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Resumen

Las decisiones éticas estan presentes en toda la prac-
tica clinica. También en el campo del soporte nutricional.
En la alimentacién de pacientes criticos, en el soporte
nutricional de pacientes terminales o la situacién de
enfermos con estado vegetativo permanente se plantean,
con frecuencia, conflictos éticos.

Un problema frecuente es la confusion terminologica
cuando se hace referencia a la aplicacion de los conceptos
bioéticos a la practica de la nutricién clinica. La falta de
uniformidad en la terminologia no ayuda a la delibera-
cién bioética. .

Desde el Grupo de Etica de la Sociedad Espaiiola de
Nutricion Parenteral y Enteral (SENPE) hemos creido
que seria util reunir los términos mas frecuentemente
usados en nuestra disciplina. Cada término se acompaiia
de una breve definicion, descripcion o comentario sobre
el sentido principal en el que se emplean.
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GLOSSARY OF BIOETHICS TERMS FREQUENTLY
USED IN NUTRITION SUPPORT

Abstract

Bioethical decisions are present in every clinical deci-
sion. Nutrition support participates the same situation.
Feeding critically ill patients, etriminal patients or in per-
manent vegetative status is almost always involved in
bioethical dilemmas.

A common problem is the confusion in concepts
regarding bioethics. This lack of uniformity does not help
in the deliberation process.

From the Working Group in Bioethics of the Spanish
Society for Parenteral and Enteral Nutrition Support
(SENPE) it has been considered to gather the commonest
terms used in our academic area. Each term is accompa-
nied by a definition, a description or a commentary
related to its main application.
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“Es escritor el que escribe sabiendo que las palabras tienen vida propia”

En las tltimas décadas el soporte nutricional se ha
incorporado de forma activa y eficaz en el tratamiento de
la enfermedad. La nutricién artificial es una herramienta
terapéutica util para mejorar los efectos de situaciones
clinicas temporales o permanentes en aquellos pacientes
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incapaces de ingerir una cantidad suficiente de alimento
y liquido. Su desarrollo ha ido paralelo a la existencia de
profesionales dedicados especificamente a esta tarea
(médicos, enfermeras, farmacéuticos, dietistas, etc.) y a
la creacién de las Unidades de Nutricion, fundamen-
talmente en los hospitales. A medida que han ido
incorporando nuevas tareas a sus funciones, incluida
la formacidn, han afluido nuevas perspectivas y nue-
vos problemas, también en el campo de la ética.

Cabe destacar, sobre todo, los aspectos relacionados
con el inicio, la supresién o el mantenimiento del
soporte nutricional, en especial en pacientes terminales
0 en situaciones con gran deterioro neurolégico'. Un
problema frecuente es la confusién terminoldgica en
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las diversas expresiones de uso comin en bioética, que
probablemente se traduce en muchos casos en una ver-
dadera torre de Babel, donde es dificil entenderse.
Desde el Grupo de Trabajo de Etica de la Sociedad
Espafiola de Nutricién Parenteral y Enteral (SENPE)
hemos creido conveniente reunir los términos mds fre-
cuentes utilizados en el marco de nuestra disciplina: la
Nutricién Clinica. Este glosario retine los términos mas
relevantes, con una breve definicidn, descripcién o
comentario sobre el sentido principal con el que se
emplean en nuestra actividad diaria. Para su redaccién
hemos acudido a textos de referencia tanto en Bioética
Clinica como en Nutricién Clinica*’. Entre paréntesis se
expone también su denominacién en inglés, por ser esta
lengua la mds empleada en la literatura cientifica médica.

Acto médico (medical act)

Acto en que el médico actiia como profesional de la
Medicina, sea para prevenir, diagnosticar, pronosticar,
tratar, etc. Su significado corriente se suele circunscri-
bir a sus actuaciones para diagndstico y tratamiento de
un paciente individual. El acto médico estd cargado de
responsabilidad, dado que su influencia en el modo de
vida del paciente se refiere no solamente a cuestiones
meramente sanitarias, sino que, como toda relacién
humana, influye decisivamente en el modo de concebir
la vida humana, y mds si se tiene en cuenta el prestigio
profesional del médico.

