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Resumen

Los hallazgos encontrados al analizar la alimentacion
artificial en pacientes con demencia no son esperan-
zadores. Pero la medicina dispuso de otros recursos. Se
trataba de conocer la parte subjetiva del problema; la
objetiva resulta incompleta. Es decir, se trata ahora de
conocer la importancia que adquieren otros factores en
esta delicada cuestion: preferencias, decisiones de subs-
titucion, actitudes médicas ante el final de la vida. Una
evidencia de que lo objetivo es una parte importante de la
cuestién, pero sélo una parte.

Palabras clave: Preferencias. Decisiones substitucion.
Voluntades anticipadas. Actitud médica.

Summary

The conclusions found after an analysis of the artificial
nutrition in patients with dementia are not very
encouraging. But medicine had appeal to other resorts. It
is necessary to know the subjective part of the problem;
the objective one is incomplete. That is, we now have to
know the importance that other factors acquire in this
delicate question: preferences, third-party decisions,
medical attitudes towards end of -life issues. An evidence
that the objective is an important part of the question, but
just a part

Key words: Preferences. Third-party decisions. Living
wills. Medical attitudes.

Preferencias de las personas al final
de la vida

Son numerosos los estudios solicitando las preferen-
cias de las personas sobre decisiones médicas al fi-
nal de la vida: la resucitacién cardiopulmonar (DNR),
el uso de dialisis, la alimentacién e hidratacién en
fases avanzadas de demencia o el uso de antibioticos
son algunos ejemplos. Algunas publicaciones engloban
a todas ellas en los mismos estudios y otras excluyen
a la (DNR) por su especial importancia.

En 1.997 O’Brien! desvela una encuesta dirigida a
379 personas sin dafo cognitivo sobre preferencias
a la alimentacién por sonda nasogastrica en caso de
imposibilidad para alifmentarse: un 62% aseguraba
no quererlo y un 5% tenia dudas; aunque reconocian
que era la primera vez que comentaban esta cues-
tion y carecian de habito en cuestiones sobre Volun-
tades Anticipadas (VA). Para el resto, al recordarles
que podia ser preciso la restriccién fisica, era fre-
cuente un cambio de opinién y entre los partidarios
predominaban los hombres de raza negra. Que las
posibles restricciones modifican la opinién favorable
al tubo de alimentacion es sefalado por otros auto-
res?, lo que sugiere dudas sobre el alcance de la
informacién ofrecida y la importancia que para la
vida diaria tiene la colocacion de sondas de alimen-
tacion.

En 1.998 Murphy publica un trabajo® sobre 297
pacientes durante la consulta de atencién primaria
sobre preferencias de tratamientos para manteni-
miento de la vida (ventilacién mecéanica y tubo de
alimentacién) a corto y a largo plazo. Del total de
personas 253 contestaron que aceptarian la venti-
lacion mecanica a corto plazo si la posibilidad de
recuperacion era razonable y sélo 11 la aprobaban
a largo plazo. Este trabajo recoge una muestra con
una mayoria de personas de raza blanca que vivian
solas y con unos ingresos menores de 11.000 déla-
res. Sefialando directamente la demencia como
causa de la imposibilidad para alimentarse, en
1.999% se ofrecian los resultados de otra encuesta
realizada a 84 pacientes mayores de 65 afnos de
edad y diferentes origenes (urbano y rural), viviendo
en diferentes comunidades (NH, apartamentos
tutelados) y con salud mental normal. Cerca de las
tres cuartas partes no deseaba la ventilacién asisti-
da, la resucitacion cardiopulmonar ni nutricion
enteral o tubo de nutricién en caso de tener una
demencia en grado medio. Esta cifra alcanzaba al
95% de los encuestados en caso de sufrir una de-
mencia avanzada.
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Las preferencias generales de los pacientes son una
manera incompleta de abordar el problema ya que la
colocacion de la sonda de alimentacién sucede en
condiciones y circunstancias concretas y especificas
gue modulan la decisién del paciente. Entre ellas: la
manera de trasmitir la informacién, la carga de
negatividad o positividad que ofrece el entrevistador
o el ofrecimiento de resultados. Las preferencias y
apreciaciones de las personas mayores deben ser
consideradas de manera cuidadosa, tal y como reve-
laba un estudio de 1.992% en los EE UU, y en el que
se destacaba como los mayores de 65 afios con ba-
jos ingresos econdémicos revelaban un nivel de satis-
faccion alto con su situacion financiera, mientras que
un 16% de ancianos con rentas elevadas considera-
ban sus ingresos insuficientes para cubrir sus necesi-
dades. Otras diferencias pueden ser debidas a razo-
nes étnicas ya que las sondas de alimentacion en
cualquiera de las formas son mas usadas en perso-
nas de raza negra®, planeando la consideracion de la
discriminacion como una de las causas mas proba-
bles. Sin embargo, es conocido que entre las perso-
nas de raza negra existe cierta tendencia a preferir
los tratamientos de mantenimiento de la vida y pre-
sentar una mayor desconfianza hacia las instancias
americanas de salud que los de raza blanca.

