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Resumen: para llevar a cabo esta investigación, se revisó la literatura sobre el caso de Terri Schiavo, 
paciente que se encontraba en estado vegetativo persistente y quien falleció luego de dos semanas, 
después de que se le suspendiera su alimentación e hidratación; se validó su diagnóstico y se indagó si 
fue una paciente terminal, así como también se verificó la evidencia disponible, en relación con la 
hidratación y nutrición artificial en este tipo de pacientes, para determinar la concordancia de estas 
medidas. Esta información fue analizada desde la perspectiva nutricional y bioética; en la búsqueda 
bibliográfica se consultaron las bases de datos Scopus, Scielo y PubMed, con los criterios de búsqueda 
nutrición e hidratación artificial en pacientes terminales y de pronóstico incierto. Estos hallazgos fueron 
analizados con el modelo de proporcionalidad terapéutica de Calipari. Por lo anterior, se determinó 
que la nutrición e hidratación artificial configuraban tratamientos de carácter obligatorio u optativo para 
Terri. Sin embargo, pese a que no existe información concluyente sobre la nutrición e hidratación 
artificial en pacientes terminales, ni de pronóstico incierto, se recomienda la evaluación caso a caso de 
parte del equipo médico, para determinar la proporcionalidad de estos procedimientos en conjunto 
con el paciente y su familia. Cabe resaltar que son necesarios más estudios para proporcionar mejor 
evi-dencia que permita contar con elementos objetivos para una mejor toma de decisiones.
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Is it proportionate to withhold artificial nutrition and hydration in patients with 
uncertain prognoses? Nutritional and bioethical perspective

Abstract: to carry out this research, the literature was reviewed on the case of Terri Schiavo, a patient who was in a 
persistent vegetative state and who died after two weeks, after her nutrition and hydration were suspended; her 
diagnosis was validated, and it was investigated whether she was a terminal patient, as well as the available evidence, 
was verified, in relation to artificial hydration and nutrition in this type of patients to determine the concordance of 
these measures. This information was analyzed from the nutritional and bioethical perspective; in the 
bibliographic search, the Scopus, Scielo, and PubMed databases were consulted with the search criteria nutrition 
and artificial hydration in terminal patients and patients with uncertain prognosis; these findings were analyzed 
with Calipari's therapeutic proportionality model. Therefore, it was determined that artificial nutrition and hydration 
are mandatory or optional treatments for Terri. However, there is no conclusive information on artificial nutrition and 
hydration in terminally ill patients, nor is the prognosis uncertain, and a case-by-case evaluation by the medical team 
is recommended to determine the propor-tionality of artificial nutrition and hydration, together with the patient and 
family. It should be emphasized that more studies are needed to provide better evidence to provide objective 
elements for better decision-making.

Key words: persistent vegetative state; uncertain prognosis; artificial nutrition and hydration; therapeutic propor-
tionality; clinical bioethics

Suspender a nutrição e a hidratação artificiais em pacientes com prognóstico 
incerto é adequado? Perspectiva nutricional e bioética

Resumo: Para realizar esta pesquisa, foi revisada a literatura sobre o caso de Terri Schiavo, paciente que se encon-
trava em estado vegetativo persistente e que faleceu após duas semanas depois de sua alimentação e hidratação 
terem sido suspensas. Foi avaliado seu diagnóstico e questionado se foi uma paciente terminal, bem como veri-
ficada a evidência disponível quanto à hidratação e à nutrição artificiais nesse tipo de pacientes para determinar 
a concordância dessas medidas. Essa informação foi analisada sob a perspectiva nutricional e bioética; na busca 
bibliográfica, foram consultadas as bases de dados Scopus, SciELO e PubMed, com os critérios de busca “nutrição 
e hidratação artificiais em pacientes terminais e de prognóstico incerto”. Esses achados foram analisados com o 
modelo de proporcionalidade terapêutica de Calipari. Assim, foi determinado que a nutrição e a hidratação artificiais 
configuram tratamentos de caráter obrigatório ou opcional para Terri. Contudo, não existe informação conclusiva 
sobre a nutrição e a hidratação artificiais em pacientes terminais, nem em pacientes com prognóstico incerto. É 
recomendada a avaliação por parte da equipe médica caso a caso para determinar a adequação da nutrição e da hi-
dratação artificiais em conjunto com o paciente e sua família. Cabe ressaltar que mais estudos são necessários para 
proporcionar melhor evidência que permita contar com elementos objetivos para uma melhor tomada de decisões.

Palavras-chave: estado vegetativo persistente; prognóstico incerto; nutrição e hidratação artificiais; proporciona-
lidade terapêutica; bioética clínica.
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Introducción 
Según el National Institutes of Health (1), el con-
cepto de pronóstico se define como el resultado pro-
bable de la evolución de una enfermedad, aunado a 
la probabilidad de recuperación o de que la enfer-
medad reaparezca; sin embargo, ante ciertas enfer-
medades o pacientes no se cuenta con información 
suficiente que permita anticipar la evolución de la 
enfermedad o su posibilidad de recuperación, y es 
ahí donde se habla de pronóstico incierto.

