricién u
otro tratamiento. El acuerdo entre sobre si debe o no
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hacerse tal préctica en tal circunstancia es mas unéni-
me cuanto mds favorable es la relacién beneficio/ries-
go y mds proporcidn favorable beneficio/coste tiene el
tratamiento.

DECISIONES EN LA INCERTIDUMBRE

No en todas las circunstancias el beneficio, el riesgo
o la proporcionalidad de un tratamiento son claros. Al
igual que entre el blanco y el negro hay muchas gamas
de grises, entre la indicacién y la contraindicacién cla-
ra existen situaciones donde nuestra certeza y coinci-
dencia se desvanecen. Los tratamientos contraindicados
no deben realizarse, aunque los pidan los pacientes.
En las situaciones en que s6lo son posibles tratamien-
tos de indicacién dudosa no contraindicados, los mé-
dicos tenemos poco que decidir, y debemos hacer lo
que desee el paciente. La opinién meditada del pa-
ciente y la familia queda como tnico protagonista.

En situaciones de dudosa indicacién o no contrain-
dicadas, a veces ni el paciente ni su familia son capa-
ces de decidir. Nuestra tradicién cultural tampoco les
ayuda a hacerlo, ya que esos problemas, respecto a los
métodos de nutricién, por ejemplo, no se han plantea-
do hasta hace pocas décadas. La sociedad desconoce
en gran medida esas situaciones y tratamientos, y no
ha generado respuestas. Ello explica la situacién de
bloqueo que con frecuencia sufren las familias a las
que se pide una decision de sustitucion.

No es adecuado que los médicos usurpemos la vo-
luntad de los pacientes y sus familias indecisas, y de-
cidamos lo que més les conviene (o0 nos conviene).
Tampoco suele ser ttil el modelo de respuesta de otras
culturas, tanto menos cuanto mds alejadas de la nues-
tra, aunque nos lleven algunas décadas de adelanto en-
frentdndose a esos dilemas y hayan ido generando res-
puestas. Es preciso que la sociedad conozca las
opciones técnicas de nutricién que hoy dia existen,
que los ciudadanos debatan y se sitien considerando-
las como medidas ordinarias o no para ellos, para que
puedan manifestar anticipadamente su voluntad de so-
portarlas o no, ante sus familiares o por escrito.

EL DEBATE SOBRE LA NUTRICION
EN EL MUNDO ANGLOSAJON

En Estados Unidos se ha planteado con unas déca-
das de adelanto respecto a nosotros el debate en torno
a la nutricioén. El “Informe sobre la actuacién de los
médicos ante el paciente terminal”, elaborado por el
Consejo Judicial de la American Medical Association
en 1973*3, dice en uno de sus parrafos: “La termina-
cion intencionada de la vida de un ser humano a ma-
nos de otro —asesinato piadoso u homicidio por com-
pasién— es contraria a los objetivos de la profesion
médica y a la politica de la American Medical Asso-
ciation. Sin embargo, la suspension del empleo de me-
dios extraordinarios para prolongar la vida del cuerpo,
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cuando existe irrefutable evidencia de que la muerte
bioldgica es inminente, es decision del paciente y/o de
su familia inmediata. El consejo y el criterio del médi-
co deben estar a disposicién del paciente y/o de su fa-
milia inmediata”.

No obstante la aparentemente clara posicién de los
médicos norteamericanos, mdltiples casos relaciona-
dos con la retirada de nutricién e hidratacién han lle-
gado a sus tribunales®. Su peculiar sistema juridico,
basado en parte en la capacidad de sentar jurispruden-
cia de las sentencias previas, permite seguir la evolu-
cién del debate en su sociedad.

Desde que 2 médicos fueron acusados de homicidio
en 1983 por retirar con consentimiento familiar los
sueros a Clarence Herbert, una paciente en coma irre-
versible, hasta que en 1990 se resolvid el caso de
Nancy Cruzan, multiples casos legales han marcado
un reconocimiento progresivo de la autonomia de los
pacientes o de sus familiares para tomar decisiones de
sustitucién, de no aceptar la nutricién artificial®.

