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Resumen

Dada la insuficiente evidencia cientifica, las decisiones sobre el uso de la nutricion e hidratacion artificiales
en los pacientes terminales constituyen un importante dilema ético. Se identifica un conflicto entre las
perspectivas de “tratar” y “cuidar”, con variaciones en su uso segln el contexto legal y cultural de los
diferentes paises. El objetivo de este estudio es dilucidar si esta practica constituye una medida de aten-
cién basica o un tratamiento futil y desproporcionado. Se realiza una revision de las directrices y codigos
deontoldgicos de diferentes paises europeos. En Portugal, Italia y Polonia, se considera esta practica
como una medida de atencién basica; mientras que en paises como Francia, Inglaterra, Noruega,
Irlanda, Alemania, Finlandia, Holanda, Bélgica y Suiza, se considera un tratamiento fatil. En Rumania,
Croacia y Hungria, el marco ético y juridico es insuficiente. Las diferencias en el tratamiento de los
pacientes terminales pueden reflejar diferentes perspectivas culturales.

Palabras clave: Alimentacién artificial. Fluidoterapia. Fin de la vida. Etica médica. Cédigo de ética.
Medicina. Deontologia.
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Resumo

Dimensao ética da alimentacao e hidratagao artificiais no doente terminal

Dada a insuficiente evidéncia cientifica, decisbes relativas a utilizacdo de nutricio e hidratacio artifi-
ciais em pacientes terminais configuram um importante dilema ético. Identifica-se um conflito entre as
perspetivas de “tratar” e “cuidar”, com variacdo quanto a sua utilizacdo conforme o contexto legal e cul-
tural de diferentes paises. O intuito deste estudo é esclarecer se essa pratica constitui uma medida de
cuidado basico ou um tratamento fitil e desproporcionado. Procede-se a uma revisao das diretrizes e
dos cédigos deontolégicos de diferentes paises europeus. Em Portugal, na Itlia e na Polonia, tal pratica
é vista como uma medida de cuidado basico; ja em paises como Franca, Inglaterra, Noruega, Irlanda,
Alemanha, Finlandia, Holanda, Bélgica e Suica, é considerada um tratamento f(til. Na Roménia, na Cro4cia
e na Hungria, verifica-se um enquadramento ético e legal insuficiente. As diferencas de abordagem a
doentes terminais podem ser reflexo das diferentes perspetivas culturais.

Palavras-chave: Alimentacdo artificial. Hidratacdo. Fim de vida. Etica médica. Cédigo de ética.
Medicina. Deontologia.

Abstract

Ethics, artificial nutrition, and hydration in terminal patients

Given the lack of scientific evidence, decisions regarding the administration of artificial nutrition
and hydration in terminally ill patients constitute an important ethical dilemma due to the conflict
between “treat” and “care” perspectives and the varying usage depending on the legal and
cultural background across countries. This study aims to explain whether this practice configures a
basic care intervention or a futile medical treatment. Therefore, we review the national guidelines
and codes of ethics from several European countries. Countries such as Portugal, Italy, and Poland
view it as a basic care intervention, whereas France, England, Norway, Ireland, Germany, Finland,
Netherlands, Belgium, and Switzerland, as a medical treatment. Moreover, countries such as Romania,
Croatia, and Hungary lack such legal framework. The different approaches regarding the care of
terminally ill patients can reflect differences on cultural perspectives.

Keywords: Artificial feeding. Fluid therapy. End of life. Ethics, medical. Code of ethics. Medicine.
Deontology.

Los autores declaran que no existe ningtin conflicto de interés.
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Dimensidn ética de la nutricién e hidratacion artificial en los pacientes terminales

Los pacientes al final de la vida relinen una serie
de caracteristicas y necesidades particulares, y las
decisiones acerca del tratamiento adecuado para
ellos pueden resultar bastante dificiles, ya que
implican dilemas éticos y diferentes opiniones
entre los profesionales de la salud. En este con-
texto, uno de los temas que ha sido especialmente
controvertido en los cuidados paliativos es el tema
de la nutricion e hidratacion artificiales (NHA) *.

La progresiva disminucion de la ingesta oral de
alimentos y liquidos que evidencian estos pacien-
tes a medida que se acerca la muerte constituye
una de las caracteristicas del sindrome de anorexia-
-caquexia, una condicién muy comun en pacientes
al final de la vida, afectados por enfermedades
cronicas avanzadas, tales como enfermedades
neoplasicas y demencia terminal 2. Esta reduccién
también puede constituir una causa importante de
estrés para los pacientes, familiares y profesiona-
les de la salud que cuidan al paciente?. De hecho,
cuando los pacientes con una enfermedad termi-
nal pierden la capacidad de mantener una ingesta
oral adecuada, pronto se hace presente la cuestion
del hambre y de la eventual muerte?3.

Tanto la alimentacién como la hidrata-
cion tienen un significado importante en la vida
humana y abarcan dimensiones fisicas, pero tam-
bién psicolégicas, sociales, culturales y, aun,
espirituales*. Por ejemplo, la alimentacion de los
nifnos y de las personas enfermas es un instinto
humano importante, que a menudo es dificil de
reprimir. “Si no nos alimentamos, morimos” se asume
como una verdad elemental, transversalmente
conocida y sentida. A su vez, lo contrario, es decir,
“las personas que estan al borde de la muerte a
menudo no se alimentan”, aunque también es
verdad, no es tan conocido, y, sobre todo, es mucho
mas dificil de aceptar®.

