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Resumen

Introduccién: el uso de la alimentaci6n enteral en pacientes con demencia resulta un desafio ético-clinico. El objetivo de este articulo
es exponer el proceso de validacién de un cuestionario para conocer la opinién de los médicos al respecto y sus resultados prelimi-
nares. Metodologfa: se desarrollé un cuestionario anénimo para conocer la opinién de médicos acerca del uso de la alimentacién
enteral, dirigido a especialistas de cuidados paliativos, geriatrfa, medicina interna y neurologfa, de los dmbitos ptblico y privado.
Se presentaban allf tres casos clinicos de pacientes con demencia en diferente grado de evolucién. Las preguntas abordaban cuatro
campos especificos: motivaciones del inicio o suspensién de la alimentacién enteral, adecuacion terapéutica, eutanasia y toma de
decisiones. Resultados: se obtuvo un indice de respuesta del 64 %. El cuestionario resulté una herramienta con validez y fiabilidad
aceptables. Los especialistas en cuidados paliativos y geriatria eran més propensos a adecuar el esfuerzo terapéutico y a integrar a la
familia en las decisiones. Los profesionales de medicina interna y neurologia tendian a ser més invasivos en los tratamientos. Con-
clusién: los resultados obtenidos permiten recomendar el cuestionario como metodologia para valorar la actitud de los profesionales
ante las cuestiones bioéticas mds relevantes en la atencién a pacientes con demencia.

PaLaBrAs cLavE (FUENTE: DECS): cuidados paliativos; demencia; encuesta; nutricién enteral; bioética.

ABSTRACT

Introduction: Enteral feeding in patients with dementia poses an ethical-clinical challenge. This article presents the validation
process of a questionnaire to know doctors’ opinions on the matter and its preliminary results. Materials and methods: An anony-
mous questionnaire was prepared to obtain doctors’ views about enteral feeding. I was aimed at palliative care, geriatrics, internal
medicine, and neurology specialists from public and private care centers attending to three clinical cases of patients with dementia
at different stages of evolution. The questions addressed four fields: motivations for starting or stopping enteral feeding, therapeutic
adequacy, euthanasia, and decision-making. Results: A response rate of 64 % was attained. The questionnaire turned out to be a
tool with acceptable validity and reliability. Palliative care and geriatrics specialists were more likely to adapt therapeutic efforts and
integrate the family into decisions. Internal medicine and neurology professionals tended to be more invasive in their treatments.
Conclusion: The results allow us to recommend the questionnaire to assess professionals’ attitudes toward the most relevant bioethi-
cal issues in the care of patients with dementia.

Kevworps (Source: DeCS): palliative care; dementia; survey; enteral nutrition; bioethics.

Resumo

Introdugdo: o uso de nutrigdo enteral em pacientes com deméncia é um desafio ético-clinico. O objetivo deste artigo é apresentar o
processo de validagdo de um questiondrio para conhecer a opinido dos médicos sobre essa questdo e seus resultados preliminares.
Metodologia: foi desenvolvido um questiondrio andnimo para conhecer a opinido dos médicos sobre o uso da nutrigio enteral,
destinado a especialistas em cuidados paliativos, geriatria, medicina interna e neurologia, tanto no setor ptiblico quanto no privado.
Foram apresentados trés casos clinicos de pacientes com deméncia em diferentes estigios de evolugdo. As perguntas abordavam
quatro dominios especificos: motivagdes para iniciar ou interromper a nutrigio enteral, adequagio terapéutica, eutandsia e tomada
de decisdo. Resultados: foi obtida uma taxa de resposta de 64 %. O questiondrio foi considerado uma ferramenta com validade e con-
fiabilidade aceitéveis. Os especialistas em cuidados paliativos e geriatria tinham maior probabilidade de ajustar o esfor¢o terapéutico
e de envolver a familia nas decisdes. Os profissionais de medicina interna e neurologia tenderam a ser mais invasivos nos tratamen-
tos. Concluséo: os resultados obtidos nos permitem recomendar o questiondrio como uma metodologia para avaliar a atitude dos
profissionais com relagdo as questdes bioéticas mais relevantes no atendimento a pacientes com deméncia.

PaLavrAs-cHAVE (FonTe: DECS): Cuidados paliativos; demencia; encuesta; nutricién enteral; bioética.
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INTRODUCCION

Una de las patologias mds prevalentes a nivel mundial
en la poblacién de adultos mayores es la demencia
(1,2). Esta enfermedad genera un gran deterioro fisico
y cognitivo (3) y plantea algunas cuestiones bioéticas,
como la controversia sobre iniciar, no iniciar o suspender
la alimentacion mediante sonda nasogdstrica (SNG) o
gastrostomia endoscépica percutinea (PEG, por su sigla
en inglés) (4-7).

Estos planteamientos de la préctica clinica constituyen
instancias dificiles de afrontar y resolver. Esto podria
deberse a una carencia de fundamentos bioéticos que
oriente la toma de decisiones en la préctica sanitaria.

Estos problemas son comunes a las diferentes especialida-
des que se encargan de asistir al enfermo con demencia,
entre estas, los cuidados paliativos, cuyo abordaje facilita
tanto la atencién clinica como la toma de decisiones
integral centrada en el paciente y en su familia (8-15).