Nancy Cruzan, a los 25 afios, como consecuencia de
un accidente de trafico entré en estado vegetativo per-
manente. Su cuerpo fue mantenido con vida gracias a
la nutricién artificial por gastrostomia, costeada por el
Estado de Missouri. Al cabo de 4 afios, sus padres,
convencidos de que nunca se recuperaria, solicitaron la
retirada de la nutricién y la hidratacién artificial, en
contra de la opinién de médicos y administradores del
hospital. Tras un largo debate legal en diversos tribuna-
les con decisiones cambiantes, el Tribunal Supremo de
Estados Unidos, por 5 votos contra 4, confirmé la deci-
sién del Tribunal Supremo de Missouri, alegando que
la Constitucién de Estados Unidos sélo garantiza el de-
recho a rechazar cualquier tipo de tratamiento a los pa-
cientes competentes que deciden por si mismos o a los
incompetentes que han dejado constancia expresa de
su voluntad anterior. El caso de Nancy fue finalmente
resuelto 3 afios después de la primera solicitud de los
padres: el Juez del Condado fue requerido nuevamente
y autorizo la retirada de la nutricién artificial; esta vez
el Estado de Missouri se aparté del caso y los médicos,
que inicialmente se habian opuesto a la retirada, cam-
biaron de opinién. El impacto que causé la batalla le-
gal de los padres en la opini6n publica acrecent6 la im-
portancia de las directrices anticipadas y facilité que el
Senado de Estados Unidos aprobara la Patient Self De-
termination Act, que sefiala que los pacientes deberdn
ser puestos al corriente de su derecho legal a tomar de-
cisiones sobre los cuidados sanitarios que reciben, por
medio de directrices anticipadas, conocidos como tes-
tamentos vitales.

LOS FINES DE LA NUTRICION

“El fin de /la medicina es la salud”, afirmaba Aristo-
teles en su Etica a Nicomaco, pero el concepto de sa-
Iud de hace miles de afios no es aplicable en nuestros
dias. Quizd los médicos sentimos ain un concepto
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muy cercano, segun el cual la salud se entiende como
la ausencia de enfermedad, pero el concepto de salud
y enfermedad los ciudadanos lo definen, ademds, con
criterios emotivos a la vez que utdpicos, como el
“perfecto estado de bienestar fisico, mental y social”,
término que la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) empled hace décadas para definir el concepto
de salud.

Para Callahan los objetivos de la medicina del siglo
xXI deben ser 2, y ambos de la misma categoria e im-
portancia: luchar contra la enfermedad y, cuando a pe-
sar de todos nuestros esfuerzos llegue la muerte, con-
seguir que los pacientes mueran en paz’.

El clinico debe aceptar la muerte en su préctica dia-
ria, como un fenémeno natural inevitable que nos
afectard a todos los miembros de la especie mas pron-
to o mas tarde. Por tanto, no debe ver la muerte como
un fenémeno tedricamente evitable y el fallecimiento
del paciente como un fracaso®. Los clinicos con fre-
cuencia estamos tentados de hacer lo que Callahan ha
denominado “estrategia del limite tecnolégico™, es
decir, apurar el mayor esfuerzo tecnolégico para man-
tener vivo al enfermo y después, en el momento exac-
to en que ese esfuerzo resulta inttil o ineficaz, dete-
nerlo y dejar que el paciente muera. En otras palabras,
creemos que debemos hacer funcionar la maquinaria a
toda marcha hasta el mismo borde del abismo llamado
inutilidad, y entonces detenerla, antes de que sea cla-
ramente perjudicial. El problema que presenta esa es-
trategia es, sencillamente, que no funciona bien: no
sabemos cudndo detenernos, y saber cudndo es el mo-
mento justo para parar se ha convertido en parte del
problema!®. Debemos reconocer que esto no sabemos
hacerlo a la perfeccién, que nunca vamos a llegar a sa-
berlo, y que por tanto vamos a tener que encontrar for-
mas de suspender el tratamiento antes de llegar al li-
mite’.

La nutricién artificial entendida como un tratamien-
to estd justificada cuando el fin que perseguimos es lu-
char contra la enfermedad!, pero es dificil de justificar
cuando, pese a los esfuerzos, el objetivo es que el pa-
ciente muera en paz.