Serian oportunos mas estudios en los que se pueda
comparar la evolucién de las preferencias de las per-
sonas en diferentes estadios de su vida: desde la
normalidad més absoluta hasta los primeros inicios
de dafo cognitivo en los que el paciente todavia es
capaz de comprender y valorar los riesgos y los be-
neficios, o con deterioros cognitivos méas avanzados.
Tampoco se revela la manera de medir el grado de
capacidad/ competencia de las personas ni la influen-
cia del entorno donde se realizan las entrevistas. Tra-
bajos que han valorado las preferencias sobre (DNR)
revelan que los que han sufrido maniobras de RCP y
estancia en UCI son menos proclives a desearlas otra
vez y redactar unas voluntades.

Los Substitutos de los pacientes con
Demencia

Es otra cuestion sobre la que la literatura médica se
ha ocupado de manera especial. Un estudio publica-
do en Canadéd’ sobre 56 pacientes con demencia y
otros trastornos neurolégicos recibiendo alimentacion
por sonda revelaba que la decisién habia surgido de
los substitutos al no existir redactadas VA. La mitad
de los substitutos aseguraban entender y valorar los
beneficios de la sonda, pero no haber comprendido

suficientemente los riesgos que conllevaba. Cuestion
mas preocupante resulta ser que buena parte de los
substitutos de los pacientes con demencia no esta-
ban seguros de los deseos de los pacientes, en clara
contradiccién con el fundamento de las decisiones
substitutivas. Post recoge en su revision un estudio
realizado en Boston y Ottawa?® revelando que un ele-
vado nUmero de substitutos que habian decidido a
favor de la colocacion de la gastrostomia lo recorda-
ba como una decisién equivocada pasado el tiempo,
el 82% confesaba que no habia sido facil la deci-
sién, la informacioén recibida no habia sido suficien-
temente clara y las cargas que ocasionaba la sonda
no quedaban suficientemente clarificadas. Para com-
prender un poco mejor esta cuestion resultan
aclaradoras las aportaciones de C. Callahan® al re-
cordar que la decisién de implantar la gastrostomia
se desarrolla con frecuencia: en un contexto de si-
tuaciones tragica y en enfermedades amenazantes
para la vida y la informacién a menudo no es clara.
Sefala algo decisivo en esta cuestién como es la
sensaciéon de inevitabilidad que rodea la toma de
decisiones en este supuesto. La influencia del staff
sanitario que atiende a estos enfermos ha podido
propiciar una determinada tendencia, como recuer-
da Vollmann'?, debido a que un buen nlimero de mé-
dicos, cirujanos y enfermeras consideran que si bien
formas de tratamiento como la ventilacion mecéani-
ca o didlisis pueden ser retiradas, la alimentacion e
hidratacion deberian de ser proseguidas. Actitud de-
bida al convencimiento de que era el curso apropia-
do a seguir en pacientes con demencia que dejan de
comer, lo que nos deberia hacer reflexionar sobre el
conocimiento actualizado que los profesionales sani-
tarios han adquirido sobre esta materia a lo largo de
los afos, el grado de deliberacién existente entre los
componentes de los servicios hospitalarios y resi-
denciales, y si se dan las condiciones para su reali-
zacion. Como aconsejan en un reciente trabajo Lang
y Quill'! habria que evitar dar la sensacién que dejar
de alimentar a una persona de manera artificial equi-
vale a dejarle morir de hambre y recordar que cuan-
do se acerca el final, las personas dejan de comer y
beber introduciéndose en un proceso parecido al
coma. Son presentaciones claramente diferentes de
la misma cuestion que influyen en los substitutos.

