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Introduccio

D’acord amb els documents del Comité de Bioética de Catalunya'? entenem com a
mesures de suport vital aquells tractaments que fan que el malalt pugui continuar vivint:
farmacs vasoactius, ventilaci6 mecanica, reanimacié cardiopulmonar, dialisi, nutricio
enteral o parenteral. En el context d’'una malaltia terminal incurable o0 amb greu deterior
neurologic sovint es planteja la decisié de no iniciar-los o retirar-los amb I'objectiu d’evitar
una agonia excessivament llarga del pacient o una vida sense la qualitat minima per ser
viscuda segons el pacient o els seus representants. En I'entorn hospitalari hi ha un
consens forgca generalitzat per evitar I'obstinacié terapéutica, malgrat aix6 el debat al
voltant de considerar la hidratacio i nutricio enteral (HiN) com un tractament o una cura
basica, sembla que encara no esta tancat.

El debat ve en part determinat pel fet que en abséncia de document de voluntats
anticipades (DVA), la decisié passa al representant legal, per la no diferenciacié entre
cura basica i tractament quan es parla de la HiN, i finalment també s’afegeix la confusio
de termes carregats de connotacions diverses (eutanasia, eutanasia passiva, limitacio de
tractament de suport vital), per descriure el fet de no iniciar o retirar la HiN.

En situacié de pacient inconscient i mancat de poder de decisié és on es plantegen
els problemes més greus. El cas més tristament famods és el de Terri Schiavo, que durant
un lapse d’anys va ser objecte de batalles legals i instrumentalitzacié politica als Estats
Units d'América. Aquesta pacient va quedar en estat vegetatiu persistent després de ser
tractada amb maniobres de ressuscitacié al presentar una aturada cardiorespiratoria. Els
pares, catolics, es van oposar sempre a la retirada de la hidratacié i nutricio (HiN),
argumentant que ella havia estat educada en el catolicisme. El marit i tutor legal va
recorrer a la via judicial per aconseguir poder retirar la HiN. El seu argument era que ella
no hauria volgut viure d’aquella manera. Després de molts anys i judicis, un jutge va
autoritzar la retirada de la HiN 'any 2005. La pacient va morir 14 dies després. El fet que
intervingués el governador de l'estat de Florida, germa del president dels EEUU, que
també va opinar al respecte i el Vatica, dona una repercussio internacional al cas. Un
problema afegit i que comenta el propi jutge era la manca d’'un DVA que permetés
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conéixer amb certesa I'opinid de la malalta. Recentment el nom de la pacient en el
cercador més popular d’Internet genera quasi mig milié de cites.

Un altre cas, també mediatic i més proper, va ser en una residéncia de Leganés3 on el
comité d’ética assistencial (CEA) del centre dictaminava la no retirada de la HiN d’'una
senyora de 91 anys. Es tractava d’'una pacient invident que patia sordesa, deméncia, amb
nafres i que es retirava repetidament la sonda de nutricié. Aquest CEA va argumentar la
seva decisié en considerar que la pacient “no patia”, que la sonda no perjudicava el seu
estat i que no havia constancia de DVA. La peticié de retirada havia estat sol-licitada per
la neboda, tutora legal de la pacient.

Durant els anys 2008 i 2009 el CEA del nostre centre va rebre tres demandes per
discutir casos, en part similars, als que s’han comentat anteriorment pel fet de retirar o no
iniciar HiN, tots tres sense DVA.

Objectius: Descriure els tres casos de pacients mancats de capacitat de decisio i
reflexionar sobre el paper que ha de jugar un CEA davant de la demanda de retirada o no
inici de HiN.

Pacients, métode i resultats

Es descriuen de manera narrativa els tres casos objecte de les consultes.

1er cas:

Dona de 35 anys en estat vegetatiu persistent tres anys després de presentar una
parada cardiaca durant el part. Era alimentada per gastrostomia. Durant aquest temps
havia presentat multiples episodis d’infeccions urinaries i respiratories. En aquell moment
es trobava en una institucioé socio-sanitaria.

El CEA va rebre a través de I'Assessoria Juridica la consulta sobre la possibilitat de la
retirada de la HiN demanada per tota la familia unanimement: marit, pares i germans. Es
va emetre un informe no vinculant favorable a la retirada de la HiN. EI CEA convida a
discutir la decisié amb tot 'equip assistencial.

Deu dies després de la retirada de la HiN, la pacient va morir amb mesures de confort.

2on cas:

Home de 59 anys, amb pluripatologia, greu afectacié cardiaca i cerebral que presenta
un nou episodi d’accident vascular cerebral que requeri de nutrici6 enteral per sonda
nasogastrica. En un estat estuporés no tolerava nutricié oral i es retirava la sonda
nasogastrica cada vegada que se li inseria.

Es va suggerir l'inici de nutricié a través d'una gastrotomia i immobilitzacié. La familia
va rebutjar la possibilitat, demanant que es respectés el seu desig de no viure de manera
artificial, pel que es va demanar consulta al CEA, que va informar favorablement sobre la
suspensio de la HiN.
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El pacient va ser traslladat a un centre sociosanitari on va morir al 5& dia de la retirada
de la sonda.