Varias revisiones concluyen que la alimentacién enteral,
en determinadas circunstancias y condiciones, no prolonga
ni mejora la calidad de vida de los pacientes en cuestion.
Estos estudios demostraron que la alimentacion enteral
en estos enfermos no previene aspiraciones, neumonias
ni tlceras por decubito; no evita ni revierte la malnu-
tricién; no mejora la sobrevida ni el estado funcional.
Estos autores reportaron que produce efectos adversos
en distintas categorias: locales, pulmonares, abdomina-
les, etcétera (16-18). Todo esto ha sido corroborado por
publicaciones recientes, entre las que se encuentra una
revision Cochrane (19-22).

Esto hallevado a considerar que la alimentacién enteral
constituye un tratamiento que podria suspenderse en

caso de que los riesgos e inconvenientes excedan los
beneficios (23,24,19). Pereira et al. sostienen la impor-
tancia de explicar este punto a las familias y equipos de
salud para facilitar la toma de decisiones éticamente
adecuadas (25). Sin embargo, Brody et al. mencionan
que algunos profesionales del equipo de salud y fami-
liares igualmente consideran que la nutricién enteral
serfa un tratamiento que permitirfa prolongar la vida
(26). Para ellos, discontinuar la alimentacién enteral
serfa equivalente a provocar la muerte, a pesar de que
estos pacientes no experimentan hambre ni sed (27-29).

Si bien existe evidencia clinica sobre beneficios y limi-
taciones de la alimentacién enteral en la bibliografia
especializada (30-35), son escasas las publicaciones
de cardcter bioético que discuten los problemas que
se suscitan (36-38), por lo que permanece abierta la
posibilidad de realizar un anélisis més profundo segin
los principios bioéticos (1).

El objetivo principal de este articulo es exponer el pro-
ceso de construccién y validacién de un cuestionario
que evalda desde una perspectiva bioética personalista
las decisiones de los médicos acerca de la alimentacién
en pacientes con demencia. El objetivo secundario es
mostrar algunos resultados preliminares considerando
brevemente ciertos aspectos bioéticos, como el principio
de proporcionalidad terapéutica (39,40).

METODOLOGIA
Revision bibliografica clinica y bioética
Con el fin de encontrar articulos que sirvieran de base

para elaborar el cuestionario y conocer los anteceden-
tes bibliogréficos del tema, se realiz6 inicialmente una
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busqueda bibliogrifica en PubMed, y se aplicé un filtro
paraincluir articulos con abstract en inglés y en espafiol,
de los tltimos 10 afios.

Se combinaron las siguientes palabras clave en inglés:
survey, dementia y nutrition. La bisqueda arroj6é un
total de 300 articulos. A través de lalectura del abstract,
se descartaron aquellos que no tenfan relacién con el
tema de investigacién por referirse a otro tipo de pato-
logias en adultos mayores o centrarse en la opinién de
los cuidadores y no del equipo médico. Finalmente, se
seleccionaron 209 articulos.

También se realizé otra bisqueda con los términos
survey, dementia y bioethics, obteniéndose 25 articulos.
Como ninguno de ellos correspondia a un cuestiona-
rio de caricter ético sobre alimentacién en estado de

demencia, se realiz6 una nueva bisqueda incluyendo
articulos desde el afio 2000. Esta bisqueda arrojé un
total de 40 articulos, de los cuales 5 contenian encuestas
a médicos sobre aspectos éticos y clinicos relacionados
con la nutricién enteral en pacientes con demencia
avanzada (41-45).

En un segundo momento, se investigd bibliografia de
cardcter bioético en PubMed y en 15 revistas internacio-
nales de referencia en bioética. Se utilizaron los términos
dementia, nutrition y bioethics, en inglés y en espaiiol,
considerando un periodo desde el afio 2000 hasta la ac-
tualidad. Se encontraron 8 articulos en PubMed, de los
cuales se descartaron 6, por no tratar acerca de la temdtica
de estudio, quedando seleccionados dos articulos (25,46).
También se obtuvieron y seleccionaron 13 articulos acor-
des al tema en las revistas de bioética (47-59) (figura 1).

Figura 1. Revision bibliografica

Revision

bibliogréfica

Clinica

PubMed
Palabras clave: survey,
dementia y bioethics
5 articulos

PubMed
Palabras clave: survey,
dementia y nutricion
209 articulos

Bioética

Revistas internacionales
de referencia (15)
Palabras clave: dementia,
nutrition y bioethics
13 articulos

PubMed
Palabras clave: dementia,
nutrition y bioethics
2 articulos
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Elaboracion del cuestionario

La revisién bibliogrifica permitié conocer los antece-
dentes del tema, definir los campos de investigacién y
elaborar las preguntas correspondientes de acuerdo con
el objetivo planteado. Se elaboré asi un cuestionario ad
hoc con preguntas cerradas destinado a médicos impli-
cados en la atencién de pacientes con esta patologia.

El cuestionario incluia dos secciones. En la primera, se
detallaba el objetivo del estudio, se indicaba el cardcter
anénimo y se solicitaban datos demogrificos relativos
a sexo, edad y especialidad. También se recogia infor-
macion sobre la influencia de las creencias religiosas,
el contexto legal argentino y los recursos econémicos.