Creencias religiosas, pre-juicios
sociales y familiares

Inevitablemente préximo a este problema se halla el
de las creencias religiosas cercanas a la santidad
de la vida'?, como sucede en la tradicion jalachi
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Judia y las interpretaciones que sus representantes
pueden hacer de la alimentacion e hidratacién en
personas ancianas con demencia. En nuestro medio
el magisterio Romano Catolico'® desaconsejaba me-
didas: desproporcionadas a los resultados, por ser
demasiado gravosas para él o sus familiares, pu-
diendo renunciar a unos tratamientos que procu-
rarian Unicamente una prolongacién precaria y
penosa de la existencia. Por contra, la Ultima decla-
racion de Juan Pablo Il sobre este problema, revela
un cambio de orientacién significativa. Un estudio
realizado en Israel revela que la actitud de los fami-
liares y personal asistencial hacia la colocacion de
las sondas de alimentacion es ambivalente y que la
técnica se inicia a menudo de acuerdo a los deseos
de los familiares. No menos importante resultaria
conocer la razén por la que los norteamericanos de
raza negra' prefieren la alimentacion por sonda en
mayor medida que los de raza blanca, actitud en la
que algunos creen ver, ademas del recuerdo de ante-
riores discriminaciones!® y malas practicas, la in-
fluencia de una vivencia con una forma especial de
espiritualidad.

Emparentado con todo esto se hallaria la actitud
familiar a revelar el diagnéstico de Demencia o en-
fermedad terminal a sus familiares. Un trabajo reali-
zado en ltalia'® demuestra que muchas familias no
son partidarias de revelar el diagnéstico a sus miem-
bros, pese a la extendida y aceptada opinién de la
conveniencia de este proceder, actitud parecida a la
que en 1.996 ofrecia otro estudio realizado en Ingla-
terral’. La respuesta emocional'® hacia la revelacién
del diagndstico, el manejo de la informacion y la
participaciéon del médico en la entrevista siguen sin
ser claros. Sucede parecido a otras enfermedades,
como lo revela la encuesta realizada en Grecia!® mos-
trando que los familiares de pacientes atendidos en
la Unidad de Alivio de dolor y Cuidados Paliativos
del Hospital Areteion de Atenas ponian limitaciones
a la revelacion de la informacion. Que los familiares
no deseen que sus familiares estén informados sobre
una cuestién tan delicada - incluido el derecho que
tienen los pacientes a conocer su proceso- debe de
hacernos pensar en el modelo de informacion-reve-
lacién que venimos utilizando.

Relevancia y cumplimento de las
directrices anticipadas ejercidas
por los mayores

Se han publicado algunas revisiones en las que algu-
nos substitutos no tomaban en consideracion las Di-

rectrices Avanzadas (DA)?° de los enfermos ni en el
supuesto que se hallasen disponibles para su uso.
Otros trabajos revelan una mayor aproximacion a los
deseos de los pacientes en cuestiones como la nece-
sidad de controlar sus sintomas y el dolor por parte
del staff de enfermeria?! que el que aseguran los fa-
miliares, siendo los médicos los que menos se aproxi-
man a interpretar estos deseos. Aunque con frecuen-
cia se establece como criterio de fiabilidad el del
cuidador principal o el de miembro de familia mas
implicada en el cuidado??, las investigaciones reali-
zadas muestran dificultades para identificar los cri-
terios con que se selecciona a esta figura. En este
sentido los resultados del trabajo Asset and Healt
Dynamics Among the Oldest Old?3 publicado el afo
2.000 senalaban como causa principal de esta difi-
cultad la falta de confianza que las personas mayo-
res tienen habitualmente en sus préximos o familia-
res, debido a que no han podido hablar con alguna
persona de su confianza sobre esta cuestién(VA), pero
son proclives a hacerlo cuando detectan un entorno
de confianza.