3er cas:

Home de 90 anys amb antecedents de malaltia de Parkinson i un ictus sense
sequeles. Com a conseqiéncia d'una hipoglucémia greu i perllongada secundaria a
antidiabétics orals, el seu estat va esdevenir comatds. Ingressa a un hospital on van
preveure un mal prondstic i el van derivar a la residéncia per a cures pal-liatives.

Consultat el CEA per I'equip de PADES, es va considerar la retirada de la HiN, tenint
en compte els desitjos i consideracions tant de linterlocutor valid com de l'equip
assistencial, per respectar de la millor manera possible els interessos del pacient.

Discussio:

La llei de General de Sanitat de 1986 regula el Consentiment Informat. La llei
Catalana 21/2000 i posteriorment I'Estatal 41/2002 amplien el concepte i introdueixen
legalment el DVA* que s'ha anat regulant i desenvolupant fins a I'actualitat®®. No obstant
aixod, també estableix que en abséncia d'aquest document és la familia o les persones
amb qui el pacient esta vinculat en qui recau el consentiment per substitucié quan la seva
situacié fisica o psicoldgica no li permet prendre decisions.

Tots tres pacients es trobaven en un estat on no eren capacos de fer-se carrec de la
seva situacio i el seu estat no era susceptible de millora. Motiu pel qual la decisi6 requeia
en terceres persones.

A En la primera consulta es tractava d’'una pacient en estat vegetatiu persistent, per
definicid no reversible, i que el manteniment de la HiN no li produiria cap benefici,
entenent benefici com una millora a curt, mig o llarg termini. En aquest cas el
manteniment de la sonda nasogastrica per HiN es considera un tractament inutil o futil. El
que diferencia aquest cas é€s que no es pot tipificar de terminal. L'estat vegetatiu
persistent esta ben estudiat i el prondstic neuroldgic ben conegut. La tendéncia actual en
el nostre entorn és la de prendre decisions de limitacié de tractament de suport vital en
fases més precoces de la malaltia, quan ja es pot fer un prondstic adequat, evitant lapses
de temps tant llargs.

A En la segona consulta, la realitzacié d’'una gastrostomia per permetre la nutricio
enteral es va considerar un procediment agressiu no exempt de complicacions i que no
aportava cap milloria sobre I'estat de salut del pacient; I'actitud de la familia era coherent i
unanime i tant I'equip assistencial com el CEA pensarem que actuava a favor dels
interessos del pacient.

A En el tercer cas, ens trobavem davant d'un pacient terminal on la HiN no aportava
cap benefici sobre la seva salut, allargant una situacio irreversible de desconnexié total
amb el medi extern.

El CEA va considerar que la HiN en tots els casos comentats era un tractament fatil i
que I'is de la sonda nasogastrica estava sobredimensionat. En cap cas no es va
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considerar que es practiqués eutanasia, entenent com eutanasia aquelles accions
realitzades per altres persones, a peticié expressa i reiterada d’'un pacient que pateix un
sofriment fisic o psiquic com a conseqiéncia d’'una malaltia incurable i que ell viu com a
inacceptable, indigna i com un mal, per tal de causar-li la mort de manera rapida, eficag i
indolora®.

En totes les situacions el CEA, un cop deliberat el cas, va insistir en la importancia
d’informar bé a les families de les mesures que es portarien a terme per assegurar un bon
control de simptomes, i evitar el sofriment tant del pacient com de la seva familia a través
dels serveis de Cures Pal-liatives i que aquestes mesures s’haurien de garantir fins a la
mort®.

Ens els diferents casos va existir un consens i unanimitat i es demana a cada membre
del CEA present la seva argumentacio. La familia va poder opinar i fou escoltada pero a
través del professional que presentava el cas. No es va qliestionar en cap circumstancia
comentada la capacitat ética i legal de la familia per prendre aquest tipus de decisions i es
va respectar el consentiment per substitucid, en tant que es va considerar que era el més
proporcional i objectiu possible en favor del malalt.

En cada cas es va redactar l'informe pertinent que va quedar incorporat a la historia
clinica del pacient i malgrat ser dictamens no vinculants sempre es va actuar d’acord amb
la resposta del CEA.

Aixi mateix pensem que aquest tipus de decisions es prenen sovint per part dels
diferents equips assistencials, i només una petita part arriben als CEAs.

Conclusions:

El CEA no va tenir problema per acceptar el consentiment per substitucié malgrat la
falta de DVA en els tres casos.

Més aviat va considerar maleficéncia seguir amb HiN, sobretot quan s’havia d’aplicar
restriccio fisica per evitar la retirada de la sonda per part del propi pacient.

Es va respectar el principi de beneficéncia, defensant els millors interessos dels
pacients.

El principi de justicia fou poc invocat, en tot cas cap decisié presa va anar en el seu
detriment.

Consideracions finals:

El debat sobre si la HiIN és un tractament o una cura basica, que mai no es pot
suspendre des d’'un punt de vista moral, el CEA del centre el va resoldre considerant que
era un tractament, i com a tal, susceptible de ser rebutjat pel pacient o els seus
representants. Més enlla dels casos comentats podria ser interessant reobrir novament el
debat sobre la possibilitat de despenalitzar I'eutanasia en determinades circumstancies
com s’ha postulat repetidament, i recentment per part de I'Institut Borja de Bioética’.
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