FUTILIDAD Y NO EUTANASIA

La indicacién de nutricién artificial en un paciente
terminal debe considerarse como un acto fitil, que di-
ficultard su muerte''"*. Se entiende por fiitil un trata-
miento que s6lo prolonga las circunstancias, mantiene
la situacién de dependencia y como tratamiento mues-
tra menos de un 1% de posibilidad de ser beneficioso
para el paciente!!!2,

Tanto los cuidados paliativos como la terapia de so-
porte (medicina paliativa) tienen como meta conseguir
mejorar la calidad de vida de cada dia'*. En la fase
progresiva y terminal del céncer, la nutricién parente-
ral no ha demostrado ventajas frente a la ausencia de
tratamiento'®. La retirada de la nutricién artificial en
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un paciente terminal, en el que ha cambiado el objeti-
vo médico, no debe considerase un acto de eutanasia.
Al contrario, mantenerla podria entenderse como un
acto de distanasia o furor terapéutico. Por eutanasia
hoy se entiende la actuacion en el cuerpo de un pa-
ciente, a peticién expresa de éste, con la intencion de
poner fin a su vida'. En la eutanasia se quitan, o se
ponen, procedimientos utiles para poner fin a la vida
del paciente, en tanto que en la futilidad los tratamien-
tos son simplemente indtiles o neutros'>.

La mayoria de los grupos profesionales consideran
que la nutricién es un tratamiento'. Aunque en algunas
culturas la alimentacién no sélo tiene como funcién
nutrir!, también posee matices sociales de consolida-
cion de la sociedad y emocionales de cuidado. Es po-
sible que debamos mantener los gestos nutricionales
que puedan entenderse como cuidados, aunque sean
inttiles y sepamos que no van a conseguir nutrir de
forma eficaz, por su carga emotiva para el paciente y
su familia.

Pese a algunos loables esfuerzos'®, desconocemos
con qué fines aplicamos las técnicas de nutricién en
nuestro pais o el grado de participacion de pacientes y
familia en la decisién. En 2000, al menos un 17% de
los pacientes que recibieron nutricién enteral estaban
confinados en cama o inconscientes!.

CONCLUSIONES

Respecto a la hidratacién y la nutricién al final de la
vida, no hay consenso médico o legal ni directrices
éticas universalmente aceptadas. Cada sociedad y cada
individuo tienen que ir generando sus respuestas cohe-
rentes con su cultura y valores. Los cuidados deben
mantenerse aunque sean intutiles. Los tratamientos
s6lo deben hacerse si estan indicados y son ordinarios
para el paciente.

La hidratacién por via oral es un cuidado que, si es
posible, debe mantenerse en toda circunstancia. Dar
agua por via parenteral quizd no sea s6lo un cuidado,
pero si ademds intentamos ajustar la composicién hi-
droelectrolitica, es un tratamiento.

La nutricién por via natural es un cuidado en nues-
tra sociedad. La nutricién artificial es considerada por
la mayoria de los profesionales un tratamiento someti-
do a consentimiento informado; no es un cuidado. La
hidratacién y la nutricién tienen diferentes dimensio-
nes segun el fin sea luchar contra la enfermedad o, a
pesar de todos nuestros esfuerzos, conseguir que los
pacientes mueran en paz. Es necesario reevaluar pe-
riddicamente la indicacién de los tratamientos de
acuerdo con los fines.

Es necesario que la sociedad conozca las opciones
técnicas de nutricién que hoy dia existen, y que los
ciudadanos debatan y se sitien, considerandolas como
medidas ordinarias o no para ellos, para que puedan
manifestar anticipadamente su voluntad de soportarlas
o no ante sus familiares o por escrito.
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En el futuro, los médicos deberemos ser los técnicos
que buscan el mayor beneficio para sus pacientes,
como hasta ahora, pero no deberemos sustituir su vo-
luntad ni tampoco tomar decisiones econdmicas que
correspondan a los gestores. Por muy buena voluntad
que pongamos, aunque se inhiban, no nos corresponde
sustituirlos. Nosotros, los médicos, sélo debemos fijar
las indicaciones y las contraindicaciones y facilitar
que los pacientes ayudados por sus familias y los ges-
tores tomen sus decisiones de forma independiente y
responsable.
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