Existia la creencia de que las personas de edad con-
fian de una manera jerarquica siguiendo el modelo
disefiado por Cantor en la década de los setenta, es
decir, que confian primero en sus esposos, sus hijos
en ausencia de los primeros, y en amigos en ausen-
cia de los anteriores. Esta estructura de relacion de
confianza ha comenzado a cuestionarse al compro-
barse que las personas mayores confian en sus hijos
y nietos o en personas mas jovenes al comprender
gue sus companeros pueden quedar incapacitados
para decidir, y que las personas mas jovenes estan
mas preparadas que los mayores para hablar con los
médicos. EI mismo trabajo ofrece la variacion racial
que se encuentra al comprobar que los ancianos
Afroamericanos son mas reacios que los de raza blan-
ca a redactar DA. La explicacién a este fenémeno
podria deberse a: desconfianza en el sistema médi-
co, experiencias negativas en el cuidado médico, y
miedo a que la redaccion de unas DA les reste trata-
mientos médicos a los que tienen derecho?*.

En los EE UU la implantacién de las VA ha sido
aprovechada por los expertos del Managed Care para
una limitacién en el consumo de gastos excesivos y
limitacion de medios que las personas puedan de-
sear, comprobandose como los Afroamericanos son
mas proclives a solicitar tratamientos que prolongan
la vida, a la vez que siguen abiertos a la discusién de
estas cuestiones, no sélo a redactar voluntades, tam-
bién a mantener un talante dialogante, solicitar ayu-
day otras opiniones. Dada la generalidad del conoci-
miento no queda excesivamente claro si este deseo
de colectivos que desean prolongar su vida hay que
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comprenderlo como un miedo a que no se les trate y
cuide correctamente, o una actitud entendida por
muchos como heroica, innecesaria y hasta cruel.

Comprension y actitud médica ante
la Demencia

Un estudio?® realizado entre 1.998 y 1.999 en dos
NH de Holanda ( una rural y otra urbana) sefiala que
la no-iniciacién de alimentacién por sonda
nasogéastrica en pacientes con demencia avanzada
dependi6é en mayor medida de la politica de acuer-
dos entre la familia y los cuidadores que de las dis-
posiciones -Living Wills- que tuvieran redactados los
pacientes. Desde el primer momento en que ingre-
saban los enfermos, los médicos y las enfermeras
procuraban llegar a acuerdos con los familiares. La
otra caracteristica fue la valoracién que de la cali-
dad de vida de los pacientes con Demencia tenia sus
médicos y el staff en general. Basicamente la acti-
tud ante los pacientes con demencia avanzada en lo
referente a la cuestién de la alimentacién e
hidratacién se dividi6 en dos trayectorias.

1 - Los médicos entendian que los pacientes en los
que la deshidratacién era consecuencia de la
demencia como evolucién natural no se benefi-
ciaban de la alimentacién e hidratacion artifi-
cial. Esta actitud raramente origind problemas
porque el staff y los familiares esperaban que
esto sucediera, se podia ver y comprobar, y se
hallaban preparados por las conversaciones con
los médicos. Normalmente hubo acuerdo entre
familiares y médicos para no prolongar la vida
de las personas porque se encontraban de acuer-
do en que no mejoraria la calidad de vida de los
pacientes con demencia.

Cuando una infeccion o una depresion modifi-
caba el curso de la enfermedad fue considerada
como situacion reversible y tratable. En oca-
siones se trataba de una descompensacion de
la glucemia en pacientes que se conocian dia-
béticos.

No se plantean la colocacién de sondas de ali-
mentacion porque consideran a priori que la ali-
mentacion e hidratacién no mejora la calidad
de vida de los pacientes con demencia, no se
especifica claramente qué grado de demencia,
el término empleado para la demencia es avan-
zada (no se especifican estadios) pero si les han
realizado analisis y radiografias para conocer la
causa de la descompensacién. Dan una satis-
factoria y completa informacién a las familias,

N
'

prestan una gran atencion a las reacciones emo-
cionales de las familias con las que se entrevis-
tany se intuye que con los residentes. Los médi-
cos tomaban decisiones.

