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RESUMEN

El final de la vida implica la consideracion de una serie de cuidados tales como la alimentacién
e hidratacién que pueden ser considerados como un cuidado basico o un tratamiento, lo cual
influye en el abordaje de la atencion clinica que puede ofrecerse a los enfermos. Por ello, aun-
que la literatura cientifica no es clara con respecto a esta posible dualidad y enfoque, se hace
necesario realizar un andlisis de la cuestion para disponer de elementos que permitan valorar,
por parte de pacientes y familiares, que el acceso y/o limitacién a una alimentacion e hidrata-
cion no puede basarse exclusivamente en criterios fisiologicos.
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ABSTRACT

The end of life implies the consideration of a series of care such as nutrition and hydration that
can be considered as basic care or treatment, which influences the clinical care approach that
can be offered to patients. For this reason, although the scientific literature is not clear regarding
this possible duality and approach, it is necessary to carry out an analysis of the matter in order
to have elements that allow patients and relatives to assess that access and/or limitation to nutri-
tion and hydration cannot be based exclusively on physiological criteria.
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1. DERECHO A LA ALIMENTACION

La alimentacién constituye un bien de primera necesidad para la vida de las per-
sonas', de ahi que, el derecho a la alimentacion? se recoja en numerosos tratados y
legislacién internacional como forma particular del ambito de los derechos humanos®.
En ocasiones, este reconocimiento se realiza de forma implicita o indirecta, como par-
te integrante, y condicion previa para el desarrollo de otros derechos humanos como
es el derecho a la vida*.

Los distintos tratados de Naciones Unidas han interpretado de forma coherente
que todos los derechos humanos imponen un conjunto de obligaciones generales con
independencia de su clasificacién tedrica. Asi, respecto al derecho a la alimentacion,
los Estados deben abstenerse de interferir en el disfrute de dicho derecho o de limi-
tarlo®.

No existe una regulacién especifica sobre un derecho a la alimentacion, de manera
explicita, sino que esta englobado dentro del derecho a la salud, consagrado en trata-
dos internacionales tales como Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales
y Culturales® (1964), Convencion sobre la eliminacion de todas las formas de discrimi-
nacién contra la mujer, (1979), Convencion sobre los derechos del nino (1989), Carta
Social Europea, (1961), Carta Africana de Derechos Humanos y de los Pueblos (1981),
Protocolo Adicional a la Convencion Americana sobre Derechos Humanos en materia
de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (1988) y la Constitucion Espanola’.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) recoge y reconoce, desde su funda-
cion, el derecho a la salud. Esto significa que los Estados deben establecer las con-
diciones que permitan a todas las personas vivir lo mas saludablemente posible. Por
ello, el derecho a la salud no debe entenderse exclusivamente como el derecho a

" AUSIN, T., “El derecho a comer: los alimentos como bien publico global”, ARBOR Ciencia,
pensamiento y cultura, 2010, 745, pp. 1-12.

2 “Derecho a la alimentacion y soberania alimentaria” Disponible en https://issuu.com/joseluis-
vivero/docs/libro_cehap 2008 derecho_a_alimentaci_n.

3“1l Convenio de Ginebra relativo al trato debido a los prisioneros de guerra”, (articulos 20,
23, 46, 89 y 127) disponible en: https://www.icrc.org/es/doc/resources/documents/treaty/treaty-gc-
3-5tdkwx.htmart.

4 El articulo 25 de la Declaracion Universal de Derechos Humanos (1948), expone que “toda
persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure, asi como a su familia, la salud
y el bienestar, y en especial la alimentacion...”. También el articulo 27 de la Convencion sobre los
Derechos del Nifo, todos los nifios tendran derecho “a un nivel de vida adecuado para el desarrollo
fisico, mental, espiritual, moral y social”.

> TERRE DES HOMMES INTERNATIONAL FEDERATION., El derecho a la equidad: ética y mun-
dializacién, Espana, Editorial Icaria, 1997, pp. 197-228.

¢ BRENNAN, F., “Palliative care as an international human right”, Journal of Pain Symptom Ma-
nagement, 2007, 33, pp. 494-499.

7 “International Covenant on Economic, Social and Cultural Rights”, Disponible en: www.uji.es/
bin/organs/ui/legisla/int/2-pidh66.pdf.
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estar sano® ya que segun la OMS: “La salud es un estado de completo bienestar fisico,
mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades””.

Cuando se habla del derecho a la salud, como es légico se hace referencia a todo
lo que garantice la misma y dentro de esta se encuentra la alimentacion, por tanto
implicitamente, derecho a la salud, incluye alimentacion. Pero, y en el final de la vida
cuando se camina inexorablemente hacia la muerte ;existe derecho a proporcionar
una alimentacion? El derecho a la salud y a los cuidados paliativos surgen en el ulti-
mo término del derecho a la vida y atendiendo a lo dispuesto en el articulo 25 de la
Declaracion Universal de los Derechos Humanos “Toda persona tiene derecho a un
nivel de vida adecuado que le asegure, asi como a su familia, la salud y el bienestar,
y en especial la alimentacion, el vestido, la vivienda, la asistencia médica y los servi-
cios sociales necesarios; tiene asimismo derecho a los seguros en caso de desempleo,
enfermedad, invalidez, viudedad, vejez u otros casos de pérdida de sus medios de
subsistencia por circunstancias independientes de su voluntad”'. En este sentido, el
Ministerio de Sanidad y Consumo elaboré la Estrategia de Cuidados Paliativos del Sis-
tema Nacional de Salud del ano 2007" y su actualizacion del ano 2010 en los cuales
la alimentacion e hidratacion es considerada como uno de los cuidados paliativos que
deben proporcionarse en el final de la vida. También, la Sociedad Espanola de Cuida-
dos Paliativos ha reiterado que “los cuidados paliativos no pueden considerarse como
un privilegio sino como un derecho de todos los ciudadanos” 3.

Ante todo esto se puede concluir que el derecho a la salud incluye el derecho a la
alimentacién y que por tanto, todo lo que regule el derecho a la salud no puede obviar
la alimentacién e hidratacion en el final de la vida. Considerando lo anterior, es nece-
sario cuestionarse, ;los cuidados paliativos son un derecho? Estos cuidados paliativos,
donde se engloba la alimentacion surgen del derecho a la vida y a la salud, entendida
esta Gltima no solo como la ausencia de enfermedad, sino como vivir con plenitud
en todas las dimensiones del ser humano (fisica, emociona, social) hasta que la vida
se extinga. En este argumento, la Recomendacién nimero 1418/1999", del Consejo
de Europa, incluyé varios factores que podian amenazar los derechos fundamentales
que se derivan de la dignidad de la persona moribunda. Su apartado 1 se refiere a las
dificultades de acceso a los cuidados paliativos y a un buen manejo del dolor, e insta

8 “Derecho a la salud; Nota descriptiva Nimero 323”, Disponible en: www.who.int/mediacen-
tre/factsheets/fs323/es/.

° Definicion de salud por la OMS, Disponible en: http://www.who.int/suggestions/fag/es/

10 jdem

" “Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud”, 2007, Disponible en www.
mschbs.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/docs/paliativos/cuidadospaliativos.pdf

2 jdem.

3 La OMC y SECPAL dan sus propuestas sobre cuidados paliativos y muerte digna. Disponible
en: www.cgcom.es/noticias/2011/01/11 01 18 omc secpal.

4 Sobre proteccion de los derechos humanos y la dignidad de las personas enfermas terminales
y moribundas
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a los Estados a que en su derecho interno incorporen la proteccion legal y social nece-
saria para que las personas no mueran sometidas a sintomas insoportables. Entonces
;Se puede considerar la alimentacién como un derecho incluido dentro de la obligato-
riedad de los cuidados paliativos? La Oficina de la Alto Comisionado de las Naciones
Unidas para los Derechos Humanos, considera el derecho a la alimentacién como
“el derecho a tener acceso, de manera regular, permanente y libre, sea directamente,
sea mediante compra con dinero, a una alimentacion cuantitativa y cualitativamente
adecuada y suficiente, que corresponda a las tradiciones culturales de la poblacién a
que pertenece el consumidor y que garantice una vida psiquica vy fisica, individual y
colectiva, libre de angustias, satisfactoria y digna”'.