Ante la anorexia evidenciada por los pacientes
al final de la vida, muchos profesionales sienten la
necesidad de presionar a los pacientes para que
ingieran alimentos o liquidos. Si no es posible ali-
mentar e hidratar a los pacientes de esta forma,
muchos cuidadores exigen que estos pacientes
sean alimentados a toda costa“.

Esto plantea la cuestién de si iniciar o no la
NHA en pacientes al final de la vida. El objetivo
de este estudio es aclarar si esta practica cons-
tituye una medida de cuidado basico o un tra-
tamiento futil y desproporcionado. Para lograr

este objetivo, se procede a una revisién de las
directrices y de los codigos deontolégicos de
diferentes paises europeos.

Pacientes al final de lavida

Disminucion de la ingesta oral

Entre las diferentes causas de la disminucién
de la ingesta oral en estos pacientes, se encuen-
tran el sindrome de anorexia-caquexia y la pérdida
de interés por la comida y la bebida, por ejemplo,
por cambios en el gusto, problemas en la deglu-
cion o digestiéon o simplemente por la ausencia de
la sensacion de hambre. De hecho, la pérdida del
apetito y delinterés por los alimentos es parte
del proceso fisiolégico de la muerte*®.

Esta anorexia suele asociarse a un cuadro de
caquexia, con pérdida ponderal relacionada con
una reduccién de la masa muscular y del tejido
adiposo®. En pacientes terminales, la caquexia se
considera actualmente refractaria al tratamiento”’
y se asocia con una respuesta inflamatoria y un
estado catabélico general, lo que resulta en una
pérdida ponderal persistente, con deterioro fun-
cional, requiriendo incluso un abordaje dirigido a
reducir la ingesta oral de los pacientes’. En una
etapa avanzada, no existe evidencia de que el tra-
tamiento de este sindrome, incluso si se realiza
de forma eficaz, tenga un impacto en la sobre-
vida de los pacientes’. Dicho esto, el objetivo
del tratamiento en estos casos debe ser princi-
palmente aliviar los sintomas, y no revertir los
déficits nutricionales®.

Es importante que los médicos reconozcan
cuando un paciente se acerca al final de la vida 'y
comprendan que muchos sintomas o complicacio-
nes pueden no ser reversibles. Asimismo, es nece-
sario transmitirlo a los familiares y cuidadores,
para alinear sus expectativas respecto a la realidad
de la condiciéon del paciente”.

Métodos de administraciéon de NHA

La nutricion artificial (NA) se puede administrar
a través de sondas nasogastricas (SNG) o naso-
duodenales, gastrostomia endoscépica percu-
tanea (PEG), colocacion quirdrgica de una sonda
de alimentaciéon a nivel del duodeno o yeyuno'y,
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finalmente, nutricion parenteral (NP) . Los méto-
dos de hidratacion artificial (HA) incluyen el uso de
hipodermoclisis o hidratacion intravenosa®.

En cuanto al beneficio nutricional obtenido, no exis-
ten diferencias entre la administracién realizada por
via enteral o parenteral®. Sin embargo, es importante
tener en cuenta que existe una distincion entre ellas
en cuanto al riesgo de complicaciones°. Una de las
ventajas de utilizar la via enteral es el menor coste
asociado, ademas de que supone un menor riesgo
para el paciente, ya que la colocacién de vias cen-
trales aumenta el riesgo de sepsis y embolia gaseosa®.

Por lo tanto, cuando alin existe intestino fun-
cional, se debe optar por la via enteral®. Si no se
dispone de esta alternativa, es imprescindible uti-
lizar la via intravenosa para la administracion de
nutricion artificial, mientras que la hidratacién
se puede realizar por via subcutanea, ademas de
la via intravenosa’.

En cuanto a la HA, la hipodermoclisis ha
sido un método ampliamente utilizado en
pacientes ancianos a lo largo de las ultimas dos
décadas®. Consiste en administrar liquidos por
via subcutanea y es el método preferido frente
a la administracion de liquidos por via intra-
venosa, ya que se considera mas seguro, mas eficaz
y tiene menos costes asociados®. Estos riesgos
normalmente estan asociados con reacciones
locales, como edema o infeccion®.

Rara vez se recomienda el cateterismo cen-
tral o periférico con el Unico fin de proporcionar
hidratacién intravenosa en pacientes al final de
la vida®. Sin embargo, si esta via ya esta disponi-
ble por otras razones, la via intravenosa para la
administracion de liquidos es la via preferida®.

Principios éticos

Aplicacion al tema de la NHA

Con respecto al uso de NHA en el paciente
terminal, surgen varias cuestiones éticas per-
tinentes. Es importante discutir y reflexionar
sobre el tema, con base en los cuatro prin-
cipios éticos: beneficencia, no maleficencia,
autonomia vy justicia .

El respeto al principio de beneficencia implica
que la decisién se toma con base en el interés
superior del paciente, teniendo en cuenta su

contexto clinico**. Por lo tanto, el primer punto
que establecer debe ser si la actitud del profesional
sera beneficiosa o no para el paciente en cuestion.