Alimentacion e hidratacion
(feeding and hydration)

La alimentacion es la administracion de nutrientes,
generalmente por via natural. Hidratacién es la admi-
nistracion de agua y otros fluidos, para mantener un
adecuado contenido total de agua en el organismo. Son
necesidades bdsicas de todo paciente; sélo es correcto
omitirlas cuando hacen muy molestos al paciente ter-
minal sus tltimos momentos'.

Autonomia (autonomy)

Entendemos por autonomia “saber pensar y actuar
por uno mismo, con capacidad critica y la conviccién
suficiente para no dejarse arrastrar por el ambiente
externo o por las propias pasiones o prejuicios”"!. Es la
capacidad para tomar decisiones y gestionar el propio
cuerpo por parte de los seres humanos. Capacidad de
decision del paciente en el contexto de su relacién con
el médico. El enfermo no es un simple objeto de la
manipulacién por parte del médico, sino parte constitu-
tiva de una relacion terapéutica en la que debe partici-
par como persona y sujeto moral. La expresion practica
del ejercicio de la autonomia en el dmbito de la salud es
el consentimiento informado.

Beneficencia (beneficence)

Parte de la amistad que lleva a realizar acciones a favor
de la persona que se estima. En sentido liberal, realizar las
acciones que el otro desea que le sean realizadas, con
independencia de lo que considere el agente sobre su
correccion o incorreccién. En el dmbito médico es la
parte de la amistad terapéutica que lleva al médico a
actuar para ayudar al paciente. Desde el punto de vista de
la bioética liberal, las acciones realizadas por el médico
para satisfacer las decisiones auténomas del paciente,
entendidas estas como desligadas de cualquier baremo
moral; segtin esta consideracion, el médico estaria obli-
gado a realizar una intervencion si la quiere el paciente,
aunque considere que no es 1a mas conveniente.

La expresion practica del principio de beneficencia
son las indicaciones correctas, lo que implica una ade-
cuada capacitacion del profesional sanitario y unos
recursos materiales suficientes.

Bioética (Bioethics)

Puede entenderse como la disciplina que estudia los
aspectos éticos de la Medicina y la Biologia en general y,
por extension, las relaciones del ser humano con el resto
de seres vivos. Como una ética aplicada, es el intento de
andlisis racional de los deberes que, como individuos y
como miembros de una comunidad, tenemos para con
nosotros mismos y para con los demds, en lo relativo a la
vida bioldgica, la salud, gestién del propio cuerpo, etc.
Aunque se ha denominado Bioética clinica a la parte de la
Bioética que se ocupa de los problemas éticos de aplica-
cién de la ciencia y tecnologia médica a las personas, en
el medio médico se identifican ambos términos.

Calidad de vida (Quality of life)

Conjunto de aspectos que pueden dar idea del grado
limitacion de la vida personal que produce una enferme-
dad. Seria la medida del grado en que una persona o una
sociedad tienen acceso al disfrute de bienes y servicios
fisicos, sociales y culturales. Puede entenderse de modo
objetivo o de modo subjetivo, como conjunto de factores
deseados para la vida personal sin referencias objetivas
que estan satisfechos en la presente condicion de salud.
En este segundo modo seria la percepcién subjetiva de
un individuo de vivir en condiciones dignas. Este modo
de entenderla, permite establecer, erroneamente a nues-
tro entender, vidas que no merece la pena vivir. Las con-
sideraciones sobre la calidad de vida pueden ser funda-
mentales en la toma de decisiones.