Por su parte, la Observacion General numero 12 de la Declaracién de Roma sobre
Seguridad Alimentaria indica que el derecho a la alimentacién adecuada se ejerce
cuando “todo hombre, mujer o nifo, ya sea solo o en comdn con otros, tiene acceso
fisico y econémico, en todo momento, a la alimentacion adecuada y/o a medios para
obtenerla” y especifica que no debe interpretarse restrictivamente a un conjunto de
calorias, proteinas y otros elementos nutritivos concretos'®.

2. DERECHO A LA VIDA Y AUTONOMIA DE LA PERSONA EN EL FINAL DE LA
VIDA

La Constitucién Espanola reconoce en su articulo 15 que “todos tienen derecho a
la vida y a la integridad fisica y moral”, y a su vez en el articulo 17 indica que “toda
persona tiene derecho a la libertad”. Ante este reconocimiento constitucional de am-
bos derechos, se puede producir una colision entre ellos cuando el derecho a la liber-
tad se considera en sentido de autonomia personal, y bajo ese precepto se asume que
se puede vulnerar el derecho a la vida'’.

Con respecto al derecho a la vida puede plantearse'® un aspecto negativo relativo
al derecho a disponer de la propia vida o no vivir. En este sentido, el Tribunal Cons-
titucional y el Tribunal Europeo de Derechos Humanos coinciden en considerar el
derecho a la vida como un valor superior del ordenamiento juridico por el cual dicho
derecho no permite disponer sobre la propia vida.

15 Consejo Econémico y Social (ONU). El derecho a la alimentacién. E/CN.4/2001/53. Disponi-
ble en: www.observatoriopoliticasocial.org/index.php?option =com_content&view =article&id=77
6&1temid=319.

16 Declaracién de Roma sobre la Seguridad Alimentaria Mundial y Plan de Accién de la Cumbre
Mundial sobre la Alimentaciéon. Roma, 13-17 de noviembre. Disponible en: http://www.fao.org/3/
x2051s/x2051500.htm

7 OLLERO A., Bioderecho entre la vida y la muerte, Navarra, Thomson-Aranzadi, 2006, pp.194-
195.

8 {dem.
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Los conflictos entre el derecho a la vida y el derecho de autonomia pueden ser
intrapersonales (el conflicto se produce entre los derechos del propio individuo) o
interpersonales (conflicto de derechos entre personas distintas). Si se analizan los con-
flictos que pueden aparecer en situaciones de disposicion voluntaria de la propia vida,
planteamiento frecuente ante el final de la vida, a menudo, surgen distintos conflictos
entre el derecho a la vida y la autonomia de la persona cuando se decide rechazar un
tratamiento terapéutico, por parte de personas que padecen una enfermedad incura-
ble™.

El desarrollo del articulo 43 de la Constitucion Espanola, donde se alude al dere-
cho a la proteccion de la salud y a la atencién sanitaria de toda la ciudadania, generé
la Ley 14/1986%, en la que se recoge el derecho al respeto de la personalidad, dig-
nidad e intimidad del paciente, el derecho a la no discriminacion, a estar informado
sobre los servicios sanitarios, asi como el derecho a la confidencialidad de toda la
informacion relacionada con su proceso.

Los principios generales establecidos, en la Ley General de Sanidad y que fueron
completados por la Ley 41/2002%', centran la atencién en el maximo respeto a la
dignidad de la persona y a la libertad individual, por un lado y, por otro implica a
la Administracion Sanitaria para que garantice el derecho a la salud con su maxima
proteccién. Por tanto, la legislacién espanola, reconoce una serie de derechos y de de-
beres a los pacientes, que incluyen derecho a recibir una atencién sanitaria integral de
sus problemas de salud, ser tratados con respeto a su personalidad, dignidad humana
e intimidad, sin que puedan ser discriminados por razones de tipo social, econémico,
moral o ideolégico.

En este sentido, los profesionales sanitarios tienen obligatoriedad de prestar asis-
tencia a los pacientes conforme a la normativa vigente y defender la vida tal y como
recogen el articulo 196 del Cédigo Penal?? y los articulos 5-8 del Cédigo de Etica y
Deontologia Médica®, respectivamente, quedando patente la obligatoriedad de la ac-
cién sanitaria, y siendo su omision sancionable. Por ello, los profesionales deben ac-
tuar segun lo recogido en el consentimiento informado del paciente, atendiendo a lo

19 MARTIN MATEO, R., Bioética y derecho, Barcelona, Ariel, 1989, p. 99.

20 Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad. Boletin Oficial del Estado de 1986, nam.
102, de 29 de abril de 1986, pp. 15207-15224. Disponible en: www.boe.es/boe/dias/1986/04/29/
pdfs/A15207-15224.pdf.

21 Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de de-
rechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica. Boletin Oficial del Esta-
do, num. 274, pp. 40126- 40132. Disponible en: www.boe.es/boe/dias/2002/11/15/pdfs/A40126-
40132.pdf

22 Ley Organica 1/2015, de 30 de marzo, por la que se modifica la Ley Orgénica 10/1995, de 23
de noviembre, del Cédigo Penal. Boletin Oficial del Estado, nimero 77 de 31 de marzo de 2015, pp.
27061-27176. Disponible en www.boe.es/buscar/act.php?id =BOE-A-2015-3439

2 Cédigo de Etica y Deontologia Médica. Organizacion Médica Colegial. 2011. Disponible en
www.cgcom.es/sites/default/files/codigo_deontologia_medica_0.pdf
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establecido en la lex artis**, aunque el articulo 9.2 de la Ley 41/2002%°, les concede la
obligacién de actuar sin atender al consentimiento informado por razones sanitarias®.

El articulo 21 de la Ley 41/2002, contempla la posibilidad de que los pacientes in-
gresados rechacen el tratamiento terapéutico propuesto, lo que conlleva la obtencién
del alta hospitalaria. Esta situacion genera el cese de la obligacion legal del profesio-
nal sanitario de prestar asistencia y al enfermo de disponer sobre su propia vida. Pero,
la reciente normativa de la Comunidad de Madrid, produce una modificacion dentro
de su territorio. Asi, la Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Derechos y Garantias de las
Personas en el Proceso de Morir¥’regula y protege: a) el ejercicio de los derechos de
las personas a una adecuada atencion sanitaria en el proceso de morir; b) establecer
los deberes de los profesionales que atienden a los pacientes que se encuentren en el
final de la vida; c) definir las garantias que las instituciones sanitarias estan obligadas
a ofrecer en la fase final de la vida.

Realizando un recorrido por la Jurisprudencia, sus propuestas para resolver los
conflictos intrapersonales entre derecho a la vida y la autonomia del paciente se resu-
men en los siguientes aspectos: a) “El derecho a la libertad impide definirlo como un
derecho a la propia muerte”?; b) “No puede convenirse que se goce sin matices de la
falta de disposicion sobre su ser”?%; c) “La proteccién del derecho a la vida constituye
un bien juridico a proteger por el Estado”*°. Todo ello implica que los profesionales
sanitarios deben actuar para defender la vida y la salud, siendo los poderes publicos
garantes para el cumplimiento de dicha proteccién.

Con respecto a la Jurisprudencia Europea mas reciente, el Tribunal Europeo de
Derechos Humanos dicté Sentencia con fecha de 20 de Enero de 2011 sobre el Caso
Haas de Suiza, en en el cual se estimé que “el derecho de una persona a decidir
qué forma y en qué momento debe terminar su vida y cuando esté en condiciones

2 MORELL OCANA, L., “Deontologia de los quehaceres sanitarios: Codigos de buenas practicas
y lex artis”, Noticias de la Unién Europea, 2000, pp. 95-108.

% |bidem, p. 6

26 También, atendiendo a lo establecido en el articulo 8 del Convenio de Oviedo, el médico
esta obligado, por mandato legal, a defender la vida, y a favor de la salud, siempre que existan unas
condiciones de urgencia y en las cuales no sea posible obtener el consentimiento informado .