A su vez, el principio de no maleficencia
se refiere a evitar intervenciones que puedan
causar dano al paciente®. Es decir, los dafos
causados por las intervenciones médicas solo
podran ser aceptables si los beneficios superan
inequivocamente los riesgos.

Comenzando por aplicar estos dos principios al
tema de la NHA, es importante mencionar que si
bien existen escasas evidencias sobre los benefi-
cios de la NA en pacientes terminales, es impor-
tante considerar que tanto la nutricion enteral
como la parenteral constituyen procedimientos
invasivos, que pueden dar lugar a diversas compli-
caciones y, en consecuencia, influir negativamente
en el confort y en la calidad de vida del paciente 2.

No hay evidencia que demuestre una rela-
cion significativa entre la administracion de NHA
en los ultimos dias de vida y una mejor calidad
de vida o una mayor sobrevida en este grupo de
pacientes’. Algunos estudios sugieren que el uso
de NHA no se asocié con una mejora en el estado
nutricional, con la reduccién de los marcadores
inflamatorios, con la prevencién de la neumo-
nia por aspiracion, con la reduccién de la inci-
dencia de ulceras por presiéon o con la reduccion
de las hospitalizaciones *.

En el caso de la SNG, dado que se trata de un
método de alimentacién incomodo, puede agravar
o precipitar la aparicion de cierta agitacion psico-
motriz, y, en ocasiones, hace que sea necesario
aplicar medidas de contencion fisica o quimica,
para evitar la exteriorizacién de la sonda por parte
del paciente **. El hecho de que el paciente esté
inmovil puede aumentar el riesgo de incidencia
de Ulceras por presion 4. También existe la posibi-
lidad de complicaciones locales y de infeccién en
el sitio de insercion de la PEG 3, asi como obstacu-
los asociados a la presencia de un catéter central,
tales como infeccion, hemorragia o trombosis *2.
Estos, junto con los cambios en la imagen corporal,
constituyen un conjunto de factores que contribu-
ven al malestar asociado a los métodos de NA”.

A diferencia de la NA, que generalmente no se
recomienda en los Gltimos dias de vida, la decision
de hidratar a los pacientes al final de la vida ha sido
objeto de mas debates’.
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En el caso particular de la HA, una revision
de Cochrane del 2014, realizada con el obje-
tivo de determinar los efectos de la HA en la
mejora de la calidad de vida y en el aumento del
tiempo de sobrevida en pacientes en cuidados
paliativos, concluyé que no habia suficientes estu-
dios de buena calidad para que se pudieran dar
recomendaciones definitivas al respecto *°.

La asociacién entre la existencia de sintomas y
la presencia de deshidratacién al final de la vida
esta envuelta en cierta controversia. Si bien algu-
nos estudios asocian la disminucion de la ingesta de
liquidos con un importante impacto sintomatico %,
otros consideran que la relacién entre el estado
de hidratacion del paciente y la observacion de los
sintomas no es significativa’. Por ejemplo, el sin-
toma de la sed suele ser una de las principales
preocupaciones de la familia cuando disminuye la
ingesta de liquidos por via oral del paciente.

Sin embargo, algunos estudios indican que
la relacién entre la presencia de sed y el estado
de hidratacién en pacientes terminales no es
significativa'’. De hecho, hay quienes consideran
que no existe asociaciéon directa entre la sensa-
cion de sed y el estado de hidrataciéon, sugiriendo
que tanto la sed como el sindrome de anorexia-
-caquexia no son reversibles con el uso de NHA®.
Ademas, la sensacién de sed muchas veces se
puede aliviar utilizando medidas tépicas, no inva-
sivas, como hidratacién fraccionada, cubitos de
hielo y un buen cuidado oral, como la hidrata-
cion bucal 2, Rara vez se recomienda administrar
hidratacién parenteral Unicamente con el fin de
aliviar la xerostomia 8%,

Por otra parte, se ha establecido una relacién
entre la hidratacién intravenosa y la sobrecarga
hidrica, lo que, a su vez, conduce a un aumento
de las secreciones pulmonares, congestion,
aumento del débito urinario, nduseas, vémitos,
secreciones gastrointestinales, ascitis y edemas,
especialmente en pacientes con funcién renal
reducida o ausente 213,

En cambio, la deshidratacién puede actuar
como anestésico natural a nivel del SNC, mediante
la produccién de cetonas y otros metabolitos®.
La disminuciéon de la diuresis como consecuen-
cia del menor estado de hidratacion del paciente
puede provocar una menor necesidad de vaciado
de la vejiga o del uso de catéteres®.

El tratamiento o la prevenciéon del delirio
hipercinético, un sintoma comin que suele ser
causa de sufrimiento para los pacientes y sus
familias y dificulta el manejo de los pacientes en
las salas de enfermeria por parte de los profesio-
nales de salud, es un beneficio importante de la
administracion de hidratacién artificial . En este
contexto, la neurotoxicidad debido a la acumula-
cion de metabolitos opioides puede asociarse con
diversos sintomas neurolégicos, en concreto dis-
minucion de la capacidad cognitiva, alucinaciones,
mioclonias o hiperalgesia®.

