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1. Descripcion del caso clinico: Sonda de Gastrostomia Endoscopica Percutanea
(GEP) en paciente con Alzheimer grave

Se trata de un paciente de 76 afios aquejado de enfermedad de Alzheimer en fase
final, con dependencia para todas las actividades de la vida diaria. En las Ultimas
semanas le cuesta comer, se atraganta con facilidad, aunque consigue tragar
alimentos en forma de purés y gelatinas si se le introducen muy despacio.

Le atienden adecuadamente en una residencia medicalizada y es visitado con
asiduidad por su esposa y sus dos hijos.

La doctora de la residencia, al conocer las dificultades de deglucion del paciente, le
dice a la familia que ha llegado el momento de colocar una sonda de gastrostomia
para su alimentacion e hidratacion.

Su esposa pertenece a una asociacion de familiares de enfermos de Alzheimer vy alli le
explicaron que cuando la enfermedad afecta a los pacientes de manera que ya no
pueden tragar bien, ponerles una sonda para alimentacién no contribuye a nada bueno
para los enfermos.

Este aspecto lo habian hablado la esposa y sus hijos, llegando al acuerdo de no
colocar la sonda cuando llegara el caso, dado que piensan que esa seria la decision
que tomaria su esposo y padre. Asi se lo explica la esposa a la doctora: no desean
ponerle dicha sonda a su marido pues no le va a hacer ningun bien y él no lo desearia.

Bien es cierto que el paciente no dejo documento alguno por escrito y por lo tanto no
existen instrucciones previas sobre su voluntad.

La doctora, visiblemente enojada, responde que ella no puede dejar que muera un

paciente de hambre y sed, y que su deber de conciencia es preservar la vida de los
pacientes. Reprocha a la familia su actitud y comenta que al dia siguiente enviara la
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peticiébn al centro hospitalario correspondiente para la colocacion de la sonda al
paciente.

En el hospital, el médico especialista digestivo y endoscopista que debe llevar a cabo
la colocacién de la sonda, al conocer el caso, se opone a ello y argumenta que dicha
actitud carece de indicacion y que incluso podria entrar en el campo de la obstinacion
terapéutica.

2. Analisis de los principales hechos del caso

Enfocaremos la exposicion de los hechos centrandonos en 2 puntos clave para la
explicacion posterior del caso:

A.- Objecion de conciencia. Concepto y falsas objeciones y
B.- Conocimiento cientifico actual sobre la alimentacién por sonda en el caso de las
enfermedades neuroldgicas degenerativas en situacion terminal.

A.- Objecién de conciencia™? se define como tal la negativa a cumplir un cometido
profesional exigido por las leyes o por algun reglamento o protocolo institucional, o
impuesto por las autoridades legitimas, aduciendo para ello razones morales o de
conciencia.

Al decir que la objecién es “de conciencia” se alude a su caracter individual y concreto.
La “conciencia” se diferencia de la “ciencia” en que hace juicios y toma decisiones
particulares, mientras que las proposiciones de la ciencia son universales.

Existen 2 figuras que deben ser consideradas falsas objeciones como son la pseudo-
objecién y la cripto-objecién. La primera se origina al objetar como resultado de un
acto clinico incorrecto, habitualmente ocasionado por falta de informacion cientifica y
gue se identifica con un curso extremo de accion, por lo que es facilmente detectable.
La segunda es la cripto-objecion, en la que no hay una objecion de conciencia, pero si
un comportamiento como si se hiciera. Sin objetar abiertamente, se actla como si se
objetara, no llevando a cabo la prestacion que se solicita.

B.- Conocimiento cientifico actual:

La valoracion del deterioro neurologico en los pacientes con enfermedades
neurodegenerativas avanzadas se lleva a cabo, desde hace muchos afios de acuerdo
con multiples clasificaciones, una de las mas utlizadas es la clasificacion FAST
(Functional Assesment Staging) (Tabla 1), en la que se definen los diferentes estadios
evolutivos de la enfermedad de Alzheimer®.
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Tabla I: FUNCTIONAL ASSESSMENT STAGING (FAST)

CLASIFICACION

CARACTERISTICAS

1.- Adulto normal

No pérdida funcional.