Capacidad (capacity)

La capacidad de obrar es la aptitud de las personas
para gobernarse a si mismas y ejercer eficazmente sus
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derechos y obligaciones. La capacidad juridica es la
cualidad que tienen las personas, por el hecho de serlo,
de ser titular de derechos y obligaciones. La capacidad
de obrar legal implica el reconocimiento juridico de la
aptitud anterior.

Comités de ética (Ethics Committees)

Comisiones de diversa composicion encargadas de
estudiar los aspectos éticos de la préctica clinica, la inves-
tigacion bésica o clinica, los experimentos con animales,
etc. Con gran frecuencia, sobre todo en el &mbito anglo-
sajon, se limitan a dar un consejo que orienta sobre la res-
ponsabilidad legal, esquivando el andlisis propiamente
ético de los problemas que se les plantean. Dentro de los
Comités de ética en nuestro pais hay que distinguir los
Comités Eticos de Investigacién Clinica (CEIC, Institu-
tional Review Boards), cuya finalidad es velar por la cali-
dad de la investigacion en sujetos humanos y su protec-
cién, de los Comités de Etica Asistencial o para la
Asistencia Sanitarias (CEAS) propiamente dichos.

Comités de ética para la Asistencia Sanitaria
(CEAS, Institutional Ethics Committee)

Comités de ética que se encargan del estudio de los
aspectos éticos de los casos clinicos que se les remiten,
asi como de la formacién continuada de los médicos en
cuestiones éticas y de la elaboracion de documentos
sobre cuestiones médicas de especial relevancia ética.
Mientras que la funcién de estos Comités en Estados
Unidos es la de dictaminar resoluciones, en Europa tie-
nen un caracter exclusivamente consultivo; ofrecen a
quien les consulta su punto de vista, en orden a ayu-
darle en su proceso de toma de decisiones. El método
propio de los CEAS es la deliberacion.

Competencia (competence)

Hace referencia a la aptitud psicolégica de un
paciente para ejercer su autonomia personal y tomar
sus propias decisiones sobre su salud.

Confidencialidad (confidentiality)

Derecho del paciente a que todos los profesionales
que por su relacion con el mismo lleguen a conocer sus
datos personales, respeten su intimidad y cumplan con
el deber de secreto y sigilo.

Consentimiento informado (informed consent)

Aquiescencia prestada por un enfermo, donante, o
sujeto de investigacién a los procedimientos diagndsti-
cos o terapéuticos que se van a efectuar sobre €l, después

de haber recibido la informacién relevante al respecto.
La legislacién actual exige que dicho consentimiento se
dé por escrito, con el fin de disponer de una prueba docu-
mental de que se ha dado tanto la informacién del
médico como la autorizacién del paciente. En lo posible,
dicha informacién debe ser completa, y debe proporcio-
narse de modo que no presione indebidamente la legi-
tima autonomia del paciente. El consentimiento del
paciente no exime al médico de la responsabilidad en los
resultados de su intervencion, por lo que, sopesando los
riesgos y beneficios que conlleva, puede no efectuarla
aunque el enfermo la desee.

En el caso de menores o incapacitados, el consenti-
miento queda delegado en los padres o responsables
legales.

Cuidados paliativos (palliative care)

Conjunto de medidas médicas encaminadas a aliviar
enfermedades, bien porque carecen de tratamiento cura-
tivo bien porque las molestias que acarrean son dificil-
mente tolerables sin tratamiento especifico. Correcta-
mente practicadas, permiten que los enfermos puedan
vivir en condiciones dignas y con un sufrimiento fisico
reducido a limites perfectamente tolerables.

Deliberacion (deliberation)

Proceso de ponderacion de los factores que intervie-
nen en un acto o situacién concretos, a fin de buscar la
solucién 6ptima o, cuando no es posible, la menos lesiva.