Las NH que forman parte del estudio tenian re-
dactados Advance Care Planning para sus in-
gresados y no queda claro el incumplimiento de
las voluntades de los ingresados si, ademas, al-
gunos pocos tenfan redactadas la solicitud de
eutanasia. Pese a esto, los médicos mostraron
un interés especial en reconstruir los deseos de
los pacientes con la familia. El modo de trabajar
esta cuestion destapd en Holanda una investiga-
cion por parte del ministerio de Sanidad.

El articulo recibi6 la consideracion de un intere-
sante comentario en Lancet?® en el que se com-
paraba el celo en cuidar a las personas con de-
mencia y el pacto negociado con las familias en
Holanda; frente a lo que estaba sucediendo en
USA donde, sefiala el autor, la preocupacion de
los médicos se centraba méas en obtener drde-
nes de no-resucitacion, o los incentivos que pue-
dan recibir algunas NH por colocar tubos de
alimentacion. El incumplimiento de las VA que
sefialan la no-implantacion de sondas de alimen-
tacién por parte de los médicos resulta frecuen-
te, como recientemente lo constata el trabajo
auspiciado por el New York Palliative Care Quality
Improvement Colaborative?” en el que los inves-
tigadores detectaron: un pequefo pero impor-
tante numero de pacientes recibiendo alimen-
tacién por sonda a pesar de sus explicitas di-
rectrices avanzadas sefalando el deseo de no
recibir nutricién artificial si ellos estuviesen irre-
versiblemente enfermos e incapaces para to-
mar decisiones. La realidad del PSDA?® en
Norteamérica revela un alto grado de cumpli-
miento por parte de los usuarios de residencias,
pero no parece deducirse el mismo grado de
satisfaccion en el seguimiento de las mismas o
en los indices de satisfaccién de los usuarios y
existen razonables dudas sobre el grado de dis-
cusion llevado a cabo entre los usuarios, médi-
cos y substitutos.

Actitud comparada con otras
situaciones al final de la vida

Diferentes actitudes médicas que contrastan con las
adoptadas en otras situaciones. El estudio realizado
entre residentes con demencia y pacientes con can-
cer resulta revelador. Un estudio® llevado a cabo en
las NH de Nueva York durante el periodo 1994 a
1997 y publicado en el 2004 en el que se compara-
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ron algunos parametros asistenciales entre enfermos
de céncer en situacion avanzada y pacientes con
demencia avanzada revela diferencias significativas:

1. Los enfermos con demencia tenfan menos pro-
babilidad de realizar directrices que limitasen el
tratamiento agresivo comparados con los pacien-
tes que sufrian de cancer.

2. Era menos probable que tuvieran una directriz
de no colocar sondas de alimentacién frente a
los de cancer, que lo tenian de manera significa-
tiva. Mayor nimero de pacientes con demencia
avanzada fallecié con sonda de alimentacién com-
parado con los que sufrian de cancer.

3. El porcentaje de Living Will no diferia en ambos
grupos.

4. Los pacientes con demencia avanzada sufrieron
mas medidas agresivas que los pacientes de
cancer: analisis de laboratorio, restricciones fi-
sicas, sondas de alimentacién, sueros intra-
VEN0SOsS.

5. Los pacientes con demencia fallecieron con
ulceras de presion en mayor medida que los pa-
cientes de cancer.

6. Problemas como aspiraciones, neumonias, difi-
cultades para tragar y masticar fueron mas fre-
cuentes entre los pacientes con demencia que
entre los pacientes con cancer.

7. La pérdida de peso resultdé similar en ambos
grupos.

8. Los trastornos de caracter psiquiatrico como an-
siedad o depresion fueron igual de comunes en
ambos grupos de enfermos, los episodios de alu-
cinaciones fueron mas significativos entre los
pacientes con cancer.

9. La posibilidad de consumo de antipsicéticos se
hallaba incrementado entre los pacientes con
demencia.

El trabajo recogia otro estudio®° realizado en 1996
en donde se sefalaba que el 51% de los pacientes
con demencia en fase terminal de la enfermedad
recibieron alimentacion durante su ingreso en el hos-
pital frente a un 11% de enfermos con alguna forma
de céncer metastasico. Esto plantea el problema de
cémo valorar a los pacientes con demencia, como
enfermos terminales o crénicos y los criterios em-
pleados. Probablemente sobre el cancer existen cri-
terios mas universalizables que frente a los pacien-
tes con Demencia; pero continua abierto el debate
si el concepto de terminalidad debe de abordarse en
colaboracion con otras disciplinas o es una exclusiva
tarea médica. Problema unido a la valoracion De-
mencia- Atencién Paliativa que resulta asumida para

los enfermos de céancer, pero en menor medida para
los pacientes con demencia y otras patologias créni-
cas. El médico puede y debe ser un experto en de-
mencia, pero no es el Unico en cuestiones como la
terminalidad de la vida.