La hidratacién puede prevenir la acumulacién
de metabolitos de farmacos opioides, asi como de
metabolitos de otros farmacos, lo que resulta en una
mejora o prevencion del delirio®. De hecho, se con-
sidera que la administraciéon de hidratacién artificial,
mediante hipodermoclisis, puede tener un papel
en el alivio de los sintomas, ya sean precipitados o
empeorados por la deshidratacion 2.

Permitir que el proceso de muerte ocurra en
ausencia de la administracién de NHA en pacien-
tes terminales es justificable desde una perspec-
tiva ética®. El argumento de que se produciria una
sensacion de dolor y sufrimiento sustanciales si no
se iniciara o si se interrumpiera la NHA no esta res-
paldado por estudios realizados con pacientes al
final de lavida®.

Se debe fomentar el suministro de alimentos
y liquidos por via oral en los casos en que aln sea
posible, ya que ademas de proporcionar comodi-
dad y placer a los pacientes, también les propor-
ciona un sentimiento de autonomia y dignidad 147,

El principio de autonomia corresponde al
reconocimiento del derecho de los pacientes
a tomar decisiones con respecto a los cuida-
dos de salud que se les brindan***, En muchos
paises, el respeto de este principio se garantiza
mediante el proceso de consentimiento libre,
previo e informado, en el que el paciente debe
recibir toda la informacion, decidiendo si acepta
o no someterse al tratamiento en cuestion®. El res-
peto a la autonomia del paciente implica, por lo
tanto, que comprenda la naturaleza de su pro-
blema de salud, los objetivos, beneficios y riesgos
de las intervenciones, asi como las alternativas al
tratamiento propuesto, incluida la opciéon de no
realizar ninguna intervencién 1%,
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El establecimiento de directivas anticipadas de
voluntad es una forma de optimizar el respeto al
principio de autonomia, resaltando la importancia
del testamento vital o la designacién de un apode-
rado de salud, de modo que se pueda seguir respe-
tando el principio de autonomia, si el paciente ya
no es capaz de tomar estas decisiones 2.

También es importante sefalar que el respeto
a la autonomia no implica que los pacientes ten-
dran acceso a cualquier intervencién médica que
soliciten, independientemente de si se considera
adecuada o no con base en el contexto clinico *°.

El principio de justicia presupone que se ofrezca
el mismo tratamiento a pacientes con iguales
necesidades médicas. Este principio estd asociado
al concepto de proporcionalidad de las actitudes
adoptadas en cada situacion clinica, con una dis-
tribucién equitativa de los recursos de salud >,

Entendimientos deontolégicos
acercade la NHA

Tanto en términos de discusién ética como en
términos de toma de decisiones, es fundamental
aclarar si la NHA constituye una medida basica de
cuidado o un tratamiento médico.

Algunos autores sostienen que la NHA es un
tratamiento médico, dado que, a diferencia de la
alimentacion y la hidratacion oral, en la NHA existe
la necesidad de intervenciones o procedimientos
realizados por profesionales de la salud 2. Cuando
se considera un tratamiento, es legitimo no ini-
ciarlo o interrumpirlo, en funcién del analisis de
los riesgos y beneficios de su uso 2,

A su vez, otros autores consideran que la nutri-
cién y la hidrataciéon, aunque se administren de
forma artificial, constituyen una medida de cuida-
dos basicos que se debe proporcionar a cualquier
ser humano. Para ellos, mientras el individuo
esté vivo, necesariamente debe recibir los medios
para mantenerse adecuadamente nutrido e
hidratado 2. También existe el argumento de que,
ademas de las razones fisioldgicas, la nutricién y
la hidratacién pueden aliviar las sensaciones de
hambre y sed, que constituyen emociones primor-
diales de la consciencia humana?.

Por ejemplo, la Academy of Nutrition and
Dietetics considera la NHA como cualquier otro

tratamiento médico?!. A su vez, en el Coédigo
Deontolégico del Colegio Médico portugués,
se considera que la nutricién y la hidratacién,
aunque administradas artificialmente, configuran
una intervencion basica de soporte, y no un medio
extraordinario para mantener la vida %.

En las guidelines del 2016 de la European Society
for Clinical Nutrition and Metabolism (ESPEN) se
indican los prerrequisitos que se deben cumplir
antes de administrar NHA. A saber: la existencia
de una indicacién para su realizacion, la defini-
ciéon de un objetivo de tratamiento y la volun-
tad del paciente, asi como la existencia de su
consentimiento informado =.

Por lo tanto, al considerar la NHA como un
tratamiento médico, su realizacién requiere la
existencia de una indicacién y un objetivo de
tratamiento >, La indicacion se basa en la evi-
dencia cientifica, teniendo en cuenta los bene-
ficios esperados y los posibles riesgos. También
se requiere el consentimiento informado del
paciente o de su representante, si el paciente no
es capaz de decidir 1%,

Al considerar la NHA como un trata-
miento, los médicos no estan obligados a pro-
porcionarsela al paciente si, seglin su criterio
clinico, no existe evidencia suficiente que respalde
su implementacién o si los riesgos o efectos
adversos asociados a ella superan los beneficios ¥*.