La segunda seccién consistia en tres casos clinicos de pa-
cientes con distintos grados de demencia establecidos con
base en la Escala de Deterioro Cognitivo Global (GDS-
FAST) (1,60,61) y en el Mini Mental State Examination
(62,63,64) parala evaluacion del deterioro cognitivo severo.
Los casos hipotéticos fueron descritos del siguiente modo:

* Caso A: Paciente de 85 afios con demencia grado 7 de
la escala GDS. Postrado, no reconoce a sus familiares
y tiene lenguaje incomprensible. Desde hace dos se-
manas presenta dificultad para tragar liquidos y sélidos,
asociada a disminucion del apetito con pérdida de peso.
Se descartaron causas reversibles.

e CASO B: Paciente de 72 afios con demencia grado
6 de la escala GDS. Vive en su casa cuidada por su
esposo. Se desplaza con ayuda. Presenta pérdida de
la memoria proxima y remota con desorientacién
temporoespacial (Mini Mental State Examination
13/30). Desde hace dos semanas se aspira al tragar

semisolidos, por lo cual ha reducido la ingesta oral.
Se descartaron causas reversibles.

* Caso C: Paciente de 60 afios con demencia grado 5 de
la escala GDS. Vive en su casa con su esposa. Tiene
pérdida de la memoria préxima y en ocasiones estd
desorientado (Mini Mental State Examination 20/30).
Es auténomo. Presenta desde hace dos semanas tos al
tragar liquidos, por lo cual ha reducido la ingesta oral.
Se descartaron causas reversibles.

En la versién original, luego de cada uno de los tres
casos, se desarrollaba una serie de 20 preguntas acerca
de los principales cuestionamientos éticos por parte de
los profesionales médicos respecto de la alimentacién
en demencia (ver anexo 1).

Dichas preguntas evaluaban 4 campos de investigacién.
El primero (preguntas 1 a 4) se referfa a la motivacién
para iniciar, no iniciar o suspender la alimentacién en
demencia, considerando la sobrevida y la calidad de vida.

El segundo campo evaluaba la adecuacion terapéutica (pre-
guntas 5y 6), es decir, la proporcionalidad ética de colocar
una SNG o PEG en pacientes con demencia. Para ello,
se tenfan en cuenta aspectos clinicos y criterios bioéticos
para establecer la obligacién moral o no de instaurarla.

Eltercer campo de investigacién indagaba sobre una posible
confusién entre no alimentar y eutanasia solicitada por la
familia, el paciente o el propio médico (preguntas 7y 8).

Finalmente, el cuarto campo de investigacién evaluaba el
proceso de toma de decisiones (preguntas 9y 10). Se inda-
gaba mediante la consideracién de directivas anticipadas
firmadas por el enfermo, y la participacién de la familia o
el equipo médico en el caso de pacientes no competentes.
del d | d t tent
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Todas las preguntas se respondian mediante una escala
de Likert con las siguientes posibilidades: totalmente de
acuerdo, de acuerdo, en desacuerdo, totalmente en
desacuerdo y no sabe/no contesta.

A los resultados obtenidos se aplicé el parallel analysis,
para identificar el nimero de factores. Con el objetivo
de indagar si existian variaciones entre los diferentes
grupos de especialidades, se realiz6 un test de andlisis
multivariante de la varianza (Manova, por su sigla en
inglés) utilizando como variable independiente las 4
especialidades estudiadas y como variable dependiente,
los factores de cada uno de los tres casos.

PRIMERA PRUEBA PILOTO

Se elabor6 una primera versién del cuestionario con los 3
casos clinicos y las 20 preguntas iniciales del cuestionario.
Esta version fue evaluada por 10 médicos especialistas
de reconocido prestigio provenientes de Argentina,
Estados Unidos y Espaiia, que trabajaban en hospitales
tanto piblicos como privados. Algunos de ellos posefan
también formacion de posgrado en ética médica.

En esta etapa se evalu6 el tiempo destinado a completar
el cuestionario y la comprensién de los casos clinicos y
de las preguntas formuladas. El resultado de esta prueba
piloto fue la obtencién de conformidad en cuanto al
tiempo necesario para su realizacién (5 a 8 minutos), la
relevancia de las preguntas y la necesidad de aclarar las
siglas correspondientes a la gastrostomia endoscépica
percutdnea (PEG) y a la sonda nasogéstrica (SNG).

SEGUNDA PRUEBA PILOTO

Luego de realizar las modificaciones propuestas, se rea-
liz6 una segunda prueba piloto, en la que participaron

cinco médicos de las especialidades de clinica médica,
medicina familiar y cirugfa, procedentes de la Provincia
de Buenos Aires.

En esta segunda oportunidad, se sugirié incluir en los
casos clinicos el grado de deterioro cognitivo segin la
GDS-FAST y el Mini Mental State Examination. También
se propuso la reformulacién de las preguntas sobre la
recolocaciéon de SNG y PEG, una mayor precision del
término enteral y del concepto de proporcionalidad
respecto a la alimentacién. Una vez finalizadas ambas
pruebas piloto y realizados los cambios pertinentes, se
inici6 el trabajo de campo.

ASPECTOS ETICOS

El cuestionario fue evaluado y aprobado por el Comité
de Etica en Investigacién de la Facultad de Ciencias
Biomédicas de la Universidad Austral, con el proto-
colo n.° CIE P20-004. Por tratarse de un cuestionario
anénimo para profesionales médicos, no fue necesaria
la elaboracién de un consentimiento informado. No se
declararon conflictos de interés.