En la literatura científica, la hidratación y nu-
trición en pacientes de pronóstico incierto es un 
tema poco abordado; pese a ello, es indispensa-
ble reflexionar sobre el diagnóstico, tratamiento 
y pronóstico de pacientes en estas circunstancias. 
Es por ello que en el presente estudio se analizó 
el caso de la mujer norteamericana Terri Schiavo, 
el cual, aunque es antiguo, permitió identificar los 
problemas que se generan en torno a la nutrición 
e hidratación en pacientes de pronóstico incierto, 
valorando este caso desde las ciencias de la nutri-
ción y la bioética.

Así mismo, en este artículo se realizó una re-
visión de su diagnóstico, su eventual condición de 
paciente terminal y, del mismo modo, la evidencia 
disponible sobre hidratación y nutrición artificial 
que permita evaluar si estas medidas eran propor-
cionadas o no para Terri.

Materiales y métodos 
Se revisó la literatura disponible sobre el emble-
mático caso de Terri Schiavo, para determinar su 
diagnóstico y si fue una paciente terminal; luego 
se revisaron las bases de datos Scopus, Scielo y 
PubMed, con el criterio de búsqueda nutrición e 
hidratación artificial en pacientes terminales y de 
pronóstico incierto.

Para finalizar, estos hallazgos fueron analiza-
dos con el modelo de proporcionalidad terapéutica 
de Calipari (2) para determinar, en el caso de Terri, 
si estas medidas eran proporcionadas o no, ordina-
rias o no.

Historia de Terri 
Desde el año 1990, Terri permanecía en estado ve-
getativo en un hospital para pacientes terminales; 
según el reporte médico, su estado se debía a una 
alteración en el metabolismo del potasio relaciona-
do a una dieta para adelgazar que ella había lleva-
do a cabo. Su condición clínica presentaba secuelas 
neurológicas por causa de una encefalopatía de 
tipo hipóxico-isquémica extensa, determinada por 
un paro cardiorrespiratorio, permaneciendo en 
este estado durante quince años.

Finalmente, Terri falleció el año 2005, después 
de dos semanas desde que su equipo médico tra-
tante, por orden judicial, suspendiera el soporte 
nutricional e hidratación artificial, decisión toma-
da tras una larga batalla legal entre el esposo y los 
padres de la afectada.

El primero, como representante legal, solicitaba 
la suspensión de la nutrición, debido a que su espo-
sa se encontraba en estado vegetativo permanente 
(evp), condición respaldada por dos médicos certi-
ficados; incluso, afirmaba que ella le habría mani-
festado años atrás, de forma verbal, su deseo de no 
prolongar su vida en forma artificial.

Por otro lado, los padres deseaban conservar 
el soporte nutricional, argumentando que su hija 
nunca había expresado su deseo de morir por in-
anición, que ella era una católica devota y que, 
conjuntamente, ella se encontraba en un estado de 
mínima conciencia, en el que no podía expresar-
se, comunicarse e incluso pensar; ellos, adicional-
mente contaban con médicos que respaldaban su 
postura (3).

Según lo anterior, diferenciar adecuadamen-
te estos dos diagnósticos es de vital importancia 
para la bioética (4). Por ende, diagnosticar correc-
tamente el estado de consciencia de un paciente no 
responsivo tiene importantes implicaciones en el 
pronóstico, las consideraciones éticas y la conseje-
ría, así como en las decisiones de tratamiento (5).

Esta situación deja patente, no solamente di-
ficultades éticas en el caso de Terri, sino también 
discrepancias en relación a su diagnóstico que 
igualmente tienen relevancia ética; lo que sí estaba 
absolutamente claro era que ella padecía una al-
teración en su estado de conciencia. La literatura 
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clasifica esta condición clínica en: estado de coma, 
estado vegetativo persistente, estado vegetativo 
permanente, estado de mínima conciencia y sín-
drome de enclaustramiento (6).

El equipo médico que respaldaba la posición 
del marido de Terri diagnosticó que ella padecía 
de un evp, definido como un síndrome de vigilia 
sin respuesta (7), situación clínica que establece un 
criterio pronóstico de irreversibilidad, con un alto 
grado de certeza clínica y de muy rara recupera-
ción, cuando se mantiene por un periodo mayor 
a un mes desde que se produjo la lesión en el pa-
ciente. Este estado lleva a presentar una comple-
ta inconsciencia, junto con ciclos de sueño-vigilia 
alterados, en el que no se comprueba comprensión 
y/o expresión del lenguaje, y con preservación 
parcial o completa de funciones autonómicas del 
tronco encefálico y del hipotálamo, que permiten 
apoyar al sistema cardio-respiratorio, acompaña-
do de movimientos espontáneos y ausencia de ac-
tividad voluntaria (8).