2 .- Normal adultos mayores

Conciencia personal de cierta disminucion funcional.

3 .- Alzheimer precoz

Déficits notables en situaciones de trabajo exigentes.

4 .- Alzheimer leve

Requiere asistencia en tareas complicadas, como las
finanzas, manejo de partes planificacion, etc.

5 .- Alzheimer moderado

Requiere ayuda en la eleccién de la vestimenta
apropiada.

6 .- Alzheimer
moderadamente grave

Requiere asistencia para vestirse, bafiarse e ir al
bafio. Presenta incontinencia urinaria y fecal.

7 .- Alzheimer grave

Capacidad del habla limitada a media docena de
palabras inteligibles. Pérdida progresiva de
habilidades para caminar, sentarse, sonreir, y
mantener la cabeza erguida.

El estadio mas avanzado, definido como 7. Déficit cognoscitivo muy grave, supone una
limitacion muy importante de la capacidad de relacion, deambulacion y alimentacion

(Tabla II).

Tabla Il: Estadio 7 (demencia avanzada):

e Deterioro cognitivo muy grave.

e Se pierden todas las habilidades verbales.

e Con frecuencia no son capaces de hablar - s6lo grufidos.

¢ Incontinencia fecal y urinaria.

e Asistencia para la alimentacion.

¢ Pierde habilidades psicomotoras basicas; por ejemplo, la capacidad de
caminar, sentarse y controlar la cabeza.

o El cerebro parece ya no ser capaz de decirle al organismo lo que debe hacer.

e Se presentan con frecuencia signos y sintomas neuroldgicos generalizados y
corticales (agitacién y pasividad).
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Cuando un paciente, en una situacion clinica como la descrita en este estadio, deja de
deglutir y es imposible una alimentacion manual, hay que considerar que el fin del
paciente estd muy cerca, y que la paliacion de su malestar debe pasar a ser lo
prioritario. Este hecho est& constatado por conocimiento cientifico y forma parte de las
Guias de Cuidados Paliativos®.

Numerosos autores consideran que en la demencia avanzada, la alimentacion por
sonda no consigue mejorar la morbimortalidad ni la calidad de vida del enfermo, por lo
que aconsejan que el tratamiento adecuado de las alteraciones de la deglucion, en
estos pacientes, sea un programa bien estudiado de alimentacién manual.

Los especialistas en nutricion pueden disefiar la combinacion de alimentos, textura,
namero de tomas, etc. que mejor se adapten a las caracteristicas del paciente.

La sonda de gastrostomia ha sido valorada como una solucién dado que permite la
alimentacion e hidratacion del paciente a través de esa sonda que queda colocada en
el abdomen del paciente y permite la introduccién de la alimentacion sin precisar la
colaboracion ni la voluntad del mismo.

La colocacién de una sonda de gastrostomia supone un ingreso hospitalario, en el
mejor de los casos de 24-48 horas, y la dedicacion de un anestesista, un
gastroenterdlogo-endoscopista y una enfermera, con independencia del instrumental
preciso, para llevarla a cabo.

Es importante tener en cuenta que sin que se considere una contraindicacion seria
necesaria una valoracion muy detenida sobre su colocacion, en pacientes con
enfermedades rapidamente progresivas o en pacientes con enfermedades incurables
en quienes se espera un desenlace a corto plazo.