POBLACION Y CALCULO DE TAMANO MUESTRAL

Para la seleccién de los profesionales, se establecieron
los siguientes criterios de inclusion:

1. Médicos con especialidad certificada en cuidados
paliativos, geriatria, medicina interna o neurologfa.
2. Médicos que se desempefian en el dmbito hospitalario
(publico y privado) y de atencién domiciliaria de la
Ciudad Auténomay/o en la Provincia de Buenos Aires.

Se eligié esta poblacién debido a estar conformada por
quienes habitualmente tratan a pacientes con demen-
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cia en su prictica clinica y deben tomar las decisiones
respecto a su alimentacién.

Se incluy6 alos médicos de la Ciudad Auténomay de la
Provincia de Buenos Aires, donde se encuentra el mayor
ndmero de profesionales registrados. Los datos fueron
obtenidos del Consejo de Certificacién de Profesionales
Médicos (65), del listado oficial nacional correspondiente
al afio 2020. Esta entidad retine los datos relativos a 40
sociedades de especialidades médicas del pais y cuenta
con el aval del Ministerio de Salud de la nacién.

Segin este registro, habia ese afio 118 especialistas de
cuidados paliativos, 58 de geriatria, 441 de medicina interna
y 100 de neurologia. En total, 717 médicos certificados
de las especialidades mencionadas. Si bien este nimero
no incluia el total de profesionales en ejercicio, se utilizé
ese dato para el cdlculo muestral por ser el registro oficial.

El tamafio de la muestra se obtuvo utilizando una calcu-
ladora llamada Survey Software®. Para ello se consideré la
poblacién total de médicos certificados (717), un nivel
de confianza del 95 % y un intervalo de confianza del
0,05. El resultado arrojé una muestra de 250 médicos.

Los médicos seleccionados fueron invitados a responder
el cuestionario anénimo, autoadministrado, distribuido via
plataforma de Google mediante un enlace recibido en la
casilla de correo electrénico. Las direcciones de mail fueron
obtenidas a través de las paginas web de las institucio-
nes de salud publica, de la seguridad social de gestion
privada, mediante la red de profesionales Linkedin o
facilitadas por colegas.

4  Disponible en: http://www.ccpm.org.ar/index.php/listado-de-
la-seleccion-solicitada/
5  Disponible en: http://surveysoftware net/sscalce. htm

En caso de aceptar la invitacion a participar en el cues-
tionario, el profesional continuaba con su compilacién
sin consignar ningin dato que permitiera identificarlo.
Todas las respuestas se recolectaron de modo automatico
através del formulario de Google, en el que no figuraban
las direcciones de correo ni datos identificatorios. De
este modo, se asegur el anonimato de los participantes.

RESULTADOS
Analisis de la validez y fiabilidad del cuestionario

La recoleccién de datos se inici6 en marzo de 2020 y
finaliz6 en marzo de 2022. Se envi6 el cuestionario a un
total de 350 médicos para alcanzar la muestra necesaria
(250), teniendo en cuenta un probable indice de respuesta
del 70 %. Finalmente, respondieron 223 profesionales
(indice de respuesta del 64 %), quienes participaron del
proceso de validacién (tabla 1).

Analisis factorial

Para estudiar la validez del cuestionario, en primer lu-
gar, se utiliz6 el indice de adecuacion de la muestra de
Kaiser-Meyer-Olkin (KMO), el cual arroj6 un coeficiente
de 0,82 para el caso A, uno de 0,80 para el caso B y uno de
0,75 para el caso C. Esto significa que las matrices de los
datos eran apropiadas para aplicar el andlisis factorial.
Posteriormente se realizaron tres andlisis factoriales,
correspondientes a las 20 preguntas del cuestionario que
evaluaban cada uno de los casos. Se aplic6 el método de
componentes principales, exponiéndolo a una rotacién
de Varimax. Se escogi6 este tipo de rotacién dado que
se considera que los factores no estdn correlacionados
entre si. Se utilizé el paralell analysis para identificar
el ndmero de factores. Se hallaron 3 en el cuestionario
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Tabla 1. Comparacion entre el nimero de médicos consultados y las respuestas obtenidas por especialidad

o Ntumero de médicos Cantidad de respuestas Porcentaje final de especialistas
Especialidad 1 . 1. ..
consultados por especialidad obtenidas por especialidad respecto al total de participantes
Cuidados Paliativos 75 64 (87 %) 29 %
Geriatria 37 33 (89 %) 14,8 %
Medicina Interna 188 101 (54 %) 45 %
Neurologia 50 25 (50 %) 11,2 %
Total 350 223 100 %

Fuente: elaboracién propia.

que evaluaba cada caso. La descripcién de los factores
tuvo en cuenta las variables que presentaban una carga
factorial de 0,35 o superior, como sugieren Streiner y
Norman (66). De alli que, de las 20 preguntas origina-
les, solo quedaron incluidas 13 en la version final del
cuestionario.

Los resultados muestran la existencia de 3 factores que
se denominaron de la siguiente forma:

e Factor 1: motivacion.
e Factor 2: adecuacién terapéutica.

e Factor 3: toma de decisiones.

El primer factor, denominado motivacion, incluia 3 as-
pectos en relacion con la alimentacion: 1) el inicio o no
de la alimentacién con SNG/PEG, 2) las causas por las
que se inicia alimentacién y 3) la decisién de recolocar
una SNG/PEG ante un episodio de broncoaspiracién.