Dignidad humana (human dignity)

En su sentido primario, bondad ontoldgica intrinseca
a todo hombre, que le hace merecedor del respeto y la
atencion de los demas. En sentido secundario, bondad
ontoldgica accidental que adquiere un hombre con un
comportamiento adecuado a su naturaleza racional. Se
entiende como dignidad del paciente la dignidad intrin-
seca peculiar del mismo, derivada de su estado de debi-
lidad y dependencia. El término “dignidad” se emplea
como sustantivo (la dignidad del paciente), como adje-
tivo (muerte digna) o en su forma adverbial (tratar al
paciente dignamente) y puede variar su significado
notablemente de un contexto a otro. Existe una digni-
dad comun a todos los seres humanos en cuanto huma-
nos que no puede perderse ni admite gradacién alguna
y otra que puede variar o incluso desaparecer (dignidad
como mérito, dignidad como estatura moral).

Directriz o directiva anticipada
(advanced directives)

Conocidas también como instrucciones previas o
declaraciones de voluntad anticipadas. Son las declara-
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ciones que una persona competente afirma para si en
referencia a sus preferencias, fines y valores, antici-
pando un posible futuro de incapacidad para tomar
decisiones respecto a su atencion sanitaria.

Estado vegetativo persistente
(persistent vegetative status)

Pérdida crénica e irreversible de todas las funciones
cognitivas, conservando la vigilia, que se puede obser-
var en pacientes que han sufrido lesiones encefélicas
muy graves.

Eutanasia (euthanasia)

Accién u omisién que pretende como objetivo la
muerte del paciente, normalmente por compasion, para
terminar con sus sufrimientos o con los de la familia. La
Asociaciéon Médica Mundial condend esta prictica en
1987 como contraria a la ética médica. Se practica, mas
que por sufrimientos fisicos del enfermo, por la existen-
cia de limitaciones crénicas o por la carga psicoldgica
que supone para la familia el tener que sufrir viendo a su
ser querido cada vez mds limitado y decaido.

Futilidad (futility)

Cualidad de una actuacién médica que, o bien es int-
til para conseguir un objetivo beneficioso, o bien lo
consigue, pero a costa de molestias o sufrimientos des-
proporcionados del paciente o a costa de serios incon-
venientes econdmicos, familiares o sociales. Las accio-
nes médicas fitiles no deben iniciarse. En la practica
clinica, un tratamiento futil es un tratamiento no indi-
cado.

Huelga de hambre (hunger strike)

Negativa de una persona a alimentarse, hecha noto-
ria con objeto de llamar la atencién sobre un problema
personal o injusticia que desea que sea subsanada.
Puede plantear un problema de salud serio al huel-
guista, del que el médico no se debe inhibir. La Asocia-
cién Médica Mundial hizo en 2006 una declaracion en
la que se recomienda evitar todo tipo de alimentacién
involuntaria®.

Justicia (justice)

Habito moral que lleva a actuar conforme a lo debido
a la naturaleza de cada cosa. Sin embargo, en el campo
de la bioética hace referencia al sentido de justicia
social. Se trata de saber cudles son las prestaciones
sanitarias que deben estar cubiertas por igual para

todos los ciudadanos y, por tanto, tuteladas por el
Estado. Implicaria también el concepto de equidad,
igualdad de acceso a la asistencia sanitaria y lleva
implicita la no discriminacién en razén de condicio-
nantes como el sexo, laraza, la religion, etc.

Limitacion del esfuerzo terapéutico
(Termination of life-sustained treatment)

Es la decision de restringir o cancelar algtn tipo de
medidas cuando se percibe una desproporcion entre los
fines y los medios terapéuticos, con el objetivo de no
caer en la obstinacién terapéutica. El concepto de limi-
tacion del esfuerzo terapéutico no implica abandono
del paciente; sino que deben establecerse todas las
medidas encaminadas a obtener su maximo bienestar y
el de su familia.

Menor maduro (mature minor)

La expresion hace referencia a aquel sujeto menor de
edad, desde el punto de vista de la plena capacidad juri-
dica (en Espaiia los 18 afios), que posee un grado de
madurez psicolégica y humana que le permite disfrutar de
los derechos de la personalidad en grado mayor o menor.