Esta técnica presenta un nimero de complicaciones que se cifra entre el 3y el 12% y
una mortalidad del 1-2%". Entre las complicaciones se encuentran: 1) las relacionadas
con el procedimiento en si mismo como la aspiracién, que segun las series se cifra
entre un 8 y un 56%, la hemorragia, la laceracién del estbmago, colon o intestino
delgado, la peritonitis y la infeccion del estoma y 2) las que podriamos considerar a
largo plazo como el reflujo, la hemorragia digestiva, la pérdida de liquido peri-estoma y
la diarrea, esta Ultima bastante habitual en estos pacientes.

Las modificaciones de los conocimientos médicos obligan a cambiar la practica
profesional en virtud de las novedades, aunque sea dificil, y ain mas cuando lo nuevo
va en contra de una practica establecida durante largos periodos de tiempo; es
obligatorio aceptar dichos cambios y debe constituir un ejemplo de buena practica
profesional.

Todavia es frecuente que muchos médicos consideren que cuando los pacientes con
Alzheimer avanzado no pueden tragar bien, la solucién sea colocar una sonda
nasogastrica o incluso alimentarlos por sonda de gastrostomia (GEP). En muchas
ocasiones son los mismos familiares del enfermo quienes solicitan la realizacion de
esta medida.

Pues bien, evidencias que datan ya de hace mas de 15 afios van en contra de dicha
solucion. Asi, en una revision clasica, TE. Finucane (1999)° concluia lo siguiente:
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“En pacientes gravemente demenciados, la practica de utilizar alimentaciéon por sonda
debe ser desaconsejada, puesto que no existen datos que demuestran que la sonda
de gastrostomia en estos enfermos:

Impide de forma definitiva la neumonia por aspiracion

Impide las consecuencias de la desnutricion

Mejora la supervivencia

Impide y mejora las Ulceras por presion (Ulceras por decubito)
Reduce el riesgo de otras infecciones

Mejora el estado funcional

Mejora el bienestar del paciente

En ocasiones los pacientes se la arrancan, por lo que hay que recolocarla y, en
algunos casos, para evitar que se la quiten repetidamente, se les ata, con lo cual se
provoca un malestar indigno —y como se acaba de exponer— sin ningun beneficio
significativo.”

La Dra. J. M. Teno, de la Escuela de Medicina Warren Alpert de la Brown University,
en Providence, Rhode Island (2012)’, afirma gue la colocacion de las sondas de GEP,
como cualquier otro procedimiento médico, tiene riesgos y beneficios que deberian ser
conocidos, ya que los resultados de los estudios realizados demuestran su escasa, por
no decir nula, utilidad en cuanto a la prevencion del desarrollo de las Ulceras por
presion (UPP).

Los Dres. C. Christmas y Th. Finucane, gerontélogos del Centro Médico Bayview de
Johns Hopkins, en Baltimore, Maryland, coinciden con el estudio del Archives of
Internal Medicine (2012)° reafirmando que los nuevos resultados amplian y confirman
los hallazgos previos sobre el tema y son los datos mas solidos con los que contamos
hasta el momento.

Lo clinicamente importante es que el uso de las sondas de alimentacién en los
pacientes con demencia avanzada es, aun hoy en dia, mas dificil de justificar.

Mientras que los estudios previos habian sugerido que las sondas de alimentacién no
mejoraban la evolucién de las Ulceras por presién (UPP), hoy se demuestra que este
abordaje las empeora.

N. Lowenstein, directora clinica del departamento de Nutricion del MD Anderson
Cancer Center de Houston, llega a comentar que desde el punto de vista ético, lo mas
humano que podemos hacer en algunos casos es suspender la alimentacién. En EE
UU y en otros paises la nutricion artificial y la hidratacion en el paciente paliativo se
consideran una herramienta similar a la utilizacibn de maquinas para mantener la
respiracion, y, lamentablemente, cuando ya no tienen el efecto deseado se
desconectan.

Desde este punto de vista es clasica la afirmacion de que la tecnologia ha complicado
la medicina porque el hecho de que se pueda hacer algo no significa que se deba
hacer o que se tenga que hacer si no es eficaz’.