Sin embargo, la evidencia clínica cuestiona el 
tradicional límite de un mes, establecido como 
punto de corte para definir este estado como per-
manente, debido a que la mayoría de los pacientes 
que consiguieron superar el estado lo hicieron más 
allá de este periodo (9). Es por ello que, reciente-
mente, se recomienda un periodo de tres meses 
para pacientes no traumáticos, y de doce meses 
para pacientes traumáticos (10), antes de emitir un 
diagnóstico. Por otro lado, se recomienda hablar 
de estado vegetativo crónico (4, 10), modificando 
la terminología diagnóstica, debido a que el 20 % 
de los pacientes recuperan algún grado de cons-
ciencia (4), si bien en la época en que Terri fallece 
el término ocupado era el de evp.

La definición de evp pudiera perfeccionarse, 
dado que el pronóstico de estos pacientes es difícil 
de determinar y se ve afectado por diversos facto-
res, entre ellos su etiología, duración y la edad del 
paciente (11). Un estudio reciente identificó que la 
respuesta encefalográfica a los ritmos auditivos es 
una buena herramienta tanto para el diagnóstico 
como para el pronóstico del paciente, puesto que 
mientras mejor sea la respuesta mejor será su evo-
lución (12) algo que se desconocía en el año en que 
Terri falleció.

Por otro lado, la capacidad de supervivencia 
puede llegar a ser prolongada en algunos pacien-
tes, siendo esto facilitado por la preservación de 
las funciones autónomas del tallo encefálico e hi-
potálamo, que permiten la regulación interna por 
un tiempo extenso (13), pudiendo ser considerados 
como pacientes crónicos, de ahí la importancia de 
la más reciente terminología.

Igualmente, debemos mencionar que también 
se han presentado casos de recuperación, como es 
el de un paciente que tras de dieciocho años con 
evp logró recobrar todas sus funciones (14). No 
obstante, en la mayoría de los casos, la recupera-
ción alcanzada es muy limitada, acompañada con 
grandes secuelas residuales y una calidad de vida 
ínfima (15). Yelden et al. (16) analizaron a 34 pa-
cientes en estado vegetativo o de consciencia mí-
nima, encontrando que el 32  % mostró mejoría 
tardía, motivo por el cual concluyen que esta no es 
excepcional en pacientes no traumáticos, aunque 
solo un paciente logró recuperar funcionalidad. 

No obstante, el pronóstico de pacientes trau-
máticos sí es mejor, aunque la evidencia es de 
confianza baja a moderada en poblaciones adultas 
y pediátricas (17). Noé et al. (18) siguieron a cien 
pacientes con síndrome de vigilia sin respuesta du-
rante 132 +/- 85 días, encontrando que cerca de un 
tercio de los pacientes progresaron hacia un estado 
de consciencia mínima y cerca de un décimo de 
ellos emergieron de este estado.

Por último, Chen et al. (19) reportaron la tran-
sición de 33, entre 93 pacientes, a un estado de mí-
nima consciencia o de consciencia completa con la 
ayuda de rehabilitación. Del mismo modo, algu-
nos sobrevivientes de estado vegetativo persistente 
pueden mostrar mejorías, incluso años después del 
daño cerebral (20). Estos hallazgos tienen impor-
tantes implicaciones éticas en relación al tema aquí 
estudiado, mostrando que no existe un pronóstico 
certero en relación a estos pacientes; en consecuen-
cia, esto es evidencia de que los pacientes con evp 
son de pronóstico incierto.

Chen et al. enfatizaron que la fisioterapia de re-
habilitación mejoraría a una proporción significati-
va de estos pacientes; no obstante, la rehabilitación 
de pacientes con desordenes de la consciencia es 
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un campo muy reciente, y claramente en el tiempo 
de Terri ni siquiera se consideró esta posibilidad.

Holanda es pionera en este tema, creando en el 
2019 un sistema nacional de neurorrehabilitación 
intensiva temprana que trata a pacientes hasta dos 
años después de la lesión cerebral, con atención 
proporcionada por un centro de rehabilitación y 
cuatro hogares especializados en ancianos (21). 
Pese a que aún no cuentan con resultados, ya han 
presentado a la comunidad internacional la meto-
dología a través de la cual darán seguimiento a su 
programa. En primer lugar, esto se da a través me-
todologías cuantitativas donde se aplican diversas 
escalas para medir, por ejemplo, si hubo evolución 
o complicaciones en la recuperación del coma, así 
como la tasa de mortalidad y el grado de discapa-
cidad, que incluye aspectos motores, cognitivos, 
comportamentales y emocionales. Asimismo, se 
medirán niveles de autoeficacia de los cuidado-
res, así como de costo-eficacia del programa (22). 
Por otro lado, se medirán sus impactos a través de 
metodologías cualitativas, en las que se entrevis-
tarán a familiares y cuidadores para adquirir in-
formación sobre el proceso de toma de decisiones 
clínicas, dilemas éticos, calidad de los resultados 
y muerte en pacientes con lesión cerebral que re-
cibieron neurorrehabilitación durante dos años, 
todo esto para entender el impacto de la rehabilita-
ción en sus familias y cuidadores (21). 

Por otro lado, Wu et al. analizaron sesenta 
estudios sobre pacientes con desordenes prolon-
gados de consciencia que fueron tratados con neu-
romodulación, encontrando heterogeneidad entre 
pacientes, así como factores contundentes, por lo 
cual sus efectos curativos son controversiales (23).