Medios ordinarios/extraordinarios
(ordinaryl/extraordinary means)

Terminologia en desuso ya que desde un punto de vista
ético es dificil discernir su significado segtn el contexto
en el que se utilicen. La distincidn cldsica de medios ordi-
narios como aquellos frecuentes, rutinarios y habituales
frente a extraordinarios resulta poco ttil en la préctica.

Objecion de conciencia (conscientious objection)

Negativa de raiz ética a la practica de alguna actua-
cion que se exige al médico. Es el dltimo reducto de
defensa de la conciencia del médico cuando, a pesar de
las objeciones meramente técnicas y de su posible sus-
titucion por un colega, es presionado para hacer algo
que, en conciencia, no puede admitir como bueno. La
objecidén de conciencia forma parte del contenido del
derecho fundamental a la libertad ideoldgica y reli-
giosa, reconocida tanto en la Constitucién como en los
convenios internacionales (por ejemplo el Convenio
Europeo de Derechos Humanos).

Obstinacion terapéutica (therapeutic obstinacy)
Decisién de mantener tratamientos ya instaurados o

de iniciar nuevos tratamientos en situaciones clinicas
en las que no es previsible que consigan un beneficio
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razonable. Se designé también como ensafamiento
terapéutico, término actualmente en desuso.

Paciente incapaz (incapable patient)

Sujeto que, debido a la enfermedad que padece, no
puede ser adecuadamente informado ni prestar su
aquiescencia a los procedimientos diagndsticos o tera-
péuticos que se emplean sobre €l.

Principios de la Bioética (Bioethics principles)

Criterios a raiz de informe Belmont para establecer
los referentes que debian guiar la experimentacién con
seres humanos, con el tiempo pasaron a convertirse en
una herramienta para el andlisis de los problemas éticos
en el ejercicio de la medicina. Los cuatro principios son:
beneficencia, no maleficencia, autonomia y justicia.

Principio de autonomia (Principle of autonomy)

Principio de la bioética que postula el respeto abso-
luto a las decisiones auténomas del paciente, de las que
el médico seria un mero servidor. Cabe aceptar una
versiéon moderada, que considera la existencia de unos
limites naturales a las peticiones del paciente.

Principio de beneficencia (principle of beneficence)

Principio de la bioética que postula el deber de dar a
los demds lo que desean y pagan en un intercambio
econdmico justo. Cabe aceptar una version moderada,
que equivaldria al deber de atender que, como todo
deber positivo, es variable dependiendo de las situacio-
nes concretas y no puede deducirse racionalmente.

Principio de no maleficencia
(principle of non-malificence)

Principio de la bioética que afirma el deber de no
hacer a los demds algo que no desean. En la bioética
liberal, este principio se entiende como no hacer lo que
los demads no desean de hecho, independientemente de
todo baremo. En la ética médica hipocritica, este prin-
cipio se entiende como no hacer a los demds algo que
es razonablemente inadecuado para el hombre.

Principio de justicia (principle of justice)

Principio de la bioética que intenta hacer frente al
problema de asignacién de recursos escasos mediante
la aplicacién de reglas de reparto, variables segtin los
autores, desde un liberalismo a ultranza hasta una
socializacién completa de los medios sanitarios.

Proporcionalidad (proporcionateness)

El principio de proporcionalidad indica que un trata-
miento médico estd indicado, desde un punto de vista
ético, si es probable que proporcione al paciente mas
beneficios que inconvenientes.

Sacralidad o santidad de vida (life sanctity)

Concepcidn que sostiene que la vida humana biol6-
gica tiene un valor fundamental y es, en principio,
inviolable.

Soporte nutricional (nutritional support)

Toda técnica de nutricion artificial, bien sea a través
de una sonda al aparato digestivo (nutricién enteral) o
al torrente circulatorio (nutricién parenteral).

Soporte vital (vital support)

El término incluye todos los tratamientos y técnicas
que se realizan para tratar de mantener las funciones
vitales.