El segundo factor examinaba aspectos relativos a la ade-
cuacion terapéutica referida a alimentar con SNG/PEG.

Por tltimo, el tercer factor consideraba aspectos rela-
cionados con la toma de decisiones. Por un lado, incluia
una pregunta relacionada con la eutanasia, al cuestionar
si el médico provocarfa la muerte del paciente en caso
de que este estuviera sufriendo. Por otro lado, indagaba
acerca de quién debe decidir en caso de que el paciente
carezca de lucidez: si inicamente el equipo médico o la

familia (tablas 2, 3y 4).
Fiabilidad

Con el propésito de analizar la consistencia interna, se
calcul6 el coeficiente Alfa de Cronbach para el cuestio-
nario sobre alimentacién en demencia. En el caso A, se
obtuvo, para el factor 1, un Alfa de Cronbach de 0,84;
para el factor 2, uno de 0,83; y para el factor 3, uno de
0,65. En el caso B, para el factor 1, el Alfa de Cronbach
fue de 0,79; para el factor 2, fue de 0,86; y para el factor
3,de 0,71. Finalmente, en el caso C, el Alfa de Cronbach
para el factor 1 fue de 0,76, para el factor 2, fue de 0,85;
y para el factor 3, de 0,71.
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Tabla 2. Analisis factorial aplicado al caso A (demencia avanzada)

Factor 1 Factor 2 Factor 3

1. Inicia alimentacién con SNG/PEG. 0,639

2. Indica alimentacién a pesar de la progresion de la demencia de este paciente:

a) Para evitar desnutricién. 0,789

b) Para asegurar una adecuada calidad de vida. 0,522

¢) Porque no iniciarla serfa causa de muerte. 0,723

3. Si este paciente ya tiene una SNG/PEG, ante un episodio de broncoaspiracién,

0,699
usted coloca una nueva SNG/PEG para continuar la alimentacién. ’

4. Considera que alimentar con SNG/PEG a este paciente:

a) Es un medio extraordinario. 0,492

b) No revierte la situacién clinica del paciente. 0,867

¢) No modifica el curso de la enfermedad. 0,814

d) Resulta gravoso para el paciente. 0,485

e) No hay obligacién moral de instaurarla. 0,490

5. Si el paciente sufre, usted le provoca la muerte por compasion. 0,404

6. Si el paciente pierde lucidez, la decisién debe ser tomada por:

a) El equipo médico exclusivamente. 0,730

b) La familia exclusivamente. 0,749

Fuente: elaboracién propia.
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Tabla 3. Analisis factorial aplicado al caso B (demencia moderada)

Factor 1

Factor 2

Factor 3

1. Inicia alimentacién con SNG/PEG.

0,359

2. Indica alimentacién a pesar de la progresion de la demencia de este paciente:

a) Para evitar desnutricion.

0,774

b) Para asegurar una adecuada calidad de vida.

0,677

¢) Porque no iniciarla serfa causa de muerte.

0,658

usted coloca una nueva SNG/PEG para continuar la alimentacién.

3. Si este paciente ya tiene una SNG/PEG, ante un episodio de broncoaspiracion,

0,454

4. Considera que alimentar con SNG/PEG a este paciente:

a) Es un medio extraordinario.

0,748

b) No revierte la situacién clinica del paciente.

0,774

¢) No modifica el curso de la enfermedad.

0,656

d) Resulta gravoso para el paciente.

0,658

e) No hay obligacién moral de instaurarla.

0,704

5. Si el paciente sufre, usted le provoca la muerte por compasion.

0,394

6. Si el paciente pierde lucidez, la decisién debe ser tomada por:

a) El equipo médico exclusivamente.

0,832

b) La familia exclusivamente.

0,870

Fuente: elaboracién propia.
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Tabla 4. Analisis factorial aplicado al caso C (demencia leve)

Factor 1 Factor 2 Factor 3

1.Inicia alimentacién con SNG/PEG. 0,387

2.Indica alimentaci6n a pesar de la progresién de la demencia de este paciente:

a) Para evitar desnutricién. 0,934

b) Para asegurar una adecuada calidad de vida. 0,723

¢) Porque no iniciarla serfa causa de muerte. 0,657

3. Si este paciente ya tiene una SNG/PEG, ante un episodio de broncoaspiracion, 0.441
usted coloca una nueva SNG/PEG para continuar la alimentacién. ’

4. Considera que alimentar con SNG/PEG a este paciente:

a) Es un medio extraordinario. 0,719

b) No revierte la situacién clinica del paciente. 0,743

¢) No modifica el curso de la enfermedad. 0,735

d) Resulta gravoso para el paciente. 0,688

e) No hay obligacién moral de instaurarla. 0,736

5. Si el paciente sufre, usted le provoca la muerte por compasion. 0,35

6. Si el paciente pierde lucidez, la decisién debe ser tomada por:

a) El equipo médico exclusivamente. 0,882

b) La familia exclusivamente. 0,825

Fuente: elaboracién propia.
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De este modo, el cuestionario mostraba niveles de fiabi-
lidad aceptables, considerando el nimero de preguntas.

Resultados preliminares del cuestionario

Se analizaron un total de 223 cuestionarios. E1 61,9 %
de las respuestas obtenidas fue de mujeres. Respecto a
la edad, predominaron los participantes entre 30 y 60
afos. Un 77,1 % de los participantes se declar6 catélico
yun 17 % refirié no tener ninguna creencia religiosa.