En paises como Portugal, los pacientes que son
capaces de tomar decisiones pueden expresar su
voluntad sobre el tipo de tratamiento deseado,
relacionado con la nutriciéon y la hidratacién,
para el final de su vida. Esta eleccion se puede
hacer mediante la elaboracion de directivas anti-
cipadas de voluntad o de la designacion de un
apoderado para los cuidados de salud *2. De esta
forma, los pacientes aseguran que se cumplan
sus decisiones, incluso en una etapa mas avan-
zada en la que ya no sean capaces de expresar su
voluntad. Por lo tanto, se debe priorizar la auto-
nomia del paciente sobre la eleccién de los profe-
sionales de la salud en cuanto a la mejor opcién 2.
Asi, es importante que los profesionales de la salud
incentiven la elaboracion de directivas anticipadas
de voluntad antes de que se pierda la capacidad
de tomar decisiones.

Por otra parte, los familiares pueden considerar
que el individuo debe recibir siempre alimentos y
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liquidos, aunque se administren de forma arti-
ficial, como medida basica de soporte 102,
Esta visidn esta asociada en gran medida al sig-
nificado que los alimentos y los liquidos tienen
en la vida humana, ya que, ya sea por via oral
o artificial, representan una forma de afecto y
cuidado 2. El simbolismo del afecto asociado al
acto de alimentarse y la idea de sufrimiento rela-
cionada con el hambre y la sed estan profunda-
mente arraigados en varias sociedades 2%,

Los familiares suelen informar que es la falta
de alimentos vy liquidos lo que estd matando al
paciente, y no la progresion de su enfermedad
subyacente 2. Estas creencias alejadas de la rea-
lidad pueden ser fuente de conflictos entre la
familia y los profesionales de la salud !*?4, En ese
sentido, se debe aclarar a los familiares que el uso
de NHA no es necesario para que los pacientes se
encuentren comodos?. De hecho, cuando se brin-
dan cuidados paliativos adecuados, sintomas como
el hambre y la sed pueden controlarse eficazmente
sin necesidad de administrar NHA %,

Pero, de hecho, en algunos paises o culturas,
la NHA se considera una medida de cuidado
basico, y no un tratamiento'’. En estas circuns-
tancias, la NHA solo puede retirarse si el paciente
se encuentra en una etapa terminal y ha expre-
sado su voluntad de interrumpir la nutricién
y la hidratacion ¥°.

En el punto 5 del articulo 67 del Codigo
Deontologico de los Médicos portugueses se esta-
blece que no se consideran medios extraordinarios
para mantener la vida, incluso si se administran
artificialmente, la hidratacion y la alimentacion?,
considerando por lo tanto que la NHA es una nece-
sidad basica del paciente, y no un tratamiento.

Al contrario de lo que se ve en el Codigo por-
tugués, en el Cédigo espanol no hay ninguna
referencia a la forma en que se entienden inter-
venciones como la NHA desde un punto de vista
deontoloégico ?. Sin embargo, existe un consenso
generalizado respecto al hecho de que tanto la
interrupcion como la no iniciacion de medidas de
soporte vital (respiratorias, hemodinamicas, nutri-
cionales, entre otras), cuando no existe un objetivo
curativo, constituyen una buena practica médica .
Asimismo, el uso de farmacos para aliviar el sufri-
miento, incluso si redunda en una reducciéon de
la sobrevida, también se considera una buena
practica médica?.

En Francia, por ejemplo, la suspensién de
la nutricién y la hidratacién artificial no cons-
tituye una violacién de la ley desde abril del
2005272, De hecho, la citada ley especifica que
cualquier tratamiento puede limitarse o inter-
rumpirse en pacientes al final de la vida, conside-
randose la nutricion e hidratacion artificiales un
tratamiento en el sentido de dicha ley ?%,

En el Reino Unido, en 1992 se establecié una
ley que define la NHA como una forma de tra-
tamiento mas que como un medio de soporte
basico. En las guidelines de 2018 de la British
Medical Association (BMA), aplicables a Inglaterra
y Gales, se utiliza el término clinically assisted
nutrition and hydration (CANH) en lugar de nutri-
cion e hidratacion artificiales (NHA), enfatizando
la idea de que la nutricién y la hidratacién pro-
porcionadas por esta via constituyen una forma
de tratamiento médico?’. Aun segln estas
guidelines, no se recomienda el uso de NHA en
pacientes con demencia avanzada?.

Asimismo, el General Medical Council, en las
lineas de orientacién relativas a los tratamientos
y cuidados de los pacientes al final de la vida, con-
sidera la NHA una intervencion médica, afirmando
ademas que debe verse de la misma manera que
otras intervenciones médicas: la nutricion y la
hidratacion proporcionadas mediante sonda se
consideran legalmente un tratamiento médico
y deben tratarse de la misma manera que otras
intervenciones médicas *°.

En las guidelines Care of dying adults in the
last days of life del National Institute for Health
and Care Excellence (NICE) se recomienda realizar
un seguimiento continuo de los pacientes someti-
dos a hidratacion artificial, asi como una revision
de los riesgos y beneficios asociados al proce-
dimiento. La decisién de continuar o suspender
la administracion de hidratacion artificial debe
tomarse teniendo en cuenta el balance riesgo-
-beneficio y la voluntad del paciente 3.