Todavia resulta mas problematica la actuaciéon mé-
dica por encontrarse influenciada por circunstan-
cias. El Medicare requiere de los médicos un certi-
ficado de muerte previsible en un plazo de 6 meses
para poder beneficiarse de cuidados paliativos, lo
que no es facil obtener de los médicos y menos en
pacientes con demencia. El factor del pago a las
residencias de ancianos para la alimentacion con
sondas de gastrostomias es otra importante cues-
tion a tener en cuenta ya que el seguro americano
en el momento de rembolsar a los cuidadores valo-
ra los servicios prestados en categorias RUG
(Resource Utilitation Groups). Entre las que mas
financia se encuentran la rehabilitacion del residen-
te, la utilizacién de vias endovenosas y los tubos de
alimentacién3!, siendo los ratios mas bajos para el
cuidado espiritual, emocional y manejo de sinto-
mas. Lo que podria explicar que personas que nece-
sitan mas tiempo, dedicacién y personal de aten-
ciéon reciban un trato mas discriminatorio y mas
agresivo.

Discusion

Resulta importante descubrir el origen mas reciente
del uso de la sonda de alimentacion en pacientes
con deterioro cognitivo. El contexto norteamerica-
no, las circunstancias que dieron origen a su general
implantacion son, por poco conocidos, reveladores.
Y no menos aclarador resulta comprobar comporta-
mientos denominados en ocasiones practicos y efi-
caces, pero que terminan por generar problemas
nuevos, muchos afios después, como en esta cues-
tion. Justificar con posterioridad miedos legales para
seguir usando determinadas practicas resultan insos-
tenible.

Resultados

De los resultados ofrecidos no se puede concluir que
la alimentacion artificial ( SNG y PEG) en pacientes
con demencia avanzada sea esperanzadora, supere
a la alimentacion oral claramente, alivie significativa-
mente las lesiones que padecen los enfermos, ni si-
quiera evite algunas complicaciones que justifiquen
un uso tan abusivo en los pacientes con demencia.
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Cuando se valoran datos como supervivencia, mejo-
ria de las ulceras y nutricién en pacientes con SNG o
PEG se esperan obtener resultados objetivos, es de-
cir, medidos en parametros que la medicina ha fija-
do y sélo ella es capaz de interpretar; pero esto no
equivale siempre a una mejora 0 empeoramiento en
la situacion global del paciente. Los objetivos perse-
guidos en los estudios han consistido en: reducir el
tamano de las lesiones de una zona determinada del
cuerpo, /lenar un deposito determinado del organis-
mo o normalizar determinados parametros analiti-
cos, mas que perseguir un objetivo global para el
paciente. Se trata de una forma de lectura tecnol6-
gica de la enfermedad en la que no figuran de mane-
ra clara las repercusiones globales practicas para la
vida del hombre con Demencia.

Algunos resultados son presentados como fracasos o
ventajas, en vez de un hacer préactico - prudencia-
que se reconoce no por el Bien o el Mal en general
o de manera absoluta, sino el Bien o el Mal para el
hombre32. Este modelo de lectura pretende justifi-
car una vieja cuestion: Aquel tratamiento que no es
comprobable estadisticamente es indtil y como con-
secuencia el médico no esta racionalmente obliga-
do a usarlo. Desde esta perspectiva la alimentacion
mecanica a través de sondas y tubos no supera los
umbrales requeridos, no apruebe el examen al que
se le somete. De tomar en cuenta este proceder,
deberian reconsiderarse un buen nimero de procedi-
mientos médicos de méas que dudosa eficacia, no sin
riesgo para el enfermo, pero vigentes y no cuestiona-
dos en la practica profesional. La medicina ha pro-
movido la tecnologia como respuesta al hecho de
enfermar obteniendo éxitos relevantes en ocasiones;
pero nulos para el supuesto de la terminalidad donde
se hallan ubicados buena parte de los pacientes con
demencia avanzada.