27 Ley 4/2017, de 9 de marzo, de Derechos y Garantias de las Personas en el Proceso de Morir.
Boletin Oficial de la Comunidad de Madrid, num. 69, de 22 de marzo de 2017, pp. 13544-13562.
Disponible en: http://www.asambleamadrid.es/BOAM/BOAM _10_00108.pdf

2 Tribunal Constitucional (Pleno). Sentencia num. 120/1990, de 27 de junio. Cita en texto
(STC 120/1990 de 27 de Junio). Disponible en http://hj.tribunalconstitucional.es/eu/Resolucion/
Show/1545

29 Tribunal Constitucional (Pleno). Sentencia niim. 154/2002, de 18 de julio. Cita en texto
(STC 154/2002 de de18 de Julio). Disponible en: http://hj.tribunalconstitucional.es/es/Resolucion/
Show/4690

3 Tribunal Constitucional (Pleno). Sentencia num. 120/1990, de 27 de junio. Cita en texto
(STC 120/1990 de 27 de Junio). Disponible en: http://hj.tribunalconstitucional.es/eu/Resolucion/
Show/1545
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de forjar su libertad y actuar en consecuencia es uno de los aspectos del derecho a
la vida en sentido de lo establecido en el articulo 8 del Convenio de Oviedo”'. No
obstante, el Tribunal Europeo comprende que no hay consenso sobre esta materia en
los Estados Miembros de la Union Europea, y que por tanto, fue dictada atendiendo a
la regulacién legal de Suiza y su legislacion especifica en ese ambito.

Llegados a este punto, surge una cuestién ;constituyen las voluntades anticipadas
y/o consentimiento informado del paciente en el final de la vida una forma de ejercitar
el derecho de autonomia del paciente? Para obtener una respuesta hay que acudir al
principio de autonomia del paciente. Este respeto de la autonomia se traduce, en el
ambito sanitario, en la teoria del consentimiento informado que incluye un proceso
de comunicacion gradual entre el médico y el paciente, a través del cual el paciente
acepta, o no, someterse a un procedimiento diagnoéstico o terapéutico, después de
conocer y reflexionar sobre su naturaleza, riesgos y beneficios que conlleva, asi como
sus posibles alternativas. Pero estas voluntades anticipadas deben considerarse como
un elemento mas de la relacion médico-paciente para poder garantizar la dignidad
humana, y no como un instrumento de eutanasia.

El documento de voluntades anticipadas también supone un mecanismo de garan-
tia para que se respete la decisién del tratamiento a recibir por parte de los pacientes
que se encuentran en el final de la vida®2. Por tanto, las voluntades anticipadas permi-
ten rechazar determinados tratamientos para mantener la vida y solicitar los cuidados
paliativos con objeto de aliviar el sufrimiento®:.

3. ALIMENTACION E HIDRATACION: ;PILARES FUNDAMENTALES EN EL FINAL
DE LA VIDA?

En el final de la vida confluyen muchos factores que generan una multitud de dudas
sobre el abordaje de los principales dilemas bioéticos que suelen generarse. En este
sentido, aunque existen numerosos estudios sobre la implicacion del soporte nutricional
(hace referencia a la alimentacién e hidratacion artificial) en el final de la vida, hay pocas
respuestas a numerosas dudas que permitan clarificar el papel que puede jugar el sopor-
te nutricional en la mejora y/o agravamiento del camino hacia la muerte. No obstante,
es necesario conocer el papel que la hidratacién y alimentacién juegan en el final de
la vida para poder valorar y analizar si puede considerarse como un cuidado bésico o
tratamiento, en este Gltimo aspecto le conferiria un caracter renunciable.

31 CASE OF HAAS v. SWITZERLAND 31322/07, Court (First Section), 20/01/2011. Disponible
en: https://hudoc.echr.coe.int/eng#{%22appno%22:[%2231322/07%22]}

32 SILVA, PF., “El derecho a morir con dignidad y el testamento vital”, Anuario del Departamento
de Derecho de la Universidad Iberoamericana, 1994, 23, p.194.

3 MARTINEZ, J., La autonomia del paciente: del consentimiento informado al testamento vital,
Albacete, Ed.Albacete, 2005, pp68-69.
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3.1. Hidratacion

La hidratacion en el final de la vida genera controversias debido a los dilemas que
genera desde la perspectiva ética. Asi, pueden surgir diversas cuestiones tales como
sprolonga la vida, y por tanto, su omision acelera la muerte? ;adquiere un significado
simbdlico, cultural o religioso que debe respetarse al final de la vida? Todas ellas son
cuestiones éticas relacionadas con algunos valores y principios morales de gran rele-
vancia en la atencion de enfermos en su fase final de vida tales como el derecho a la
vida, dignidad humana, cuidados paliativos y la autonomia personal®*. Con respecto
a ello, existen posicionamientos favorables®> sobre la hidrataciéon ya que promueve
el bienestar de los enfermos, mejora la sintomatologia de la enfermedad, calma la
sed, no prolonga la agonia y garantiza el aporte de cuidados paliativos evitando el
abandono de los pacientes. Por el contrario, hay argumentos contrarios a hidratar en
el final de la vida ya que la consideran una medida invasiva que provoca sufrimiento,
prolonga la agonia, genera una acumulacion de fluidos como secreciones bronquia-
les, derrame pleural, edema y ascitis. Por tanto, aunque existen diversos argumentos,
si es cierto, que en muchas ocasiones la familia y el enfermo con ET perciben la hidra-
taciéon como una atencion y cuidado que debe mantenerse hasta el final*®. También,
se ha observado la importancia de la hidratacion en el control de los sintomas neuro-
l6gicos en enfermos terminales, que no se encuentren en fase agonica, ya que podria
posibilitar su participacion activa en la toma de decisiones?®.

Por tanto, la decision de hidratar no debe considerarse como un criterio técnico
sino que siempre que no suponga una medida desproporcionada y de encarnizamiento
terapéutico, debe incluir referencias a valores y principios éticos como el respeto a la
vida, la dignidad y el libre ejercicio de la autonomia. No se debe obviar la importancia
de respetar el significado simbolico, cultural, espiritual y religioso que para los enfermos
puede suponer la hidratacion en un ambito de bienestar psiquico. Con la hidratacion, se
pretende mantener un balance entre los compartimentos intracelulares y extracelulares,
asi como entre el compartimento intravascular y extravascular. Las formas de hidratar
dependeran de la fase final de la vida y la funcionalidad requerida para que pueda
proporcionarse de manera oral o artificial. Entre las técnicas para hidratar, cuando no
es posible la ingesta oral, existe la fluidoterapia intravenosa, que permite mantener el
equilibrio de fluidos y electrolitos, asi como constituir una via para la administracion de

3 GANZINI, L., “Artificial nutrition and hydration at the end of life: ethics and evidence”, Pallia-
tive Support Care, 2006, 4, pp. 135-143.

3 DALAL, S., “Is there a role for hydration at the end of life?”, Current Opinion Support Palliat
Care, 2009, 3, pp. 72-78.

3% MERCADANTE, S., “Patients’ and relatives’ perceptions about intravenous and subcutaneous
hydration”, Journal and Pain Symptom Management, 2005, 30, pp.354-358.

37 SGRECCIA, E., Manual de Bioética, Madrid, Edit. Biblioteca de Autores Cristianos, 2009, pp.
150-200.
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medicamentos. Esta fluidoterapia se garantiza mediante el uso de cristaloides®, coloi-
des®’, y recientemente conocida, la técnica de hidratacién gelificada®.

Quizas, uno de los aspectos mas controvertidos de la hidratacion es el incremento
y acumulacién excesiva de fluidos y secreciones bronquiales lo cual provocaria ede-
ma y ascitis. De hecho, este argumento es el que suele ser justificativo de la retirada de
la hidratacion. Aunque es cierto que si se administran volimenes inferiores a 2 litros
se obtienen beneficios positivos que evitarian una posible maleficencia*'.