Hasta el 2018, en Inglaterra, en Gales y en
Irlanda del Norte, se requeria autorizacién judicial
para que los médicos pudieran retirar la nutricién
y la hidratacién artificiales en pacientes en estado
vegetativo permanente o en estado de minima
consciencia, incluso en los casos en los que tanto
la familia como los profesionales de salud estaban
de acuerdo en que esta decisién serviria al interés
superior del paciente 2. Sin embargo, desde julio
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del 2018, en el seguimiento de una decision del
Tribunal Supremo, en los casos en que exista un
consenso entre los médicos y la familia con rela-
cién a la retirada de NHA, se puede proceder a la
interrupcioén sin que sea necesaria la aprobacién
judicial en Inglaterra y en Gales*.

En Noruega, la NHA también se considera una
forma de tratamiento: si se decide que los trata-
mientos de soporte vital no corresponden al interés
superior del paciente, se debe considerar suspen-
der la nutricion y la hidratacion *.

En el Cédigo Deontologico irlandés, Guide to
Professional Conduct and Ethics for Registered
Medical Practitioners, también se considera que
la NHA constituye una forma de tratamiento, y no
existe obligaciéon de administrarlo si no aporta
beneficio al paciente: no existe obligacion de
iniciar o de continuar tratamientos, incluida la
reanimacion, ni de proporcionar nutricion e hidra-
tacion mediante intervenciones médicas, si se
decide que el tratamiento tiene poca probabilidad
de ser eficaz; o puede causar al paciente mds dano
que beneficio; o probablemente causard dolor,
malestar o estrés al paciente, que superen los
beneficios que puedan aportar 3.

Asimismo, en las guidelines irlandesas de la Irish
Hospice Foundation, relativas al manejo de la nutri-
cion y la hidratacion en cuidados paliativos para
personas con demencia, se recomienda que no se
utilicen en personas con demencia avanzada *.

Aunque el Cédigo Deontolédgico Médico aleman
no hace ninguna referencia concreta a la NHA %,
la German Medical Association considera la HA
como una forma de tratamiento, por lo que
puede ser limitada, quedando la obligacién de
abordar sintomas como la sed mediante méto-
dos de cuidados paliativos?¥. Sin embargo, en la
practica, lo que sucede a veces es que hay cierta
reserva por parte de los médicos en Alemania res-
pecto a la limitacion, no solo de la NHA en parti-
cular, sino de los tratamientos de soporte vital en
general, aspecto que, en parte, esta relacionado
con la historia particular del pais, mas especifica-
mente con las atrocidades que ocurrieron durante
el periodo nazi¥’. Ademas, en las guidelines ale-
manas de oncologia, relativas a los cuidados
paliativos para pacientes con neoplasias incu-
rables, no se recomienda la administracién de
NHA en pacientes terminales %,

El cédigo deontolégico médico rumano no
especifica normas relativas al tratamiento de los
pacientes al final de la vida®. En Austria, desde
un punto de vista ético y legal, la NHA se consi-
dera equivalente a otras medidas de soporte
vital. En las recomendaciones relativas a la limi-
tacion y suspension terapéutica en las unidades
de cuidados intensivos (UCI), elaboradas por con-
senso de las Asociaciones Austriacas de Medicina
Intensiva, se considera que la NHA constituye un
tratamiento médico y puede retirarse en los casos
en que el paciente se encuentre en un proceso de
muerte irreversible *°.

En un dictamen elaborado por el National
Advisory Board on Social Welfare and Health Care
Ethics (ETENE), publicado por el Ministerio de Salud
Finlandés en el 2012, se afirma que proporcionar
NHA a pacientes en estado de muerte inminente
no es compatible con permitirles morir natural-
mente: permitir una muerte natural implica renun-
ciar a medidas cuya aplicacion en el momento de
la muerte inminente del paciente estaria dirigida
a alteraciones patoldgicas en el organismo del
paciente y que en la prdctica no tendrian ningun
impacto. Estas incluyen el suministro de liqui-
dos y nutrientes o hemoderivados al paciente al
final de su vida*'.

En el Codigo Deontolégico Médico Esloveno
tampoco hay ninguna referencia concreta al
caso particular de la NHA, solo se afirma que al
realizar procedimientos diagndsticos y terapéu-
ticos en pacientes terminales, el médico debe
considerar la calidad de vida del paciente y su
voluntad. El médico no debe iniciar ni suspender
medidas cuando se consideren futiles o cuando
los riesgos del tratamiento superen los bene-
ficios. No iniciar o suspender los cuidados paliati-
vos es éticamente inaceptable *2.

En las recomendaciones éticas eslovenas para
decidir sobre tratamientos y cuidados paliativos
para pacientes terminales en las UCI, se entiende
que un tratamiento, una vez considerado futil des-
pués de sopesar los riesgos y beneficios, puede
limitarse o interrumpirse, debiendo mantenerse
unos cuidados paliativos adecuados .

En Croacia, un pais con el que Eslovenia com-
parte un contexto sociocultural similar, la percep-
cion de los médicos es que el marco legal del pais
es manifiestamente vago y restrictivo*4. Consideran
que el marco legal establece la supervivencia del
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paciente como objetivo final de cada intervencién
médica, sin que exista respaldo legal para retirar
tratamientos a los pacientes al final de sus vidas*.
Ademas, en este pais, alin no existe una norma-
tiva clara en materia de directivas anticipadas
de voluntad*. De hecho, en Croacia, ninguna de
las formas de decision anticipada esta regulada
por ley, con la excepcién del trasplante de 6rga-
nos humanos con fines médicos, en cuyo caso se
permite la directiva anticipada de voluntad #4.