Contemplar la cuestion ausente de un beneficio sig-
nificativo para el hombre (un Bien y no so6lo determi-
nada utilidad para la persona), por mas que definir el
Bien sea una tarea ardua, deberia hacernos replan-
tear los objetivos de la medicina. Se ha devaluado el
principio de Beneficencia: actua bondadosamente
0 generosamente hacia otros requiere que tenga-
mos algun sentido de lo que es bueno para los
otros*3. Ese sentido original que recuerda Callahan
no se encuentra en la actitud dirigida a la accion
(ética) de buena parte de los articulos revisados. No
resulta facil ver cémo los pacientes con demencia y
alimentacién artificial mejoran o empeoran en su
relacion con el entorno, conservan o se deterioran
en su capacidad de proyectarse hacia los demas,
recuperan o fracasan en su autonomia fisica, emo-
cional, o la mantienen. Todos estos aspectos que

dan sentido a una completa definicién del ser huma-
no son los que se hallan ausentes. Estan ausentes,
no se pueden medir facilmente; pero resultan im-
prescindibles para juzgar nuestro trabajo profesional
y para las personas. No basta sélo con argumentos,
asegura D. Callahan®*, para tener o dar razon de las
cosas: La racionalidad es importante pero no es
nunca suficiente, el peor error de parte de los fil6-
sofos es pensar que la buena ética se reduce a
buenos argumentos.

Preferencias de las personas: relevancia
y limitacién de las mismas

El interés por conocer las preferencias de las perso-
nas es importante para muchos autores, lo que pa-
rece legitimo. Pero, en ocasiones, mas como un ex-
ponente del paradigma autonomista®® que vivimos
en la Medicina y en la Bioética, que como una re-
flexion profunda sobre las verdaderas aspiraciones hu-
manas. Ofrecer a enfermos y familiares un tratamiento
agresivo en forma de alternativa supone explicar qué
alternativas reales, qué opciones ciertas se estan
ofreciendo a las personas y a sus familias cuando se
les interroga sobre sus deseos acerca de la alimen-
tacién artificial al final de la vida. Si de verdad se
presentan alternativas es porque existen, se pueden
explicar las diferencias entre los que usan la alimen-
tacion artificial frente a los que no la usan. En nues-
tro caso no parecen existir diferencias nitidas entre
aquellos pacientes alimentados a través de un tubo
frente a los que se alimentan oralmente, debido prin-
cipalmente a que no son alternativas reales en la
fase final de la demencia. Lo que estamos ofrecien-
do a las personas es mas un modelo médico que
interpone una técnica (sonda) al final de la vida. No
hay solucién ni alternativas al final de la vida. El
modelo instrumental se diseid y pensé para otras
circunstancias y para otras situaciones de la vida. Lo
que no funciona no es la SNG o el PEG, sino nues-
tra propuesta de tratamiento, lo que ofrecemos para
el caso concreto y en las especificas circunstancias
del caso.

Ademas, las preferencias de las personas en oca-
siones no son cumplimentadas, redactadas o expre-
sadas con facilidad, son desconocidas para los fa-
miliares. Estas carencias motivan buscar la opinién
de familiares y substitutos. La opinién de familiares
y cuidadores como substitutiva de los enfermos po-
dra ser legal; pero no siempre resulta dirigida hacia
el bien del paciente, lo que plantea consideraciones
éticas de interés. Que los familiares no compren-
dan las cargas a que pueden ser sometidos los en-
fermos portadores de sondas, no estén bien infor-
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mados, se retracten con el tiempo o, simplemente
impongan su criterio a través de la persuasion-coac-
cién a los médicos son datos ciertos y lamentables.
Pero con este proceder- responsabilizar a los fami-
liares a los que suponemos bienintencionados- se
corre el riesgo de pretender un trasvase de respon-
sabilidad de lo que nos compete como profesiona-
les hacia otros. Es un fenémeno de des-
responbilizaciéon no justificado.