En general, la hidratacién es necesaria para mantener la vida. Asi, una pobre in-
gesta oral al final de la vida conduce a un déficit de liquido y la aparicion de nuevos
sintomas tales como fatiga, mareos, y la reduccion de la conciencia. Clinicamente, la
deshidratacion y la hipovolemia se manifiestan con sed, nauseas, delirio, fatiga, irrita-
bilidad, y ortostasis. No obstante, los resultados de los estudios no son concluyentes
y seria necesario seguir profundizando en este campo.

En el final de la vida, a menudo los pacientes y familiares adoptan una actitud po-
sitiva hacia la hidratacion en la Gltima semana de la vida, y la perciben como util en
el final de la vida*?. No obstante, los profesionales sanitarios deben comunicar, si asi
quedase demostrado, a los pacientes y familiares, la posible ineficacia de la hidrata-
cion. Evidentemente, esta comunicacién conlleva problemas éticos, de ahi que estas
cuestiones, basadas en la toma de decisiones para hidratar al final de la vida, constitu-
yan un amplio debate durante las altimas décadas*’.

3.2. Alimentacion

La decision de proporcionar alimentacion en el final de la vida se basa en los
cuatro principios de la Bioética (la beneficencia, la maleficencia, el respeto por la
autonomia, justicia), pero en la practica puede haber numerosas razones, por parte
de los profesionales médicos, para proporcionar una adecuada alimentacién, tales
como eludir una discusién con el paciente para evitar cualquier accion legal o por
insistencia de la familia.

3 Sales de bajo peso molecular o aztcares disueltos en agua que expanden el volumen intra-
vascular.

3 Soluciones que contienen particulas en suspension de elevado peso molecular que acttian
como expansores del plasma

40 Bebida saborizada con textura de gel preparada industrialmente o con forma de polvo que
permite modificar la textura liquida del agua por distintas texturas (néctar, miel, pudding).

41 KORNER, U., “Ethical and Legal Aspects of Enteral Nutrition”, Clinical Nutrition, 2006, 25,
pp. 196-202.

42 NOWARSKA, A., “Clinically assisted hydration and the Liverpool Care Pathway: Catholic
ethics and clinical evidence”, Journal Medical Ethics, 2015, 41, pp. 645-649.

4 GEPPERT, C.M., “Ethical issues in artificial nutrition and hydration: a review”, Journal Parente-
ral and Enteral Nutrition, 2010, 34, pp. 79-88.
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Las personas que se encuentran en la fase final de la vida normalmente no tienen
demasiado interés en la ingesta de alimentos ya que pueden tener alteraciones en la
percepcion de los sabores, dificultades para tragar, o no tener hambre. La ausencia de
apetito y la pérdida de interés en los alimentos es parte del proceso fisiolégico en las
etapas que suelen preceder a la muerte*. Por tanto, no sorprende que la disminucién
de la ingesta oral de los pacientes en el final de la vida pueda causar estrés emocional
considerable para los familiares*.

RAIJMAKERS mostré en un estudio, que exploro las perspectivas de los familiares
en la disminucion de la ingesta oral por parte de los pacientes, que los familiares
atribuyen un significado positivo a la ingesta oral ya que les otorgan una funcion nu-
tricional, psicologica y social®. La insistencia de los familiares para proporcionar una
alimentacion e hidratacién adecuada y la limitacién de ello, puede generar sentimien-
tos de culpa. Ademas, la ingesta de alimentos supone una rutina de la vida diaria, y
por lo tanto, le atribuyen un importante significado social®’.

Se ha observado que el empleo de suplementos nutricionales* en el final de la
vida puede aportar numerosos beneficios entre los que se destacan el incremento del
apetito, ganancia de peso y descenso de la presencia de téxicos gastrointestinales®.

También, se relacionan con una mejora de la respuesta inmunitaria® y del 6ptimo
aprovechamiento de las proteinas y energia >'.

Todos estos suplementos deben incorporar los nutrientes, proteinas, energia, vita-
minas y minerales requeridos por el paciente. Considerando algunos ejemplos, uno
de los méas estudiados ha sido el 4cido eicosapentanoico que ha mostrado un efecto
antiinflamatorio e inmunomodulador®?, asi como un descenso de las complicaciones

4 JONES, B., “Ethics and artificial nutrition towards the end of life”, Clinical Medicine, 2010,10,
pp. 607-610.

4 YAMAGISHI, A., “The care strategy for families of terminally ill cancer patients who become
unable to take nourishment orally: recommendations a nationwide survey of bereaved family mem-
bers” experiences”, Journal Pain Symptom Management, 2010, 40, pp. 671-683.

4 RAIJMAKERS, N.J., “Bereaved relatives’ perspectives of the patients’ oral intake towards the
end of life: a qualitative study”, Palliative Medicine, 2013, 27, pp. 665-672.

47 BUITING, J.M., “Forgoing artificial nutrition or hydration in patients nearing death in six Euro-
pean countries”, Journal Pain Symptom Manage, 2007, 37, pp. 305-314.

4 Proporcionan un incremento de los nutrientes para conseguir mantener los requerimientos
diarios de nutrientes.

4 BARBER, M.D., “The effect of an oral nutritional supplement enriched with fish oil on weight-
loss in patients with pancreatic cancer”, Brittish Journal Cancer, 1999, 81, pp. 80-86.

%0 SILK, D.B., “The effect of a polymeric enteral formula supplemented with a mixture of six fibres
on normal human bowel function and colonic motility”, Clinical Nutrition, 2001, 20, pp. 49-58.

51 GALL, M.J., “Prescribing of oral nutritional supplements in Primary Care: can guidelines sup-
ported by education improve prescribing practice?”, Clinical Nutrition, 2001, 20, pp. 511-515.

2. TAKATSUKA, H., “Oral eicosapentaenoic acid for complications of bone marrow transplanta-
tion”, Bone Marrow Transplant, 2001, 28, pp. 769-774.
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gastrointestinales e infecciones, asi como la mejora de la funcion renal y hepatica®.
Otros suplementos de interés son los antioxidantes, de una gran utilidad, para la me-
jora de los procesos oxidativos que conlleva el elevado metabolismo asociado al final
de la vida>*.

4. SOPORTE NUTRICIONAL ;UN CUIDADO BASICO O TRATAMIENTO?

En la fase final de la vida, la alimentacion e hidratacion que puede administrarse
por via enteral o parenteral, segun los distintos requisitos del enfermo, se integra en
los distintos cuidados paliativos que deben aplicarse a estos enfermos con objeto de
mejorar su calidad de vida en los dias previos a su fallecimiento.

Actualmente, la literatura cientifica y las doctrinas existentes identifican dos po-
sicionamientos con respecto a la alimentacion e hidratacién, uno que la considera
como un cuidado basico que tiene un caracter irrenunciable y que, por tanto, no
puede suspenderse y otro como un tratamiento médico que tendria un caracter renun-
ciable bajo el derecho de la autonomia del paciente.

Por ello, considerar a la alimentacién como un cuidado basico implicaria asumir
su posible caracter irrenunciable ya que el aporte de alimentos y liquidos permiten
mantener la homeostasis, siempre y cuando su administracién no suponga ningun
beneficio y perjudique a la salud fisica y psiquica. Sin embargo, los tratamientos mé-
dicos, pretenden combatir las causas del proceso patolégico y deben ser aplicados
en la medida en que producen un beneficio al paciente, sopesando adecuadamente
los riesgos e inconvenientes que pudieran ocasionar. Es precisamente en este campo
donde se suscita principalmente el problema de la futilidad, es decir, un tratamiento
completamente ineficaz.

Toda persona, con independencia de su salud o condicion, tiene derecho a recibir
unos cuidados basicos, por el hecho de ser persona, si no se quiere menospreciar su
dignidad. No obstante, los tratamientos médicos, cuando excepcionalmente han de
ser aplicados por técnicas diferentes pueden perder su caracter de obligatoriedad y
convertirse en cuidados extraordinarios o desproporcionados, situacion que ha recibi-
do la expresién de exceso terapéutico o ensenamiento terapéutico.

3 SWAILS, W.S., “Effect of a fish oil structured lipid-based diet on prostaglandin release from
mononuclear cells in cancer patients after surgery”, Journal Parenteral and Enteral Nutrition, 1997,
21, pp. 266-274.