En el Cédigo Deontolégico Médico de Croacia,
elaborado por la Croatian Medical Chamber e pela
Croatian Medical Association, hay una breve refe-
rencia al caso de los pacientes al final de la vida:
la continuacion del tratamiento intensivo en un
paciente terminal irreversible no es clinicamente
justificable, ya que priva al paciente moribundo de su
derecho a una muerte digna®. Sin embargo, no se dis-
criminan los tratamientos que se consideran cuidados
bésicos y los que no lo son.

En Hungria, al igual que en otros paises,
el paciente puede optar por aceptar o rechazar el
tratamiento propuesto, con excepcién de las inter-
venciones de soporte vital, ya que en este caso el
tratamiento solo puede rechazarse si el paciente
tiene una enfermedad incurable, con una corta
esperanza de vida a pesar del tratamiento médico
adecuado“. Ademas, la expresidon de esta volun-
tad debera realizarse formalmente, mediante
testamento vital .

Al igual que lo que se observa en otros paises,
en Hungria también existe un marco ético y
legal insuficiente a la hora de tomar decisio-
nes sobre el abordaje de pacientes al final de
la vida. De hecho, en ese pais, el marco legal limita
la opcidn de suspender el tratamiento de soporte
vital incluso si existe una solicitud explicita del
paciente, mientras que temas como la futilidad
de los tratamientos médicos no son abordados
por la ley .

Por lo tanto, los médicos se ven obligados a
tomar estas decisiones sin ninglin respaldo ético ni
legal, y, por esta misma razén, se constata una gran
variabilidad individual en términos de decisiones al
respecto . Otro factor que también parece influir
significativamente en este proceso de decision
es la disponibilidad o la falta de recursos “.

En un estudio en el que se analizaron las dife-
rencias en términos de prevalencia de tratamientos

potencialmente inapropiados en la Ultima semana
de vida en seis paises europeos (Inglaterra, Paises
Bajos, Finlandia, Bélgica, Italia y Polonia), se con-
cluyé que, con relacién al uso de la NHA, el pais
en el que se encontré la mayor frecuencia de uso
fue Polonia, mientras que los Paises Bajos fue el
pais en el que la frecuencia de uso fue mas baja®’.
También se concluyd que, en los casos de demen-
cia avanzada, la frecuencia de uso de NHA fue baja
en Inglaterra, Finlandia, Paises Bajos y Bélgica,
pero fue considerablemente mayor en Italia y
Polonia, particularmente la administracion de HA %,

Ademas de lo que ya se ha mencionado acerca
de la politica de uso de NHA en pacientes termi-
nales en Inglaterra y Finlandia, la baja prevalencia
similar del uso de estos medios en Bélgica y en
los Paises Bajos puede explicarse por la cultura de
estos paises en términos de cuidados paliativos,
concretamente por la existencia de una mayor
aceptacion con relacion a las diferentes opciones y
decisiones en lo que respecta a los cuidados pres-
tados a los pacientes terminales®.

De hecho, en los Paises Bajos, la administracién
de NHA a pacientes al final de la vida a menudo se
considera una medida desproporcionada, y se evi-
tan tratamientos considerados futiles en pacientes
con demencia avanzada®. Por lo tanto, la decision
de suspender la NHA en estos pacientes es rela-
tivamente frecuente en este pais, administran-
dose la NHA sobre todo por un periodo corto?.
Esta practica esta en linea con la politica defen-
dida por la Dutch Association of Nursing-Home
Physicians (NVVA), que recomienda cierta reserva
en la decisién de iniciar NHA en pacientes con
demencia avanzada“®.

En Bélgica, el Consejo Nacional del Colegio
Médico, en el 2003, emitié un dictamen sobre
temas como la eutanasia y los cuidados palia-
tivos, asi como otras decisiones médicas relati-
vas a pacientes al final de la vida, afirmando que
suspender o no proporcionar un tratamiento es
éticamente aceptable si se establece cientifica-
mente que ya no hay ninguna esperanza de que
conduzca a una mejora significativa en la condi-
cion del paciente, y que los tratamientos destina-
dos a prolongar la vida no aumentan el confort
del paciente, sino que solo causan malestar y
sufrimiento“, lo que puede contribuir a la baja pre-
valencia del uso de NHA encontrada en ese pais.
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Ademas, de acuerdo con la ley belga del 2002
relativa a los derechos del paciente, se afirma
que si el representante del paciente no estad de
acuerdo con la decisién de interrumpir o no iniciar
un determinado tratamiento y solicita al médico
responsable que prolongue la vida del paciente
por medios artificiales, el interés superior del
paciente prevalece sobre la opinién del repre-
sentante. Este principio no solo se aplica a las
intervenciones, sino también a la suspensién o al
no inicio de un tratamiento .