Se debe tener presente que los padres de Terri 
alegaban que ella era una católica practicante y que 
por lo mismo no hubiera solicitado la suspensión 
de su alimentación e hidratación. Sin embargo, 
existe confusión dentro de los bioeticistas católi-
cos respecto a si es éticamente válido rechazar o 
discontinuar la alimentación e hidratación a la luz 
de esta confesión religiosa (24). A este respecto, 
la Congregación para la Doctrina de la Fe (25) ha 
publicado la carta Samaritanus Bonus, en la que 
afirma:

Cuando la administración de sustancias nutrientes y 
líquidos fisiológicos no resulte de algún beneficio al 
paciente, porque su organismo no está en grado de ab-
sorberlo o metabolizarlo, la administración viene sus-
pendida. De este modo, no se anticipa ilícitamente la 
muerte por privación de las ayudas a la hidratación y a 
la nutrición, esenciales para las funciones vitales, sino 
que se respeta la evolución natural de la enfermedad 
crítica o terminal.

Por esta razón, para la Iglesia católica no queda 
prohibida la suspensión de alimentación e hidrata-
ción, sino que esta va en relación con su capacidad 
de beneficiar al paciente. El documento conti-
núa explicando en qué casos sí resulta ilícita esta 
suspensión:

La privación de estas ayudas se convierte en una acción 
injusta y puede ser fuente de gran sufrimiento para 
quien lo padece. […] La obligatoriedad de este cuidado 
del enfermo a través de una apropiada hidratación y 
nutrición puede exigir en algunos casos el uso de una 
vía de administración artificial, con la condición que 
esta no resulte dañina para el enfermo o provoque su-
frimientos inaceptables para el paciente. (25)

Aquí se aclara la posición de la Iglesia católica 
respecto a la alimentación e hidratación artificial, 
que debe mantenerse en la medida en que no gene-
re daño o sufrimiento inaceptable para el paciente.

Un tema de gran disputa es si se considera a la 
alimentación e hidratación artificial como cuida-
dos básicos o como terapias. Actualmente existen 
dos posturas: la primera de ellas considera como 
cuidados básicos a ambas intervenciones, junto 
con la provisión de higiene y el mantenimiento de 
la temperatura, los que nunca debieran suspender-
se. Por otro lado, está la visión en la que la nutri-
ción es considerada una terapia, y por tanto, una 
intervención que debiera contemplarse como una 
medida opcional y nunca obligatoria.

La evidencia actual concluye que la nutrición 
y la hidratación son concebidas como parte del 
cuidado básico en las personas, tanto en estado 
de salud como en la enfermedad, pero existen 
circunstancias en las cuales pueden llegar a ser 
consideradas como parte de las intervenciones de 
tratamiento: en el caso de pacientes en evp, hay 
una falla en la capacidad de deglución, de manera 
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que la instalación de la sonda naso enteral configu-
ra un tratamiento (26).

Debido a las características de la condición clí-
nica de los pacientes en evp, se sugiere indicar so-
porte vital como tratamiento, siendo este definido 
como “toda intervención de tipo médica y técnica, 
incluyendo procedimientos o medicación, los que 
son administrados en el paciente con el fin de pro-
longar la vida, estando o no dirigido hacia la enfer-
medad de base o al proceso biológico causal” (14). 
Como ejemplos de este tipo de intervención están 
las técnicas de circulación asistida, oxigenación 
extracorpórea o ventilación mecánica; asimismo, 
se incluyen de forma casi universal los tratamien-
tos farmacológicos, isostáticos y diuréticos.

El diagnóstico promovido por los padres de Te-
rri es el de estado de mínima conciencia, que es la 
alteración de la conciencia con mejor pronóstico, 
el cual describe la existencia de alteraciones glo-
bales de la conciencia con elementos de vigilia, es 
decir, una condición clínica en donde el paciente 
presenta evidencia intermitente de conciencia de sí 
mismo o del medio ambiente y, a su vez, no reúne 
los criterios de coma o estado vegetativo (27).

Diferenciar entre estos dos estados no es senci-
llo, y por ello la Academia Europea de Neurología 
publicó, en el 2020, una guía para el diagnóstico de 
desórdenes de consciencia (20), donde recomien-
da que, conjuntamente a un examen neurológico 
completo, se practique sondeo de movimientos 
oculares voluntarios utilizando un espejo, se repi-
tan las evaluaciones clínicas en el entorno subagu-
do y crónico, utilizando la escala de recuperación 
del coma revisada, y se use el Full Outline of Un-
responsiveness Score, en lugar de la escala de coma 
de Glasgow, en el contexto agudo. A ello se añade el 
electroencefalograma, así como la búsqueda de pa-
trones de sueño en el encefalograma, en particular 
sueño con movimientos oculares rápidos y sueño 
de ondas lentas. Además, siempre que sea posible 
se puede incluir una tomografía por emisión de 
positrones y resonancia magnética funcional, para 
complementar la evaluación del comportamiento 
en pacientes.