Pertenencia y Creencias

La cuestion se complica mas como sefiala un re-
ciente suplemento del Hasting Center3¢, al recordar
las distintas singularidades y comprensiones acerca
del final de la vida en las comunidades de EE UU:
Afro americanos, hispanos, coreano norteamerica-
nos. Aplicar a todas las personas un mismo modelo
de actuacion, basado en la cultura de la eleccién
se manifiesta ya como un claro fracaso generador
de nuevos problemas. Elegir forma parte importan-
te y necesaria de una decisiéon auténoma; pero ni lo
es todo, ni lo mas importante. Deliberar antes de
decidir supone pre-meditar una eleccion, estar lan-
zado hacia el futuro y poder analizar consecuencias
y repercusiones, adelantarse a lo que esté por lle-
gar, al por-venir. Las diferencias culturales no son
solo las particularidades y resistencias que la idea
comunitaria pueda ofrecer al esquema individualis-
ta. Lo que realmente aporta la comunidad a la per-
sona, lo que la persona es capaz de esperar y reci-
bir de su comunidad, por qué compensa delegar en
otros, confiar en otros y esperar de los otros a la
hora de tomar decisiones. El alivio, o la coaccién,
que todo eso pueda representar para muchas per-
sonas resulta de gran interés conocer. Todo esto
deberia ser investigado en un medio como el nues-
tro en el que familia, costumbres y creencias ad-
quieren gran relevancia.

Otro tanto puede decirse de las religiones que tanto
acompafan o deciden en algunas comunidades. Al-
gunas formas de expresion religiosa son faciles de
criticar por otorgar a la alimentacion - negar el pan
y el agua- una simbologia excesiva, mas alla de un
tratamiento humano de la cuestién, lo que las con-
vierte en poco humanas. Pero parecido podria
argumentarse para aquellos médicos que resumen
esta cuestion con un dramatico e inhumano axioma
Sonda Si o Sonda No; también ellos conceden una
simbologia especial a una técnica. Conceder excesi-
va trascendencia a la alimentacién en la demencia
al final de la vida resulta inapropiado e irreal en ambas
posturas. En este punto se encuentran ambos extre-
mos, por extrafios que parezcan.

Las consecuencias de nuestras acciones

No menos importante resulta del capitulo relaciona-
do con riesgos y complicaciones de la alimentacion
artificial en pacientes con demencia. La frecuencia,
el nimero y gravedad de complicaciones que apare-
cen en torno a la alimentacion no natural en pacien-
tes con Demencia no es nada desdefiable. Destacan
dos cuestiones importantes. La primera es la que
relaciona esta practica con la méas que posible evi-
dencia de hacer dafo al enfermo de manera irrever-
sible. La segunda, relacionada con la anterior, por-
que nadie puede sentirse ajeno a esto, o0 actuar de
manera no responsable. Ser responsable quiere de-
cir ser capaz, estar obligado a responder ante los
demas de nuestras actuaciones. Es una forma de
responsabilidad retrospectiva. Es imposible actuar
moralmente si no se asume esta faceta.

Pero existe otra forma de responsabilidad tan impor-
tante como la anterior, aquella que Virginia Sharpe®’
denomina preventiva y que consiste en adelantarse
a los malos efectos antes de que aparezcan. Adelan-
tarse en la actuacién para minimizar su aparicién:
informando de los problemas que pueden suceder,
ayudando a crear un debate sobre el problema en el
entorno de trabajo, escuchando y admitiendo las
opiniones de los demas cuidadores del enfermo, aten-
diendo las razones de la familia, ayudando a
desmitificar la tecnologia y a desdramatizar el final
de la vida. Esta forma de responsabilidad resulta tan
necesaria como la anterior.

Cuando se presenta un caso clinico en el que un
paciente con demencia evolucionada presenta difi-
cultades para alimentarse, la respuesta no puede li-
mitarse a ofrecer al paciente y familia sonda Sio
No. Se trata de una cuestion mas sutil, mas com-
pleja y mas humana que todo eso. Se trata de aten-
der el problema de salud que esa persona tiene, de
favorecer su salud, por deteriorada que se encuen-
tre, en ese momento y en esas circunstancias. En
ocasiones hay que esperar, se puede y debe no poner
y, también, retirar la alimentacion artificial.
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