Diferencias de grupos por profesionales

Las principales diferencias estadisticamente significa-
tivas se observaron en los casos de demencia avanzada
y moderada, en relacién con los factores motivacion y
adecuacion terapéutica.

En el caso del paciente con demencia avanzada y respecto
del factor Motivacién, se observé que los especialistas
de medicina interna (¢ = .58 p <.001) y neurologia
(t =.80p <.001) decidian alimentar con SNG/PEG mis
frecuentemente que los médicos de cuidados paliativos
y de geriatria. Esto mismo se repetfa respecto del pa-
ciente con demencia moderada por parte de los médicos

internistas (t = .39 p <.01) y neurélogos (¢ = .63 p <.001).

En el caso del paciente con demencia avanzada, respecto
del factor adecuacién terapéutica, se observé que los
médicos de cuidados paliativos y de geriatria eran mas
propensos que los de medicina interna (¢ = .58 p <.001)
yneurologia (t = .83 p <.001) a adecuar los tratamientos,
es decir, que consideraban que alimentar con SNG/PEG
a estos enfermos era un medio extraordinario, no revertia
la situacién clinica del paciente, no modificaba el curso
de la enfermedad, resultaba gravoso para el paciente y
no habia obligacién moral de instaurarla.

En el caso de demencia moderada, se observé la misma
conducta por parte de los médicos de cuidados paliativos
y geriatria, en comparacién con los internistas (¢ = .39

p <05) y los neurdlogos (¢ = .54 p < 05).

No se registraron diferencias importantes entre los
médicos de las distintas especialidades en relacién con
el caso de demencia leve ni respecto del factor toma
de decisiones.

DISCUSION

Los resultados del anilisis estadistico de validacién del
cuestionario muestran que retine las condiciones para
evaluar, desde una perspectiva ética, las decisiones de
los médicos sobre la alimentacién enteral en pacientes
con demencia. Se pudieron validar tres factores, que
inclufan las preguntas acerca de la motivacién para la
alimentacion, la adecuacién terapéutica y la toma de
decisiones. La consistencia interna se analizé mediante
el coeficiente Alfa de Cronbach, estableciéndose un

nivel de fiabilidad aceptable.

Existen en la literatura internacional escasas encuestas
que recogen las opiniones de médicos, enfermeras
y familiares acerca de la toma de decisiones al final
de la vida sobre aspectos nutricionales (42,43,67,68).
Moreno Villares public6 una encuesta en 2007 acerca
de los aspectos éticos en nutricién artificial domici-
liaria, dirigida a médicos y otros profesionales de la
salud (67). La encuesta presentaba dos casos clini-
cos, uno de los cuales trataba sobre un paciente con
demencia avanzada incapaz de tomar decisiones. Se
evaluaba la opinién de los profesionales respecto de
la conveniencia o no de colocar una SNG/PEG. A pe-
sar del interés del trabajo, no fue efectuado mediante
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un instrumento validado y solo evalué la percepcién
desde una especialidad médica. Falvy-Bockos et al.,
por su parte, recabaron la opinién de médicos geriatras
sobre el manejo de un paciente con demencia avanzada
indagando la conveniencia de utilizar SNG o PEG (68).
Esta encuesta tampoco midi6 la pertinencia y factibilidad
mediante un andlisis factorial y la poblacién estudiada
fue dnicamente de geriatras.

En el trabajo que presentamos, las principales diferen-
cias estadisticamente significativas se observaron en los
casos de pacientes con demencia severa y moderada,
en que los médicos de cuidados paliativos y geriatria
tienden a alimentar por medio de SNG/PEG con menor
frecuencia que los de medicina interna y neurologfa, ya
que consideran que se trata de un medio extraordinario,
al no revertir la situacién clinica, no modificar el curso
de la enfermedad y resultar gravoso para el paciente.
Por lo tanto, no habria obligacién moral de instaurarla.

Cabe mencionar que la evaluacién de la nutricién enteral
debe tener en cuenta los distintos grados de evolucién
de la demencia. Birchley et al. explican que, en ocasio-
nes, cuando el equipo de salud insiste en sostener la
alimentacién enteral, puede deberse a dificultades en
identificar el estadio terminal de la enfermedad (52).
Esto mismo sostienen Sampson et al. en su articulo so-
bre directivas anticipadas en demencia (69). La tedrica
mayor facilidad para reconocer las fases finales de la
demencia en paliativistas y geriatras podria explicar las
diferencias obtenidas en las respuestas.

Actualmente, existen consensos internacionales para no
proveer alimentacién enteral a pacientes con demencia
avanzada, es decir, con una enfermedad terminal cuyo
prondstico es menor a seis meses, dado que conlleva

mayores riesgos que beneficios (70,71). El comité ético
de la Sociedad Americana de Geriatria recomienda que
la alimentacién para estos pacientes debe llevarse a cabo
de forma oral, llamada también hand-feeding, de modo
que puedan disfrutar los sabores y texturas, y mantener la
interaccion social (34). En esta linea, el Hastings Center
Report, considerando los efectos adversos producidos por la
alimentacién enteral, el déficit cognitivo y el estadio terminal
dela demencia, afirma que el principio de proporcionalidad
terapéutica debe iluminar la toma de decisiones, y sefiala
la conveniencia de mantenery estimular la ingesta oral de
los pacientes (56,57). Barker y Lynch sostienen que esta
toma de decisiones debe ser realizada de modo conjunto
entre la familia y el equipo de salud, considerando los
valores y creencias del paciente (72). Quizds esta falta de
discusi6n previa sobre la situacién de enfermedad con los
familiares de los pacientes puede dar lugar a que estos
sean quienes demandan la alimentacién parenteral por
sonda, tal y como sugieren algunos estudios (73).