Testamento vital (anticipate directives)

Denominacién inadecuada de las decisiones antici-
padas, pues el testamento implica la muerte del testa-
dor. Es aquel documento en que un paciente, en pleno
uso de sus facultades mentales, expresa de forma anti-
cipada su deseo de como vivir situaciones posibles o
previsibles.

Valor de la vida humana (human life value)

Apreciacion subjetiva de la dignidad humana. Si esta
apreciacion es correcta, se atribuird a la vida humana
un valor maximo, que no puede ser equiparado con nin-
guno de otra indole.

Veracidad (veracity)

Es la conformidad entre lo que se dice y lo que se
piensa con los datos disponibles.
Comentario final

La indicacién o retirada de la nutricién artificial en
ocasiones puede suponer un conflicto ético, depen-

diendo fundamentalmente de la consideracién que los
sujetos implicados (paciente, familiares o sustitutos,
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terceras partes y personal sanitario) tienen sobre esta
medida. La consideracién de la misma como cuidado
basico o parte de un tratamiento constituye la clave de
la discusién'®. Aunque este no es el tinico problema
ético al que nos enfrentamos en la practica clinica es,
sin duda, el mas frecuente.

Se hace necesario ejercitar una metodologia de an4lisis
de los conflictos éticos que permita identificarlos, deter-
mine la competencia de las personas implicadas y analice
las cargas y beneficios del tratamiento planteado en el
medio en el que se sitda el conflicto para decidir la posibi-
lidad moral 6ptima y ponerla en practica. En nuestra opi-
nidn, los conflictos éticos pueden ser evitados en la mayo-
ria de las ocasiones con un proceso de comunicacién y
acompafiamiento continuado al paciente y sus familiares.

También creemos que la solucién de los conflictos
éticos habitualmente no es unica, y cada caso debera
ser analizado detallada e individualizadamente. La
existencia de los Comités de Etica como 6rgano asesor
no vinculante, facilita la toma de decisiones a la per-
sona responsable de ella, tras la realizacion del ejerci-
cio de andlisis riguroso de cada caso particular.

Tanto para el andlisis de los conflictos como para la
deliberacién comtin es necesario por una parte profundi-
zar en la formacién en Bioética; por otra, disponer de un
léxico comun que facilite la discusion. Con este objetivo
publicamos este glosario de los términos mds usados en
relacién con los aspectos éticos en nutricion artificial.

Las decisiones sobre el soporte vital son habituales
en la préctica clinica, reflejan los valores de la socie-
dad, tienen profundas consecuencias para los pacientes
y el conjunto social, y son mas dificiles y debatidas que
en el pasado. Evidentemente todo esto estd relacionado
con el desarrollo tecnolégico, los cambios en la rela-
cién médico-enfermo y los cambios demograficos. No
podemos olvidar que estas decisiones comportan una
serie de obligaciones. El recto ejercicio profesional “no
consiste s6lo en la aplicacion técnica de procedimien-
tos diagnésticos o terapéuticos, o en el arte interpreta-
tivo de las pruebas realizadas, sino que también es
indispensable asumir un compromiso moral con el
paciente individual y con la sociedad™ .

Recursos on-line
1. Canadian Medical Association: Bioethics for

clinicians. URL: http://www.cmaj.ca/cgi/collec-
tion/bioethics_for_clinicians_series

2. National Issues Forum. URL: http://www.nifi.org

3. www.aebioetica.org. Pagina de la Asociacion
Espafiola de Bioética. Enlace con la revista Cua-
dernos de Bioética.

4. www.abimad.org. Pagina de la Asociacién de
Bioética de la Comunidad de Madrid. Articulos
de interés, boletin trimestral.

5. http://www.bioethics.net Pagina del Centro de
Bioética de la Universidad de Pensilvania.

6. www.georgetown.edu/research/kie/ Pagina del
Instituto Kennedy de Bioética.
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