% CONKLIN, K.A., “Dietary antioxidants during cancer chemotherapy: impact on chemothe-
rapeutic effectiveness and development of side effects”, Nutrition and Cancer, 2000, 37, pp. 1-18.
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Estudios de autores como Mitchell®®, Rio®¢, Cotogni®’, Boulanger®®, Doig>°, Mo-
rais®, Dev®' y Lokker®? han mostrado que el soporte nutricional en la fase final de la
vida puede tener beneficios psicologicos asi como la mejora positiva de los sintomas
asociados a la enfermedad tales como controlar los efectos de tratamientos oncologi-
cos, reduccion de la pérdida de peso y nauseas, mantenimiento de la masa muscular,
reduccién del estrés oxidativo, mejora los procesos inflamatorios, minimizar el estado
catabolico, mejora de la funcién inmunitaria y combatir la desnutricion, entre otros.

Otros autores como Valero®, Hui®, Bollhalder®, Katzberg®, atribuyen a la ali-
mentacion e hidratacién un valor simbolico que no tiene diferencias significativas con
otras técnicas de soporte vital, y que, como cualquier otra técnica, pueden resultar
perjudiciales, en algunas ocasiones, y que deben ser retiradas para prevenir un ensa-
Aamiento terapéutico.

Por tanto, ante esta controversia sobre la utilidad de alimentar e hidratar en el final
de la vida se debe estudiar cada caso de manera individualizada atendiendo a las
circunstancias del paciente y la relacién riesgo-beneficio de las intervenciones. No
obstante, un descenso y/o supresion del soporte nutricional puede generar conflicto
entre paciente y familiares, ya que puede asociarse a una sensacion de abandono ya
que no se esta alimentando al enfermo®’.

% MITCHELL, J., “Parenteral nutrition in patients with advanced cancer: emerging perspectives
from the patient and healthcare provider”, Seminary Oncology, 2011, 38,3, pp.439-442.

56 DEL RIO, M.1., “Hydration and nutrition at the end of life: a systematic review of emotional
impact, perceptions, and decision-making among patients, family, and health care staff”, Psychonco-
logy, 2012, 21,9, pp. 913-921.

57 COTOGNI, P., “Enteral versus parenteral nutrition in cancer patients: evidences and controver-
sies”, Annual Palliative Medicine, 2016, 5,1, pp.42-49.

%8 BOULANGER, A., “Opinions about the new law on end-of-life issues in a sample of french
patients receiving palliative care”, BMC Palliative Care, 2017, p.7.

% DOIG, G.S., “Early enteral nutrition, provided within 24 h of injury or intensive care unit
admission, significantly reduces mortality in critically ill patients: a meta-analysis of randomised con-
trolled trials”, Intensive Care Medicine, 2009, 35, pp. 2018-2027.

% MORAIS, S.R., “Nutrition, quality of life and palliative care: integrative review”, Rev Dor Sao
Paulo, 2016, 17, 2, pp.136-140.

® DEV, R., “Is there a role for parenteral nutrition or hydration at the end of life?”, Current Opi-
nion Support Palliative Care, 2012, 6,3, pp. 365-370.

62 L OKKER, ME., “Hydration and symptoms in the last days of life”, BMJ Support Palliat Care,
2021 Sep; 11(3):335-343.

® VALERO, M.A.,” ;Se considera la hidratacién y la nutricién artificial como un cuidado paliati-
vo?”, Nutricion. Hospitalaria, 2006, 21, pp.680-685.

% HUI, D., “The last days of life: symptom burden and impact on nutrition and hydration in
cancer patients”, Current Opinion Support Palliat Care, 2015, 9, pp. 346-354.

% BOLLHALDER, L., “A systematic literature review and meta-analysis of randomized clinical
trials of parenteral glutamine supplementation”, Clinical Nutrition, 2013, 32, pp. 213-23.

% KATZBERG, H.D., “Enteral tube feeding for amyotrophic lateral sclerosis/motor neuron disea-
se”, Cochrane Database Systematic Review, 2011, 19, pp. 1-13.

7 SERRANO- RUIZ, J.M., “Alimentacion: cuidado y tratamiento: Una deriva irracional y una
posible enmienda en la eutanasia por omisién”, Anuario de Derechos Humanos Nueva Epoca, 2010,
11, pp. 519-542.
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Con respecto a la hidratacién en el final de la vida, existen argumentos favorables
ya que promueve el bienestar de los enfermos, mejora la sintomatologia de la enfer-
medad, calma la sed, no prolonga la agonia evitando el abandono de los pacientes®.
Por el contrario, hay argumentos contrarios a hidratar ya que la consideran una me-
dida invasiva que provoca sufrimiento, prolonga la agonifa, genera una acumulacién
de fluidos como secreciones bronquiales, derrame pleural, edema y ascitis. Por tanto,
aunque existen diversos argumentos, si es cierto, que en muchas ocasiones la familia
y el enfermo perciben la hidratacion como una atencion y cuidado por lo que debe
mantenerse hasta el final debido a su beneficio psiquico®.

Los estudios publicados no muestran un beneficio significativo en el uso de los
cuidados paliativos de las personas enfermas, y los que hay son insuficientes. Algunos
estudios ofrecen una serie de recomendaciones de utilidad practica lo que puede
conducir a inconsistencias en los resultados y una limitacion en las recomendaciones
a favor o en contra del uso de la hidratacién y alimentacion en el final de la vida. De
hecho, estudios individuales exponen una mejoria de ciertos sintomas, pero los bene-
ficios son de corta duracién, y deben ser ponderados en contra de las preferencias del
paciente y los riesgos que puede provocar una desnutricion”.

Todo lo anterior, implica un amplio abanico de situaciones clinicas en determi-
nados enfermos y/o situaciones, que deben ir precedidas de una reflexion ética, que
abarque aspectos objetivos de ambito clinico. Es necesario analizar las caracteristicas
del enfermo y las circunstancias sociales, familiares y econémicas antes de limitar el
acceso al soporte nutricional. Debido a que no hay consensos médicos, ni sociales,
ni existen directrices éticas universales sobre el papel del soporte nutricional como
cuidado basico o tratamiento, se entiende que no existan normativas juridicas claras
sobre el papel que juega en el final de la vida.

Desde el posicionamiento de un cuidado basico, el soporte nutricional se entiende
culturalmente como simbolo de cuidado por la vida. Asi, antropolégicamente, desde el
nacimiento, la alimentacion esta ligada como necesidad basica vital de las personas a la
que se le atribuye un significado de respeto a la vida y de cuidado a nuestros semejantes.

Este valor simbélico, al igual que cualquier otro simbolo, conecta directamente
con las emociones de las personas. Esto justifica que las discusiones éticas sobre las
decisiones de limitar o incluso retirar un soporte vital, y aun de forma mas importante
en el caso de la alimentacion e hidratacion, surjan argumentaciones basadas en éticas
emotivas frente a otras de caracter mas racionalistas”.

% OBERHALZER, R., Diet and nutrition in palliative care, London, CPC Press, 2011, pp. 245-
255.

% KORNER, U., “Ethical and legal aspects of enteral nutrition”, Clinical Nutrition, 2006, 25, pp.
196-202.

79 BERGGREN, E., “Early palliative home care: Evaluation of an interprofessional educational in-
tervention for district nurses and general practitioners about nutritional care”, SAGE Open Medicine,
2017, 5, pp. 1-7.

71 GISBERT, A., “Manifestaciones clinicas y biolégicas de la deshidratacion en el enfermo en fase
terminal”, Medicina Paliativa, 2000, 7, pp. 129-134.
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Considerando los cuidados paliativos como atenciones que mejoran la calidad
de vida de los enfermos y de sus familias, pues abordan los problemas asociados a
las enfermedades que amenazan la vida, previniendo y aliviando el sufrimiento, el
soporte nutricional formaria parte de este tipo de cuidados, dado que la gran mayoria
de los pacientes se enfrenta con numerosas deficiencias nutricionales. Si el soporte
nutricional se considerase como tratamiento, cuando el paciente ejercitara la toma de
decisiones acerca de los medios que quiere o no que se le apliquen, serian objeto de
libre disposiciéon y por tanto renunciables.