Esta revision bibliografica evidencia la discusion que
sostienen los profesionales de la salud y los familiares
acerca de la conveniencia o no de suspender la nutricién
enteral en pacientes con demencia avanzada. Sin em-
bargo, también demuestra la escasez de publicaciones
de cardcter bioético que oriente la toma de decisiones.
Nuestro trabajo presenta algunas limitaciones. El instru-
mento original contenia algunas preguntas interesantes
que no resultaron incluidas en ninguno de los tres fac-
tores validados. Una pregunta se referia a la eutanasia
por pedido de la familia y otra consideraba las directivas
anticipadas elaboradas por el propio paciente. Ambas
preguntas abordaban la causa y el motivo posible de
suspensién de la alimentacién, aspectos que lamenta-
blemente quedan sin analizarse.

e-ISSN 2027-5382

Pers Bioet. « VoL. 27

Num. 2 e2722 2023 13




| PERSONA Y BIOETICA - JULIO-DICIEMBRE 2023

Realizar un andlisis bioético exhaustivo de los resultados
obtenidos en nuestro cuestionario excede el objetivo
de este articulo. Sin embargo, consideramos necesario
analizarlos desde la bioética y profundizar en estos as-
pectos en futuras investigaciones.

Finalmente, en el cuestionario no se interrogé acerca
del d@mbito de trabajo del profesional, ya sea piblico o
privado. Tampoco se indagé acerca de la experiencia de
cada profesional con este tipo de pacientes, lo cual puede
haber condicionado las respuestas. Consideramos que seria
interesante evaluar estos aspectos en proximos estudios.

CONCLUSIONES

Nuestro cuestionario resulté un ser instrumento con
validez y fiabilidad aceptables para conocer las deci-
siones y motivaciones de los diferentes especialistas
médicos acerca de la alimentacién enteral en pacientes
con demencia y sus implicancias éticas. Los resultados
preliminares permiten recomendarlo como encuesta
abierta, al proporcionar un acercamiento vilido a las
opiniones de los médicos sobre estas cuestiones.

Preliminarmente, se evidenci6 que, en comparacion
con los especialistas en medicina interna y neurologia,
los médicos de cuidados paliativos y de geriatria son
més propensos a no iniciar o suspender la alimentacién
enteral en los casos de demencia avanzada, por conside-
rarla un medio extraordinario que no modifica el curso
de la patologia.

El estudio de la bibliografia ha demostrado que existen
resquicios clinicos en los que es necesario clarificar la
toma de decisiones. Si bien existe evidencia clinica que
avalalano recomendacién de la alimentacién enteral en

ciertos casos de pacientes con demencia avanzada (grado
7 de la escala GDS), no hay suficiente evidencia ética.
Un mayor andlisis de los resultados finales merece un
estudio profundo a la luz de la bioética personalista
y el principio de proporcionalidad terapéutica, que
consideramos de gran importancia para iluminar estas
cuestiones a luz de la dignidad de la persona.
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ANEXO 1
Encuesta anénima a médicos sobre alimentacion enteral en demencia

Estimado profesional: lo invitamos a participar en esta encuesta anénima acerca del uso de la alimentacién enteral
en demencia avanzada. Si usted estd de acuerdo en realizarla, lo invitamos a continuar con la lectura de los casos

clinicos y responder las preguntas correspondientes.

Objetivo: conocer, con fines académicos, la conducta de diversos especialistas médicos acerca del uso de la sonda
nasogdstrica (SNG) y gastrostomfa endoscc’)pica percutinea (PEG) en pacientes con demencia avanzada.

Marque con una cruz la opcién correcta.

Edad: Especialidad: Religion:
M F Medicina Interna Neurologia Catoélica Musulmana
Sexo Geriatria Cuidados paliativos Judia Otra
Protestante Ninguna
Cudnto influyen en sus decisiones: Mucho Algo Indiferente Poco Nada

Las creencias religiosas propias

El contexto legal argentino

La escasez de recursos econémicos
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A continuacion, encontrard tres casos clinicos distintos. Marque con una X la opcién que considere adecuada a
cada uno de ellos.

o Q =
. ~ ) s}
Caso A. Paciente de 85 afios con demencia grado 7 de la escala GDS. Postrado, no reconoce Fg o S = g.g =
B . . . . . - = = ==
a sus familiares y tiene lenguaje incomprensible. Desde hace dos semanas presenta dificultad g'g g § £ | &%
L. o . N ‘s . PP Q P 131 =]
para tragar liquidos y sélidos, asociada a disminucién del apetito con pérdida de peso. Se EZ < 9] £ s % g
. I L < 9 °9o
descartaron causas reversibles. e A ;f] &~ Z

1. Inicia una dieta oral con espesantes.

2. Inicia alimentacién con SNG/PEG.

3. Indica alimentacién a pesar de la progresién de la demencia de este paciente:

Para evitar la desnutricién.

Para asegurar una adecuada calidad de vida.