Por otra parte, la alta prevalencia del uso
de NHA en Polonia e Italia puede explicarse,
entre otras razones, por el contexto legal v,
posiblemente, por una menor politica de plani-
ficaciéon anticipada de cuidados de salud. Por lo
tanto, no se discuten temas como las decisiones de
tratamiento para pacientes al final de la vida, lo que
provoca, por un lado, el surgimiento de problemas
éticos y legales y, por otro, una mayor presiéon de
los familiares para que se realicen tratamientos
como la NHA %,

En el caso de Polonia, la alta prevalencia
del uso de NHA se puede explicar por el hecho
de que en ese pais la NHA se considera una
medida de cuidado basica, no un tratamiento
médico, y por lo tanto no puede suspenderse*°.
Asimismo, la alta prevalencia del uso de NHA
en lItalia puede explicarse por el marco legal
del pais. De hecho, en el 2009, el Consejo de
Ministros italiano aprobo un proyecto de ley que
determinaba que siempre se deberia administrar
nutricién e hidratacién artificiales, independien-
temente de las circunstancias, al considerarse
medidas basicas de soporte, fundamentales para
la vida humana®.

Por otra parte, en el 2017, se aprobé una ley
(conocida como Legge sul testamento biologico)
que estipula el derecho a rechazar o suspen-
der tratamientos en curso, pruebas diagndsticas
o cualquier tipo de medios de soporte vital,
incluidas la nutriciéon e hidratacién artificiales.
Otro factor que también puede contribuir a la alta
prevalencia del uso de NHA, particularmente en
Italia, es la fuerte tradicién religiosa catélica en
ese pais, que defiende que la vida es sagrada y
debe preservarse a toda costa®t.

En un estudio similar, en el que se compara-
ron las practicas de suspension de la NHA en seis
paises europeos (Bélgica, Dinamarca, Italia, Paises

Bajos, Suecia y Suiza), se obtuvieron resultados
similares. En él, Italia fue el pais donde esta prac-
tica fue menos frecuente y los Paises Bajos, donde
fue mas frecuente, seguidos de Suiza, Bélgica y
Suecia®2. En todos los paises, la no iniciaciéon fue
mas comun que la suspensiéon de la NHA, lo que
puede justificarse en parte por el hecho de que la
familia puede percibir esta ultima como la causa
de la muerte®2.

De hecho, en Suiza se verific6 un aumento
progresivo del porcentaje de pacientes que mue-
ren tras la suspension de tratamientos realizados
con el objetivo de prolongar la vida por medios
artificiales>®. Esta practica estd en linea con las
guidelines nacionales de la Swiss Academy of
Medical Sciences (SAMS) relativas al cuidado
de pacientes al final de la vida. Manifiestan
que la suspensién o el no inicio de medidas de
soporte vital pueden estar indicados o justifica-
dos cuando un paciente se encuentra en pro-
ceso de muerte, incluyendo en esta definicion
a la NHA, asi como la respiracién artificial y la
reanimacion cardiopulmonar .

Consideraciones finales

Los sucesivos avances médicos y tecnolégicos a
lo largo de los afos han conducido a un aumento
de la esperanza media de vida, con el consiguiente
envejecimiento de la poblacién.

Tanto los profesionales de la salud como las
instituciones se encuentran con pacientes de edad
cada vez mas avanzada, por lo que el nimero de
personas con enfermedades en estado avanzado o
terminal es cada vez mayor. Por lo tanto, las deci-
siones relacionadas con la NHA seran cada vez
mas comunes. Por ello, es fundamental que los
profesionales de la salud y las instituciones tengan
conocimiento sobre los beneficios y riesgos de esta
practica y sobre la forma de abordarla.

Si bien existen algunas evidencias en el sen-
tido de que la deshidratacion y la no alimentaciéon
no contribuyen al sufrimiento de los pacientes
al final de la vida, e incluso pueden contribuir a
un mayor confort para estos pacientes, el uso de
NHA en este contexto sigue constituyendo un
importante debate ético.

La variabilidad en términos de practicas de cui-
dados a las personas al final de la vida, asi como
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las diferencias en cuanto a los entendimientos
deontolégicos relativos a estas acciones entre
diferentes paises, da lugar a numerosos desafios
en ese sentido.

De hecho, se constata que el tratamiento de
estos pacientes depende en gran medida de los
sistemas de salud y del contexto cultural del lugar
en el que viven.

Teniendo en cuenta los entendimientos deon-
tolégicos analizados, se verifica que en el norte de
Europa la NHA se considera mayoritariamente un
tratamiento fatil y desproporcionado vy, por tanto,
no se recomienda. Por otra parte, en el sur de Europa,
la NHA se considera a menudo una medida de cui-
dado bésico que debe mantenerse.

Aun asi, la importancia de respetar la autono-
mia del paciente constituye un punto de consenso

Finalmente, cabe resaltar el hecho de que
actualmente, en algunos paises, los cuidados de
pacientes al final de la vida, como la NHA, adn no
estan adecuadamente legislados desde una pers-
pectiva politica y legal. En ese sentido, es impor-
tante sefnalar que una adecuada planificaciéon en
este &mbito puede ser importante no solo para
reducir los costos asociados al tratamiento de
estos enfermos, sino también para mejorar la cali-
dad de los cuidados prestados a los pacientes.

Para ello, establecer normas y lineamientos,
asi como aclarar el marco legal, puede ser una her-
ramienta importante. Esta falta de marco legal y
de respaldo a las decisiones médicas, ademas de
poder crear tensién en la relacion entre la fami-
lia del paciente y los profesionales de la salud,
propicia la adopcién de la practica de la “medicina
defensiva” a la hora de abordar a estos pacientes

transversal en casi todos los paises analizados. al final de la vida.
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