Numerosos profesionales sanitarios consideran la hidratacién y alimentacion como
medida ordinaria, y otros como extraordinaria. Aunque son muchos los que opinan
que no hay diferencia moral entre diferentes técnicas de mantenimiento vital como
la ventilacién mecanica, la didlisis y la nutricion e hidratacion. Como es logico, una
enfermedad tiene varias fases por lo que se podria considerar que hay fases en las que
se debe aplicar y otras no, pero el planteamiento no es establecer una diferenciacién
segln la evolucién y estado de la patologia sino poner de manifiesto la importancia
que tiene la hidratacion y nutricion para mantener la calidad de vida.

Atendiendo a la posibilidad de considerar el soporte nutricional en la fase final de
la vida ;qué criterios se considerarian para proceder a su retirada o no administracion?
No existe un protocolo exacto ya que se debe tratar cada uno de los enfermos de una
manera individualizada, pues el pronéstico y evolucion puede ser variable y obligar a
tomar diversas decisiones. Ello, no implica que las decisiones que se adopten deban
basarse en varias consideraciones tales como que:

a) La decision no vulnerara los principios de la Bioética. El cumplimiento de los
principios bioéticos constituye la base para poder actuar. Asi, el principio de
autonomia debera respetar la existencia las voluntades anticipadas.

b) La autonomia del paciente no otorga derecho a decidir sobre aquello que solo
proporcione beneficios sin respetar los limites establecidos para la capacidad
que la ley otorga para decidir. El respeto a la autonomia de las personas, esta-
ria enmarcada en el principio de no maleficencia y serfa exigible en una ética
clinica que deberia facilitar y estimular todo lo posible para que las personas
participen en la toma de las decisiones, algo deseable, que marca la excelencia
en la practica profesional, pero no obligatorio y exigible.

c) Considerar y evaluar los beneficios frente a complicaciones. Antes de retirar
el soporte nutricional hay que determinar de una manera objetiva el binomio
riesgo-beneficio frente a las complicaciones.

d) Un soporte nutricional en la fase final de la vida no implica su mantenimiento
hasta el momento de la muerta. En este sentido, se aconseja la retirada de la
alimentacién en los Gltimos dias previos a la muerte si aparecen infecciones

72 KLAGGES, S., “sNutrir o no nutrir?: A propésito de Terri Schiavo, To Feed or not to feed? The
case of Terri Schiavo”, Revista Chilena de Neuro-Psiquiatria, 2007, 45, p. 235-236.
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por catéter. De hecho, en estado de agonia la hidratacion puede agravar la
situacion.

Actualmente, la literatura cientifica y los posicionamientos existentes identifican
dos teorias con respecto al soporte nutricional: a) constituye un cuidado basico que
tiene un caracter irrenunciable que impide su suspension; b) atendiendo al principio
de autonomia, no puede ser obligatorio y puede rechazarse. Ante esta diferencia de
planteamientos se debe diferenciar entre el concepto de cuidado basico y tratamiento
médico. Asi, los cuidados basicos son aquellos que deben proporcionarse a cualquier
persona. Por otro lado, los tratamientos médicos, deben aplicarse para producir un
beneficio al paciente, sopesando adecuadamente los riesgos e inconvenientes que se
pudieran ocasionar. Es precisamente en este campo donde se suscita, principalmente,
el problema de la futilidad médica, es decir cuando se administra un tratamiento que
resulta completamente ineficaz al enfermo y que genera danos o un agravamiento de
su estado clinico.

Toda persona, con independencia de su salud o condicion, tiene derecho a recibir
unos cuidados béasicos si no se quiere menospreciar su dignidad. Sin embargo, los
tratamientos médicos, cuando excepcionalmente han de ser aplicados por técnicas
diferentes, pueden perder su caracter de obligatoriedad y convertirse en cuidados
desproporcionados, conllevando un exceso terapéutico no beneficioso, que pueden
rechazarse’”.

Por tanto, se hace necesario estudiar cada uno de estos posicionamientos, que sin
duda, son claves para el abordaje de los dilemas bioéticos (dudas sobre como tomar
una decisién en el marco de aspectos que afectan a la Bioética) que aparecen en el
final de la vida:

A) El soporte nutricional como cuidado bésico. Esta teoria, defendida por la Iglesia
Catolica, se basa en el concepto de la reflexion ética, antropolégica y religiosa. Se
fundamenta en la existencia de un deber moral de cuidar la vida en la enfermedad,
y por tanto, una obligatoriedad de alimentar e hidratar, reconociéndose el soporte
nutricional como un cuidado basico obligatorio.

La doctrina de Juan Pablo Il afirma que la administracién de agua y alimento consti-
tuyen un medio fundamental para conservar la vida y, por tanto, no es un acto médico
que se considere como tratamiento. En este sentido, ;qué se entiende como cuidado
basico segun el catolicismo? Es un medio de conservacion de la vida necesario para
sanos y enfermos, que manifiestan compasion o solidaridad y no pretenden corregir
ningun aspecto de salud y enfermedad sino que responde a la necesidad basica del
ser humano para mantener la vida’.

73 BRYON E, “Decision-making about artificial feeding in end-of-life care: Literature review”,
Journal Advertisment Nursing, 2008, 63, pp. 2-14.
74 JHON PAUL Il., “Care for patients in permanent vegetative state”, Origins, 33, pp. 737-739.
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Realizando un breve andlisis sobre la consideracion del soporte nutricional en
otras religiones se observa que la religion judia expone que cuando se alimente a un
enfermo en la fase final que no puede decidir, el médico debe atenerse a lo estableci-
do por la decisiéon de la familia excepto en aquellos casos donde la decisién genere un
conflicto con el equipo médico y se requiera intervencion judicial. Respecto al Islam,
la literatura no arroja mucha informacion aunque alimentar e hidratar se considera
como una atencion basica y no un tratamiento médico excepto si esta justificado que
su aplicacion acorta la vida”™.

B) El soporte nutricional como tratamiento. Este posicionamiento se caracteriza
por:

— Implicar la necesidad de disponer de técnicas y procedimientos que mejoran la
enfermedad y su evolucion futura.

— Obligar a considerar tratamientos como el soporte nutricional mediante técnicas
enterales y parenterales.

— Posibilidad de rechazar los tratamientos, y por tanto, no ser obligatorios segin
el principio de autonomia.

— Participacion del enfermo en el proceso para adoptar decisiones, siempre y
cuando no exista pérdida de la capacidad de decidir.

En la practica clinica diaria, no existen estudios concluyentes que permitan obte-
ner una respuesta concreta ni un protocolo de actuacion definido sobre la considera-
cion del soporte nutricional en el final de la vida. Por tanto, ante esta incertidumbre
hay que estudiar cada caso, de manera individualizada, con sus beneficios y riesgos,
atendiendo siempre a las circunstancias del paciente. No obstante, cuando el final
de la vida es inminente, se puede suspender el soporte nutricional o utilizar prepara-
dos con menos cantidad de proteinas, energia y nutrientes con objeto de obtener un
posible efecto positivo para mejorar el estado nutricional, y con ello, la calidad de
vida. Sin embargo, es importante subrayar que ninguno de estos eventuales efectos
positivos ha mostrado datos concluyentes que justifiquen al 100% su uso. Sin embar-
go, en determinados casos irreversibles como el estado vegetativo se llega a pensar
que el soporte nutricional no deberia considerarse obligatorio si después de hacer
una valoracién clinica del paciente los perjuicios por su aplicacion son mayores que
los beneficios esperados; pero si se considera que es un tratamiento para buscar una
mejoria de la enfermedad en si misma, hay que realizar una adecuada evaluacién para
garantizar ese beneficio.

Proporcionar medios y recursos en el final de la vida permite evaluar los efectos
positivos de cualquier tratamiento y los negativos tales como la falta de confort o do-
lor. Otro aspecto, de relevancia a destacar son las consecuencias, para los enfermos,

75> BULOW, H.H., “The world’s major religions’ points of view on end-of-life decisions in the
intensive care unit, Intensive Care Medicine, 2008,34, pp. 423-430.
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sobre la aplicacion de los recursos tecnolégicos sobre la calidad de vida y grado de
autonomia. Estos criterios (proporcionalidad, futilidad, calidad de vida) se inmiscuyen
en los dilemas bioéticos complicando las decisiones sobre la utilidad o no de los tra-
tamientos en el final de la vida”.