Porque no iniciarla serfa la causa de su muerte.

4. Si este paciente ya tiene una SNG/PEG, ante un episodio de broncoaspiracién:

Usted retira la SNG/PEG.

Usted coloca una nueva SNG/PEG para continuar la alimentacién.

5. Indica medidas de confort que excluyen la alimentacién por SNG/PEG.

6. Considera que alimentar con SNG/PEG a este paciente:

Es un medio extraordinario.

No revierte la situacién clinica del paciente.

No modifica el curso de la enfermedad.

Resulta gravoso para este paciente.

No hay obligacién moral de instaurarlo.

7. Si el paciente o su familia lo solicita, usted acuerda no iniciar o suspender la alimentacién
por SNG/PEG para adelantar la muerte.

8. Si el paciente sufre, usted le provoca la muerte por compasion.

9. Respeta directivas anticipadas escritas por el paciente licido, aunque no sean acordes a las
recomendaciones clinicas.

10. Si el paciente pierde lucidez, la decisién final debe ser tomada por:

El equipo médico exclusivamente.

La familia exclusivamente.

El equipo médico y la familia en forma conjunta.
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Caso B. Paciente de 72 afios con demencia grado 6 de la escala GDS. Vive en su casa cuidada | 8 ° = 5ol o
T . s ae 5

por su esposo. Se desplaza con ayuda. Presenta pérdida de la memoria préxima y remota con L£e = ] LE| £

=2 | g 5 | Eg| 2%

desorientacién temporoespacial (Mini Mental State Examination 13/30). Desde hace dos g g 34 s “EJ g 3 =

. A . . =3 N 9] =3 23

semanas se aspira al tragar semis6lidos, por lo cual ha reducido la ingesta oral. Se descartaron | F & g < £ S 3
. S = S
causas reversibles. &= = =

1. Inicia una dieta oral con espesantes.

2. Inicia alimentacién con SNG/PEG.

3. Indica alimentacién a pesar de la progresion de la demencia de este paciente:

Para evitar la desnutricién.

Para asegurar una adecuada calidad de vida.

Porque no iniciarla serfa causa de su muerte.

Usted coloca una nueva SNG/PEG.

4. Si este paciente ya tiene una SNG/PEG, ante un episodio de broncoaspiracién:

Usted retira la SNG/PEG.

Usted coloca una nueva SNG/PEG.

5. Indica medidas de confort que excluyen la alimentacién por SNG/PEG.

6. Considera que alimentar con SNG/PEG a este paciente:

Es un medio extraordinario.

No revierte la situacién clinica del paciente.

No modifica el curso de la enfermedad.

Resulta gravoso para este paciente.

No hay obligacién moral de instaurarlo.

7. Si el paciente o su familia lo solicita, usted acuerda no iniciar o suspender la alimentacién
por SNG/PEG para adelantar la muerte.

8. Si el paciente sufre, usted le provoca la muerte por compasion.

9. Respeta directivas anticipadas escritas por el paciente licido, aunque no sean acordes a las
recomendaciones clinicas.

10. Si el paciente pierde lucidez, la decisién final debe ser tomada por:

El equipo médico exclusivamente.

La familia exclusivamente.

El médico y la familia en forma conjunta.

e-ISSN 2027-5382 - Pers Bioet. « VoL. 27 « NUmM. 2 - e2722 - 2023 21




| PERSONA Y BIOETICA - JULIO-DICIEMBRE 2023

Caso C. Paciente de 60 afios con demencia grado 5 de la escala GDS. Vive en su casa con su

esposa. Tiene pérdida de la memoria préxima y en ocasiones estd desorientado (Mini Mental

State Examination 20/30). Es auténomo. Presenta desde hace dos semanas tos al tragar liqui-
dos, por lo cual ha reducido la ingesta oral. Se descartaron causas reversibles.

Totalmente de

acuerdo

De acuerdo

En desacuerdo

Totalmente en
desacuerdo

No sabe/no
responde

1. Inicia una dieta oral con espesantes.

2. Inicia alimentacién con SNG/PEG.

3. Indica alimentacién a pesar de la progresion de la demencia de este paciente:

Para evitar la desnutricién.

Para asegurar una adecuada calidad de vida.

Porque no iniciarla serfa causa de su muerte.

Usted coloca una nueva SNG/PEG.

4. Si este paciente ya tiene una SNG/PEG, ante un episodio de broncoaspiracién:

Usted retira la SNG/PEG.

Usted coloca una nueva SNG/PEG.

5. Indica medidas de confort que excluyen la alimentacién por SNG/PEG.

6. Considera que alimentar con SNG/PEG a este paciente:

Es un medio extraordinario.

No revierte la situacién clinica del paciente.

No modifica el curso de la enfermedad.

Resulta gravoso para este paciente.

No hay obligacién moral de instaurarlo.

7. Si el paciente o su familia lo solicita, usted acuerda no iniciar o suspender la alimentacién
por SNG/PEG para adelantar la muerte.

8. Si el paciente sufre, usted le provoca la muerte por compasion.

9. Respeta directivas anticipadas escritas por el paciente liicido, aunque no sean acordes a las
recomendaciones clinicas.

10. Si el paciente pierde lucidez, la decisi6n final debe ser tomada por:

El equipo médico exclusivamente.

La familia exclusivamente.

El médico y la familia en forma conjunta.
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