3. Deliberacion sobre los valores del caso

Identificacion de problemas éticos:
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o ¢Deberia prevalecer la opinién de la doctora sobre la de la familia y la del
endoscopista por su objecion de conciencia?

e ¢Deberia prevalecer la opinion del endoscopista sobre la de la doctora de la
residencia a pesar de su objecién de conciencia?

e ¢Deberia efectuarse una consulta a un Comité de Etica Asistencial o experto
en bioética?

e ¢Deberian ser alimentados, aun no pudiéndose realizar por boca, todos los
pacientes con enfermedades neurodegenerativas en fase terminal?

e ¢Deberia considerarse la hidratacion de forma independiente a la
alimentacion?

o ¢Deberian estar estas actitudes protocolizadas segun los conocimientos
cientificos existentes en la actualidad?

o ¢ Deberia valorarse el modo de fallecer de estos pacientes sin alimentacion ni
hidratacion?

e ¢Deberia valorarse en este tipo de pacientes, como enfermos terminales, la
sedacion paliativa?

o ¢Deberia considerarse esta actitud (colocacibn de GEP) como obstinacion
terapéutica?

e ¢ Deberia tenerse en cuenta el consumo de recursos asistenciales hospitalarios
gue implica esta actitud?

e ;Deberian tenerse en cuenta los recursos asistenciales de la residencia?

Eleccion de uno de ellos:

Dado que el tema que tratamos es la objecion de conciencia, la elecciéon seria la
siguiente: ¢Deberia prevalecer la opinion de la doctora, en base a su objecion de
conciencia, sobre la de la familia y la del endoscopista?

Sin embargo, aunque no podamos entrar en ello, no podemos obviar el tema clave de
este tipo de situaciones: ¢ Deberian ser alimentados, aun no pudiéndose realizar por
boca, todos los pacientes con enfermedades neurodegenerativas en fase terminal?

Conflicto de valores:

Valor conciencia profesional (objecién) vs. Valor autonomia, manifestado por la familia.
Valor vida vs. Valor calidad de vida, e incluso muerte digna (natural).

Observaciones al conflicto de valores:

Una vez conocidos todos los hechos aqui comentados, la actitud de la doctora no
puede considerarse como verdadera objecion de conciencia, sino como una pseudo-
objecion, ya que carece de la “informacion-formacion” cientifica adecuada.

Aunque desde el punto de vista profesional se debe mantener una formacién
adecuada, no siempre es posible, por lo que si una vez puesta en su conocimiento

toda la informacion debida, mantuviera su posicion de hacer prevalecer su opinion,
entraria en el campo de una mala préctica profesional.
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La decision del especialista digestivo-endoscopista, opuesta a la de la doctora, esta en
linea con la expresada por los familiares del paciente y con el conocimiento cientifico
actual, por lo que no crearia conflicto alguno en cuanto al hecho de no realizar la
exploracion solicitada y su actitud caeria en lo que algunos autores valoran como
objecion de ciencia (conocimiento cientifico actual) que légicamente no entra en el
terreno de la objecion de conciencia.

Los profesionales de la salud debemos tener en cuenta que nuestras decisiones no
deben prevalecer, en situaciones de enfermedad terminal, sobre las manifestadas por
el propio paciente explicitamente (instrucciones previas) o sobre su familia siempre
que ésta actle de forma responsable; y en este caso nada nos hace pensar que no
esté siendo asi.

El profesional de la salud debe pensar en las circunstancias en que se toman las
decisiones y las consecuencias que sus actos conllevan, no sélo en lo referente a los
pacientes sino también a los cuidadores y allegados. No hacerlo asi es un grave error,
que puede provocar el que se impongan enormes cargas asistenciales y morales a los
pacientes, unas veces, y a los familiares, otras.

El deber de los médicos en situaciones de enfermedades terminales, como en la que
nos encontramos, es reconocerlas, actuar aliviando el sufrimiento que implica la el
proceso de la muerte y para nada refugiarse en actuaciones futiles, que entren en el
terreno de la obstinacién terapéutica y que impliquen prolongar la agonia.