Los estudios publicados no muestran un beneficio significativo en el uso de los
cuidados paliativos de las personas enfermas, y los que hay son insuficientes. Asf, los
datos existentes informan sobre una serie de recomendaciones de utilidad practica
que puede conducir a los resultados inconclusos y a una limitacién en las recomen-
daciones favorables o contrarias al uso del soporte nutricional en el final de la vida.
De hecho, hay estudios que manifiestan una mejoria de ciertos sintomas, pero los
beneficios son de corta duracién, y deben ser valorados en funcion de las preferencias
del paciente y los riesgos que le puede suponer®-72,

Todo lo anterior, implica un amplio abanico de situaciones clinicas, en determi-
nados enfermos y/o situaciones, que deben ir precedidas de una reflexion ética, que
abarque los aspectos objetivos del ambito clinico. Es necesario analizar las caracteris-
ticas del enfermo, las circunstancias sociales, familiares y econémicas antes de limitar
el acceso al soporte nutricional debido a la falta de consensos médicos, sociales, ni
de directrices éticas universales sobre su consideracion como cuidado basico o trata-
miento.

Considerando los cuidados paliativos como atenciones que mejoran la calidad de
vida de los enfermos y de sus familias, la alimentacién formaria parte de este tipo de
cuidados, dado que la gran mayoria de los pacientes se enfrenta con numerosas defi-
ciencias nutricionales. Si se considerase como tratamiento, cuando el paciente ejerci-
tara la toma de decisiones acerca de los medios que quiere o no que se le apliquen,
serfan objeto de libre disposicion, y por tanto renunciables. Ante ello, y considerando
el gran vacio existente sobre el papel del soporte nutricional, las perspectivas de los
pacientes, la familia y los profesionales médicos, se hace necesario definir diversos
criterios que ayudan a la toma de decisiones sobre el procedimiento a seguir cuando
se debe administrar soporte nutricional en el final de la vida:

a) Socio-familiares. Cuando el tratamiento farmacologico ya no es efectivo debe
suspenderse y hay que proporcionar todo aquello que permita que el enfermo
no padezca hambre, sed, y dolor. Hay que garantizar el apoyo psicolégico y
espiritual que se demande. En este sentido, las familias tienden a considerar la
alimentacion e hidratacion como una medida eficaz ya que la consideran una
ayuda destinada a mejorar la comodidad, la dignidad y la calidad de vida”.

76 ALSOLAMY, S., “Islamic views on artificial nutrition and hydration in terminally ill patients”,
Bioethics, 2014, 28, pp. 96-99.

77 FROST, D., “Patient and healthcare professional factors influencing end of the life decision-
making during critical illness: a systematic review”, Critical Care Medicine, 2011, 39, pp. 1174-1189.
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b)

Culturales. Existen diferencias culturales con respecto al significado del soporte
nutricional, asi las culturas occidentales consideran que es fundamental para la
supervivencia, y que su ausencia acelera la muerte”s.

Religiosos. Son variados los postulados a considerar, asi segtn la Iglesia Ca-
télica, suministrar alimento y agua, incluso por via artificial, es, en principio,
un medio necesario para la conservacion de la vida. Por tanto, es obligatorio
mientras se demuestre que cumple un beneficio para el paciente. De ese modo
se evita el sufrimiento y la muerte derivados de la inanicién y la deshidratacion.
Por otro lado, la Iglesia protestante tiene una concepcion liberal, menos con-
servadora, para limitar el acceso a la alimentacion e hidratacion apostando por
su retirada si es necesario. En Halacha judia la vida es considerada como un
valor con alta prioridad por lo que se considera la alimentacién e hidratacion
como cuidado basico; sin embargo, si se causa sufrimiento o complicaciones,
se acepta su supresién si se sabe que éste era el deseo del paciente. La religién
islamica también considera la alimentacion e hidratacién como cuidado basico
y su limitacion al acceso solo se admite si genera un daiio mayor frente a los
posibles beneficios”.

Legales. Son numerosas las situaciones donde el Derecho ha tenido que inter-
venir sobre las cuestiones que afectan a la nutricién e hidratacion. Asi, existen
situaciones clinicas que han tenido una gran repercusion social y mediatica
en las cuales se han dictado diversas sentencias juridicas como herramientas
para dilucidar las actuaciones a seguir ante las discrepancias entre familiares
y equipo médico cuando el enfermo no puede decidir. En los casos de Nancy
Cruzan, Terri Schiavo, Eluana Englano y Vincent Lambert, las decisiones sobre
la prolongacién médica de la vida tenian un componente emocional y estaban
impulsadas por criterios culturales, socio-familiares y religiosos. No obstante,
en el ambito judicial las decisiones se amparan en los deseos y/o voluntades
previamente declarados por la persona enferma®>-8'.

Bioéticos. Los profesionales sanitarios tienen como reto profesional integrar las
bases filosoficas a la practica asistencial con caracter de solidaridad, proporcio-
nalidad, justicia e individualizacion. Esto provoca situaciones complejas donde

78 CANTERO MARTINEZ, J., Ciudadania, asistencia sanitaria y Union Europea. Madrid, Anuario
de la Facultad de Derecho de la Universidad Autonoma de Madrid, 2014, 18, pp. 89-127.

79 KWAK, J., “ research findings on end-of-life decision making among racially or ethnically di-
verse groups”, The gerontologist, 2005, vol. 45, no 5, p. 634-641.

8 FINE, R., “From Quinlan to Schiavo: medical, ethical, and legal issues in severe brain injury”,
Bumpc Proceedings, 2005,18, pp. 303-310

81 Limitacion del esfuerzo terapéutico El caso de Terri Schiavo. Disponible en: https:/pdfs.se-
manticscholar.org/9e12/2a8363ed184bafce2cffa2594f734db3823c.pdf
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hay varias posibilidades de actuacion, y en numerosas ocasiones, se desconoce
que opcion elegir porque ambas son igualmente buenas o malas®2.

La toma de decisiones con respecto al soporte nutricional debe recurrir a dos cri-
terios, uno es el del juicio sustitutorio en el cual se decide en funcion de lo que se su-
pone que hubiera decidido el enfermo. En él, se presupone que la persona que toma
esta decision conoce las preferencias del paciente para acercarse a su voluntad. Otro
criterio de ayuda, es el de los mejores intereses mediante el cual un tercero decide por
el paciente de acuerdo a lo que seria mejor para él.

En el final de la vida se puede adoptar la decision de interrumpir y/o no iniciar la
administracion del soporte nutricional lo que conlleva una fuente de dilemas de com-
pleja resolucion. Por ello, antes de adoptar cualquier decisién es necesario considerar
los cuatro principios basicos de la Bioética®®. Cada vez mas, es patente la importancia
de la Bioética en la Medicina, pero ;qué principios de esta disciplina son Uutiles para
una fase final de la vida? Con respecto a este planteamiento, hay que indicar que los
principios bioéticos engloban las bases necesarias, en relacién con el soporte nutricio-
nal, para establecer el respeto y la dignidad de todas las personas:

— Principio de No-Maleficencia. Este principio establece que no se debe generar
ningun daio de tipo fisico, psiquico, moral y/o econémico a las personas. Exis-
tiria maleficencia cuando la relacion beneficio-riesgo del soporte nutricional
pueda considerarse como desfavorable.

— Principio de Justicia. Hace referencia a la distribucién equitativa de los costes y
beneficios de alimentar e hidratar, aspecto que debe garantizarse en el final de
la vida. El concepto “equitativa” se refiere a una distribucion imparcial, igualita-
ria y apropiada segun las normas sociales que estructuran los fundamentos de la
cooperacion social. Este principio surge como consecuencia de las desigualda-
des en el acceso a unos adecuados e integrales cuidados paliativos.