Finalmente, en el caso de Terri, los últimos 
exámenes e informes emitidos por reconocidos 
neurólogos permitieron demostrar que su corteza 

cerebral se hallaba totalmente destruida y reem-
plazada por un fluido cerebroespinal sin actividad 
cerebral, concluyendo que su diagnóstico clínico 
era un evp; posteriormente, la autopsia demostra-
ría que el cerebro pesaba 615 g, corroborando este 
diagnóstico (3). Al confirmarse el diagnóstico de 
evp, también se confirma que el soporte nutricio-
nal es un tratamiento en este caso.

Proporcionalidad terapéutica
El acompañamiento en el proceso de la muerte es 
una de las funciones esenciales de la atención sa-
nitaria, porque la sociedad espera que el equipo 
médico esté atento al sufrimiento de una persona, 
aplicando sus capacidades y toda la ciencia dis-
ponible para aliviarla (28). De la misma manera, 
la medicina no está obligada a hacer lo imposible 
para prolongar la vida de un paciente; es lícito en 
ese sentido, e incluso obligatorio, abstenerse de 
aplicar terapias que únicamente logran prolon-
gar, de manera gravosa, el proceso irreversible de 
la muerte.

El principio de proporcionalidad terapéutica 
postula que un tratamiento médico es éticamente 
obligatorio en la medida en que proporcione más 
beneficios que cargas al paciente; entonces, cabe 
preguntarse, ¿puede ser la indicación de la nutri-
ción e hidratación artificial medidas desproporcio-
nadas, y, por lo tanto, susceptibles de ser retiradas 
o no instaladas?

En la difícil tarea de determinar si una cierta 
medida o tratamiento es proporcionado, el modelo 
de Calipari (2) es muy pertinente, ya que propone 
la evaluación de la proporcionalidad en tres fases: 
en primer lugar, en los factores objetivos o de natu-
raleza médico-técnica, para que el equipo médico 
determine si la medida es proporcionada o despro-
porcionada, de acuerdo a si aporta o no beneficio 
a la salud del paciente según la lex artis del estado 
de la medicina.

En segundo lugar están los factores subjeti-
vos o de naturaleza personal, es decir, la opinión 
del paciente y sus deseos en relación a su salud, 
determinando si la medida le resulta ordinaria o 
extraordinaria.
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Finalmente, en una tercera fase se realiza un 
juicio de síntesis, que mezcla las posibilidades de 
las dos fases previas, concluyendo así que:

 ◾ Cuando una medida es proporcionada y ordi-
naria, entonces es obligatoria.

 ◾ Cuando una medida es proporcionada y ex-
traordinaria, entonces es optativa.

 ◾ Cuando una medida es desproporcionada y or-
dinaria o desproporcionada y extraordinaria, 
entonces es ilícita.
De este modo, no es evidente que la hidrata-

ción y la nutrición sean siempre medidas obliga-
torias cuando se les considera tratamientos, sino 
que estos son susceptibles de evaluación de pro-
porcionalidad; sin embargo, a diferencia de otros 
tratamientos médicos, la alimentación e hidrata-
ción tienen en nuestra cultura un significado sim-
bólico, en vista de que dar de comer y beber es una 
acción humana significativa de respeto a la vida y 
de cuidado (29).

En todas las culturas, el hecho de compartir el 
alimento está revestido de un profundo valor so-
cial, aparte de que dar de comer al hambriento y 
de beber al sediento son obras de gran valor moral. 
Suprimirlas puede provocar sentimientos de culpa, 
tanto en la familia como en el equipo médico tra-
tante, pero, ¿es esto suficiente para que en ningún 
caso se pueda retirar o suprimir la alimentación 
e hidratación artificial? O más bien, ¿habrá que 
determinar las circunstancias en que su uso ofrece 
un claro beneficio o, por el contrario, aquellas en 
las que estas medidas pueden ser desproporciona-
das o fútiles?

De hecho, la Corte Suprema del Reino Unido 
determinó que ya no es necesario solicitar apro-
bación para retirar la nutrición e hidratación en 
pacientes en estado vegetativo persistente, siempre 
que se sigan las orientaciones profesionales per-
tinentes, y no haya diferencias de opinión médi-
ca o falta de acuerdo entre las partes interesadas, 
en particular de los miembros de la familia (30)
es decir, cuando se determine que la alimentación 
e hidratación son medidas desproporcionadas y 
extraordinarias.

Por otro lado, diversos autores consideran que 
forzar la alimentación puede ser considerado tor-
tura (31, 32), debido a lo cual hay un deber moral 
de estar atento a la proporcionalidad de la medida 
y a las opciones del paciente y su familia.

Considerando la relevancia que el modelo de 
Calipari (2) le da a la opinión del paciente y el he-
cho de que, cuando el paciente no está en condi-
ciones de dar su opinión es la familia quien debe 
decidir, es interesante observar los resultados de 
Kitzinger et al. (33), quienes entrevistaron a doce 
familias de pacientes en estado vegetativo o con 
consciencia mínima a quienes la Corte autorizó 
a suspender la nutrición e hidratación para su fa-
miliar. Encontraron a familias ansiosas por la na-
turaleza de la muerte de su ser querido y que, del 
mismo modo, relataban que había sido una muerte 
pacífica; sin embargo, no por ello dejaron de expe-
rimentar culpa por el tiempo que tardó en morir 
y por los cambios angustiantes en su apariencia. 
A pesar de ello, la mayoría consideraba que era la 
opción menos mala dadas las circunstancias, sin 
por eso dejar de tener reparos éticos respecto a la 
forma en que fallecieron.