En la actualidad no esté justificado hacer prevalecer el “valor vida humana” como valor
absoluto e imponer ese criterio ante situaciones de enfermedades irreversibles,
progresivas y avanzadas, sin tratamiento especifico y en las que el prondstico vital es
limitado en el tiempo.

Estos temas estdn bien desarrollados en la Guias de Cuidados Paliativos de la
Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos y han sido valorados e incluidos en el
ultimo texto del Codigo Deontolégico Médico (Julio 2011).

4. Deliberacion sobre los deberes

Cursos de accion:

Cursos extremos:

a) El de la familia y el endoscopista, evitando que se ponga la sonda al paciente,
oponiéndose a la posicion de la doctora.

b) El de la doctora, dispuesta a alimentar por sonda de gastrostomia al paciente el
tiempo que sea preciso para mantener su vida.

Cursos intermedios:

a). Ante situaciones que conllevan actuaciones médicas trascendentes seria
recomendable optar por conductas prudentes como seria la de consultar con otros

colegas para compartir opiniones y conocimientos, antes de oponerse abiertamente a
las peticiones familiares y a la de otros médicos implicados en sus decisiones.
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b) Las organizaciones creadas alrededor de procesos patolégicos que implican una
gran necesidad de conocimientos y recursos, como pueden ser en este caso las
organizaciones de familiares con enfermos de Alzheimer, podrian actuar como
intermediarias entre las familias y los profesionales de la salud en casos de opiniones
encontradas.

c) Seria muy conveniente que desde las residencias medicalizadas se pudiera
consultar con caracter prioritario a cualquier especialista que se precisara; como en
este caso a los equipos de neurologia y de gastroenterologia, para evitar en lo posible
la toma de decisiones, no ya conflictivas sino, abiertamente incorrectas.

d) Situaciones de este tipo serian las indicadas para efectuar una consulta con un
Comité de Etica Asistencial (CEA) o especialista en ética que pudiera estudiar la
situacion, determinar hasta donde puede alcanzar la obligacién moral que siente la
doctora y si se puede justificar la imposicion de decisiones como ésta a la familia.

Curso 6ptimo:

El curso 6ptimo debe caracterizarse por ser aquel que mas respete los valores que
entran en conflicto, y habitualmente debe incluir los cursos intermedios ya que éstos
no suelen excluirse entre ellos.

Asi, se debe optar por solicitar a la doctora que recabe la opinion de otros
profesionales, como los implicados en la colocacion de la sonda, o solicitarla la familia
de forma directa, si no es posible por medio de ella, no s6lo con los profesionales
implicados (neurdlogos y gastroenterdlogos-endoscopistas), sino con el Comité de
Etica Asistencial (CEA) del centro en el que se vaya a tener que llevar a cabo la
intervencion.

Decision final:

En este caso se efectud una comunicacion entre el gastroenterélogo que debia llevar a
cabo la colocacién de la GEP y la doctora de la residencia optando ambos por no
llevar a cabo la colocacion de la misma.

Asi mismo, al CEA del Centro lleg6 una peticion de andlisis, por medio de la familia del
paciente, que concluy6 con la recomendacion de optar por una comunicacion directa
entre los profesionales implicados y una peticion encarecida y por escrito a la
Direccion del Centro para facilitar lineas de comunicacion preferente entre los doctores
que asisten las residencias del area y los especialistas hospitalarios implicados.

5. Pruebas de consistencia

La decision tomada pasa sin problemas la prueba de la temporalidad (la decisién fue
tomada en escaso tiempo y no se veria modificada por el paso del mismo), la de la
publicidad (podria ser defendida publicamente en cualquier foro, o ante cualquier
instancia superior) y la de la legalidad (la decision no se encuentra fuera de la
legalidad).
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