— Principio de Autonomia. Se enmarca en el derecho a la libertad individual y
exige el respeto por los criterios, consideraciones, preferencias y acciones de
las personas autébnomas. Asi, la autonomia requiere independencia en la toma
de decisiones lo que aplicado al ambito sanitario obliga a sus profesionales a
revelar informacion, garantizar la comprensién sobre el soporte nutricional y
potenciar la participacion del paciente en la toma de decisiones sobre la admi-
nistracién o retirada del soporte nutricional.

— Principio de Beneficencia. El término beneficencia se refiere a todos los actos
de bondad y caridad que pueden y deben incorporarse a la investigacion bio-
médica y que puede englobar todo tipo de acciones que tengan por finalidad el

82 AZULAY, A., “Dilemas bioéticos en la situacién de enfermedad terminal y en el proceso de la
muerte”, Medicina Paliativa, 2000, 7, pp. 145-156.

8 BEAUCHAMP, T.L., “Methods and principles in biomedical ethics”, Journal Medical Ethics,
2003, 29, pp. 269-74.
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bien de otros. Pero cuando se habla del principio de beneficencia solo se hace
referencia a los actos que son una exigencia ética en el ambito de la Medicina.

No obstante, aparte de los principios mencionados anteriormente, hay otros de
obligada consideracion cuando exista un dilema con respecto al soporte nutricional:

— Principio de inviolabilidad de la vida humana. Este principio considera la vida
como un valor fundamental superior del ordenamiento juridico que debe ser
protegido porque constituye la base para el resto de derechos. Segun este prin-
cipio no existe el derecho a finalizar con la vida de nadie aunque la muerte
pueda ser percibida, por parte de familiares y/o profesionales sanitarios, como
una solucion al sufrimiento®,

— Principio de proporcionalidad terapéutica. Sostiene que existe la obligacién
moral de establecer todas las medidas terapéuticas que muestren una relacién
de proporcionalidad entre los medios empleados y los resultados obtenidos.
En este sentido, hay que evaluar las alternativas para actuar, el pronostico de
la enfermedad sin adoptar medidas desproporcionadas y que generen futilidad
médica®.

— Principio de doble efecto en el tratamiento del dolor y supresion de la con-
ciencia. Existen numerosas condiciones que deben sucederse para que un acto
tenga dos efectos (uno bueno y uno malo), y, por tanto que sea licito y se pueda
considerar ético: a) la accion sea buena y adecuada en si misma; b) el efecto
negativo no sea directamente querido sino tolerado; c) el efecto bueno no sea
causado inmediatamente y necesariamente por el malo; d) el bien buscado sea
proporcional al eventual dano provocado®.

— Principio de veracidad. La veracidad es el elemento base entre las relaciones in-
terpersonales que se generan entre paciente, familiares y profesionales médicos.
Comunicar la verdad es determinante en la adecuada toma de decisiones por
parte del enfermo, y si éste no puede, su familia. Por ello, se debe ser prudente
en la comunicacién de la informacion y realizar un ejercicio de reflexion sobre
los aspectos a informar, su modo de hacerlo, y la eleccién de las personas des-
tinatarias®.

— Principio de prevencion. La prevencion debe entenderse como la prevision de
las posibles y frecuentes complicaciones que suelen aparecer durante la evo-

8 TWYCROSS, R., “Medicina paliativa: Filosofia y consideraciones éticas”, Revista Acta Bioethi-
ca, 2000, 1, pp. 27-46

85 CASAS, M.L., “Bioética y trasplantes electivos. El principio de proporcionalidad terapéutica”,
Cirugia Plastica, 2010, 1, pp. 43-48

8 HODELIN, R., “El principio del doble efecto en la sedacion a pacientes terminales”, Revista
MEDISAN, 2012, 6, pp.135-142.

87 VIDAL, M., Bioética: estudios de bioética racional, Madrid, Editorial Tecnos, 1989, pp. 55-
100.
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lucién clinica de la enfermedad. Este principio recoge las medidas adecuadas
para aconsejar al enfermo y familiares sobre las mejores lineas de actuacion para
evitar el sufrimiento innecesario del paciente®®,

— Principio de no abandono. Este principio pretende evitar un abandono del pa-
ciente porque haya rechazado el soporte nutricional, que, a criterio médico,
pueda ser util. Por tanto, los profesionales médicos deberan comunicar al pa-
ciente para que reflexione sobre la necesidad de recibir alimentacion e hidrata-
cion y proporcionarle todos los cuidados que necesite hasta el final de la vida®°.

Es importante que se apliquen todos los principios a cada circunstancia particular,
valorando todos los aspectos en el marco global para no generar intervenciones par-
ciales e infructuosas para el paciente. Pero ;qué relacion puede existir entre Bioética
y soporte nutricional? Aunque puede parecer dificil de establecer una simbiosis, la
realidad muestra que la Bioética es una herramienta Gtil para actuar sobre aquellas
cuestiones que generan una reflexion mas alla del campo médico y cientifico. Asi,
aunque los estudios actuales nos informan que no estd muy definido el papel de la ali-
mentacion e hidratacion en el final de la vida, ni protocolizado, y que se desconoce su
influencia en la evolucién hacia la muerte, la Bioética constituye una respuesta a los
dilemas que se generan en la practica diaria mediante los siguientes planteamientos:

a) La decision del paciente, familiares y/o equipo médico no vulneraréa los princi-
pios de la Bioética. Asi, el cumplimiento de los principios bioéticos constituira la base
para poder actuar.

b) La autonomia del paciente debe ser respetada y orientada a que las personas
participen en la toma de las decisiones, lo que supondria una excelencia en la practica
profesional mediante la cual se aseguraria que el paciente es autbnomo para decidir
sobre su situacién clinica, emocional y espiritual.

c) Considerar y evaluar los beneficios frente a complicaciones permite determinar
de una manera objetiva los beneficios frente a las complicaciones.

e) Los criterios econémicos no condicionaran el acceso ni la retirada de la nu-
tricion ya que existe legislacion vy criterios bioéticos suficientes para garantizar que
nunca se impida el acceso al soporte nutricional por criterios econémicos.

5. CONCLUSIONES

Los cuidados paliativos constituyen un derecho de las personas en el final de la
vida y aunque quizas sean mas conocidos la ventilacion mecanica, la farmacologia

8 RODRIGUEZ, A., “Aspectos bioéticos de los cuidados paliativos”, Enfermeria en Costa Rica,
2012, 33, pp. 32-40.

8 RESTREPO, M.E., “Cuidado Paliativo: una aproximacion a los aspectos éticos del paciente con
cancer”, Revista Persona y Bioética, 2005, 9, pp. 6-45.
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contra el dolor y los cuidados de enfermeria, no hay que obviar el papel del soporte
nutricional tiene un importante papel en el estado fisiolégico y psiquico de la persona
enferma.

El soporte nutricional en el final de la vida es una temaética, que atn puede generar
numerosas dudas sobre su beneficio, debido a su doble dualidad que le permite ser
considerado como cuidado basico o tratamiento, de ahi que, previo a su retirada y/o
limitacién al acceso se deba estudiar cada situacion, de manera individualizada, aten-
diendo a las circunstancias del paciente con sus beneficios y riesgos.

Administrar soporte nutricional tiene por objeto mantener la funcionalidad del
organismo y el confort del enfermo sin obviar que podra prescindirse cuando existan
datos cientificos objetivos que determinen que se provoca un dafo, debiéndose en-
tender el concepto de daiio cuando no contribuya a un bienestar fisico, psicologico y
social. De ahi que, inicialmente deba considerarse el soporte nutricional como cuida-
do basico, pues la alimentacion e hidratacion es necesaria a lo largo de la vida y no
es algo extraordinario que se aporte como pueda ser un tratamiento farmacolégico.
No obstante, cuando su administracién vulnere el principio de no maleficencia y se
provoque ensanamiento terapéutico se procedera su retirada.

Es necesario disminuir el sufrimiento del enfermo y sus familiares, para ello se
requiere que exista una planificacion anticipada, por parte de los profesionales sani-
tarios, mediante un dialogo sobre la probable evolucion de la enfermedad y el papel
del soporte nutricional.
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