Bajo la premisa de que no se le puede negar 
a nadie la comida ni la bebida por su carácter de 
cuidado elemental, la alimentación e hidratación 
serían obligatorias, en cualquier caso. Los autores 
que defienden esta línea de pensamiento afirman 
que la alimentación e hidratación artificial no son 
equiparables a otros tratamientos médicos, y por 
lo tanto, aunque se puedan suprimir o no instaurar 
otros tratamientos, estos siempre deben mantener-
se (34). De igual modo, hay autores que apelan al 
valor simbólico que tienen estas medidas y opinan 
que no tienen diferencias significativas con otras 
técnicas de soporte vital; por el contrario, conside-
ran que estos son procedimientos médicos sujetos 
a los mismos criterios y, a diferencia de lo que se 
pensaba, prescindir de ellos no siempre contribuye 
a aumentar el sufrimiento (29).

Entonces, en el caso de Terri, dado su diag-
nóstico de evp sin complicaciones ni infecciones 
concomitantes al momento del retiro del soporte 
nutricional, todo parece indicar que estas medi-
das seguían siendo proporcionadas, y que no exis-
tían elementos de la primera fase que indicasen 
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su desproporcionalidad. Por otro lado, ¿es posible 
determinar si se trata de una medida ordinaria o 
extraordinaria considerando que su esposo y sus 
padres no coinciden en lo que consideran que fue-
ron sus deseos? Dado este desconocimiento, ¿se 
puede determinar si la medida es obligatoria u 
optativa? Hasta el momento, no parece haber res-
puesta clara a estas dos preguntas.

¿Era Terri una paciente terminal? 
Por otro lado, cabe preguntarse si corresponde la 
condición clínica de evp a la de un paciente en es-
tado terminal. Responder sí a esta pregunta facilita 
la toma de decisiones, dado que es más simple de-
terminar la proporcionalidad de una medida fren-
te a un paciente terminal que a uno de pronóstico 
incierto. En el caso de Terri, y a la vista de los ante-
cedentes aportados, ella fue considerada terminal 
y por eso se decidió suspenderle la hidratación y 
la nutrición, pero resulta necesario determinar, a 
la luz de la información disponible actualmente, 
si efectivamente Terri cumplía con los criterios de 
paciente terminal o no.

La Sociedad Española de Cuidados Paliativos 
(35) define al paciente terminal como aquel que 
tiene un pronóstico de vida inferior a seis meses 
y en quien concurren además otros factores, como 
la existencia de enfermedad avanzada, progresiva 
e incurable, la falta razonable de respuesta al trata-
miento específico, la aparición de síntomas inten-
sos y un gran impacto emocional en el paciente y la 
familia relacionados con la presencia de la muerte.

Por su parte, el Grupo de Estudios de Ética Clí-
nica de la Sociedad Médica de Santiago de Chile 
(36) proporciona los requisitos que debe cumplir 
un paciente para clasificarlo como terminal, los 
cuales son:
1) Ser portador de una enfermedad o condición 

patológica grave que haya sido diagnosticada 
en forma precisa por un médico experto.

2) La enfermedad o condición diagnosticada debe 
ser de carácter progresivo e irreversible, con 
pronóstico fatal próximo o en un plazo relati-
vamente breve.

3) En el momento del diagnóstico, la enfermedad 

o condición patológica no es susceptible de un 
tratamiento conocido y de eficacia comprobada 
que permita modificar el pronóstico de muerte 
próxima, o bien los recursos terapéuticos utili-
zados han dejado de ser eficaces.
A la luz de estos requisitos, el evp cumple con 

el primer y el último punto, pero el dos se cum-
ple parcialmente, dado que sí suele ser irreversible, 
pero no es fatal en un plazo breve. Por otro lado, 
aunque exista consenso con respecto a conside-
rar como terminal a todo paciente con sobrevida 
de hasta seis meses para su deceso, este tiempo se 
puede pronosticar de forma más precisa en pato-
logías oncológicas; sin embargo, ¿qué ocurre en 
enfermedades degenerativas, broncopulmonares y 
otras que, siendo irrecuperables, tienen una evo-
lución de meses o hasta años, como es el caso de 
Terri, y por tanto no queda claro si estos pacientes 
son terminales?

Se han desarrollado modelos de pronóstico 
para trastornos prolongados de la consciencia, y 
en el meta análisis de Song et al. (37) se revisaron 
veintiún modelos diferentes, llegando a la conclu-
sión de que son mejores los modelos híbridos que 
combinaban más de una técnica; no obstante, de 
la misma forma reconocen que estos son escasos y 
preliminares. El hecho de que ya se empiecen a de-
sarrollar modelos pronósticos para estos pacientes 
es pues un gran avance.

Hidratación y nutrición en pacientes 
terminales y de pronóstico incierto
La definición de paciente terminal, así como la in-
dicación de hidratación artificial en ellos ha sido 
objeto de intenso debate en las últimas dos décadas 
(36). Quienes solicitan mantener la administración 
de fluidos en estados terminales de consciencia o 
durante la agonía lo hacen debido al alto valor sim-
bólico atribuido a la hidratación, reportando que 
la perciben como una manifestación de cuidado 
y como un bien que debe ser preservado hasta el 
final (38), considerando a estos como cuidados bá-
sicos, no como terapias (39).

La indicación de hidratación es una prácti-
ca habitual en pacientes terminales hospitaliza-
dos, orientada a lograr la expansión del volumen 
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extracelular y al alivio sintomático, pero ha gene-
rado muchas veces controversia, no solo debido a 
posturas médicas contradictorias desde el punto 
de vista técnico, ocasionadas por la falta de están-
dares clínicos que orienten su uso, sino también 
por un intenso debate desde la perspectiva ética. 
Suele haber pues diferencias, incluso al interior del 
equipo médico tratante, especialmente entre mé-
dicos y enfermeros, lo que puede generar conflic-
tos e importante estrés en relación al cuidado de 
los pacientes.

Si la hidratación tiene un significado simbólico, 
cultural o religioso, ¿debe ser respetada su indica-
ción hasta el final de la vida?, ¿su indicación pue-
de prolongar la vida o su omisión puede acelerar la 
muerte? Estas son preguntas que tienen implicacio-
nes éticas y resonancia en relación a los principios 
de beneficencia, respeto por la vida, no maleficencia 
y dignidad humana en la atención que debe recibir 
un paciente en estado terminal (40, 41).

Entre los argumentos en contra de indicar hi-
dratación artificial en un paciente terminal se 
mencionan: riesgo de acumulación de fluidos, ede-
ma periférico, ascitis o derrame pleural, prolonga-
ción de la agonía y las molestias para el paciente. 
Por su parte, entre los argumentos a favor de su 
indicación se encuentran: el alivio de la sed, que 
es un síntoma frecuente (42), la prevención del 
abandono hacia el paciente, el control de síntomas 
neurológicos en los pacientes terminales que no 
estén agónicos, específicamente en casos de deli-
rium o neurotoxicidad asociada a opioides (43). La 
mejoría del estado neurológico es aquí de gran re-
levancia ética, considerando que posibilita que el 
paciente pueda tener una participación activa en 
la toma de decisiones (autonomía), de especial sig-
nificación en los cuidados al final de la vida (44).

Con respecto al impacto de la hidratación ar-
tificial en la sobrevida del paciente terminal, la 
evidencia no es concluyente (40). Por lo tanto, si 
analizamos la hidratación artificial en un pacien-
te terminal desde la perspectiva ética, se sugiere 
que esta debe ser administrada con cautela, a fin 
de evitar la eventual maleficencia que supondría 
provocar un aumento de las complicaciones de-
rivadas de la sobre-hidratación. Además, ¿cuánto 
tiempo en promedio puede sobrevivir un paciente 

terminal sin soporte de nutrientes ni líquidos? Al 
respecto, Palma et al. (42) reportan que esta sue-
le variar entre tres a catorce días, siendo la cau-
sa de muerte la deshidratación y las alteraciones 
hidroelectrolíticas.

En un estudio retrospectivo en que pacientes 
terminales rechazaron voluntariamente ingerir lí-
quidos y nutrientes, la sobrevida de estos fue de 10 
± 7 días, falleciendo el 85 % en un plazo de quince 
días (40). Por otro lado, Good et al. (45) señalan 
que no existe evidencia suficiente para evaluar el 
impacto de mantener la hidratación artificial en 
pacientes terminales hospitalizados en uci.

La deshidratación genera estrés fisiológico; sin 
embargo, en pacientes terminales se ha observa-
do que es usual que la deshidratación no cause 
molestias, a excepción de cierta sensación de se-
quedad bucal, que no se relaciona directamente 
con la administración de hidratación artificial. 
Además, debemos considerar que la sed es un 
síntoma multifactorial, y no necesariamente un 
indicador de déficit de fluidos; de hecho, estos pa-
cientes no sienten sed (42). Incluso, Cerchietti et 
al. (46) señalan que la deshidratación sistémica en 
un paciente pre terminal sería más agradable para 
el paciente que la hidratación sistémica, asocián-
dose esta última al aumento de las secreciones 
respiratorias, edema periférico, micción frecuen-
te, náuseas y vómitos, entre otros. En la actuali-
dad, la hidratación artificial puede considerarse 
una indicación relativa en casos de pacientes ter-
minales con sed e ingesta hídrica reducida, en 
donde los cuidados de la boca y la humidificación 
de mucosas son efectivos (47).

Se observa que la evidencia en relación a la hi-
dratación en pacientes terminales no es conclusiva, 
e incluso podría llegar a ser dañina para el pacien-
te, algo que dificulta la evaluación de los principios 
de beneficencia y no maleficencia, así como la de-
terminación acerca de si la medida es proporciona-
da o desproporcionada, según la primera fase del 
modelo arriba descrito, por lo que el análisis debe 
realizarse paciente a paciente.

Por otro lado, es frecuente que los pacientes y 
familiares no sean incluidos en la toma de deci-
sión con respecto a la implementación de hidrata-
ción artificial, lo que contrasta con el principio de 
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autonomía y con la segunda etapa del modelo de 
proporcionalidad, así como con respecto al impac-
to emocional que generan los síntomas en los fa-
miliares, sobre todo cuando el estado cognitivo del 
paciente está alterado (47). De esta manera, resulta 
imperativo hacer partícipe al paciente, en caso de 
estar consciente, y/o a su familia, en la toma de de-
cisiones (48).

Considerando que la imposibilidad de conse-
guir un aporte nutritivo aceptable constituye un 
factor de mal pronóstico en pacientes termina-
les, y más aún, considerando que la anorexia es 
un síntoma frecuente en pacientes agónicos, esto 
parece indicar que el soporte nutricional debería 
ser obligatorio en paciente terminales y debe for-
mar parte de los cuidados paliativos integrales. Sin 
embargo, no se puede olvidar que el soporte nutri-
cional es también una modalidad de tratamiento, 
y su aplicación puede ser más o menos discutible 
dependiendo del estado clínico y metabólico del 
paciente. De esta forma, se puede incluso consi-
derar una modalidad de tratamiento agresivo o 
desproporcionado en determinados casos, consti-
tuyendo una forma de obstinación o ensañamiento 
terapéutico, ya que las medidas desproporcionadas 
siempre son ilícitas, y por ende, sería totalmente 
inaceptable desde el punto de vista ético. La evi-
dencia demuestra que existen beneficios en cuanto 
a la ausencia de aporte nutricional exógeno respec-
to a si este es proporcionado en forma parcial; en 
el caso de la inanición completa, la evidencia de-
muestra que en los pacientes se produce cierta sen-
sación de euforia y analgesia a causa del aumento 
de los opiáceos endógenos en el hipotálamo y en 
el plasma, principalmente el gamma-hidroxibuti-
rato producto del desdoblamiento de las cetonas, 
el que actúa como mediador de la analgesia. Por 
el contrario, al ser sometido el paciente terminal a 
inanición parcial se observan molestias intensas y 
hambre (49).

Entonces, si un paciente sobrevive sin soporte 
de nutrientes ni líquidos entre tres y catorce días 
(40), y considerando que la ausencia de hidrata-
ción y nutrición generan la percepción subjetiva 
de bienestar en el paciente, parece razonable sus-
penderlos en pacientes terminales aunque mue-
ran catorce días después. Sin embargo, cuando el 

criterio faltante para ser considerado terminal es 
justamente la expectativa de sobrevida, como es el 
caso de Terri, quien vivió años en este estado, ya no 
es tan clara la bondad de su suspensión, a lo que se 
suma el hecho de que nunca tuvo complicaciones 
asociadas a su soporte nutricional e hidratación.

Por lo anteriormente expuesto, las decisiones 
apropiadas sobre la utilización de cualquier forma 
de soporte vital, incluidas hidratación artificial y 
soporte nutricional en pacientes terminales y de 
pronóstico incierto, requieren de una reflexión 
prudente del equipo médico tratante, que conside-
re cuáles son los valores y opinión del paciente. Ya 
que este tiene derecho a rechazar cualquier trata-
miento, incluidos los de soporte vital, es por ello 
que una medida proporcionada, pero extraordina-
ria, es optativa.

En el caso de que el paciente sea incompetente, 
su familia deberá expresar lo que se sabe acerca de 
sus deseos, y también se debe consultar al comité 
de ética, si bien el foco siempre debe ser el paciente 
individual, y cualquier decisión debe tener en con-
sideración su mejor interés (50).

Asimismo, se debe realizar una planificación 
anticipada y conjunta sobre cuál o cuáles son los 
objetivos del tratamiento, la relación entre los 
beneficios esperados y los posibles efectos secun-
darios, la utilidad o inutilidad de la medida tera-
péutica, las alternativas de acción, con sus posibles 
riesgos y beneficios, el pronóstico con o sin la im-
plementación, los costos (físicos, psicológicos, mo-
rales, sociales, económicos), etc.

Todo esto facilita la decisión respecto del inicio 
o continuación de los tratamientos, además de que 
también aclara los criterios de retirada, situación 
muy complicada para el equipo médico tratante. 
Esto disminuye el sufrimiento de los pacientes y 
familiares, y reduce los tratamientos agresivos y 
fútiles que a veces se indican al final de la vida; 
su limitación mejorará el confort del paciente y la 
percepción de los familiares de que su ser querido 
ha muerto en paz.

Discusión 
Los dilemas bioéticos que pudieran surgir en re-
lación al soporte nutricional deben centrarse en 
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su indicación, en su eficacia y en los efectos que 
puede traer consigo. Esto plantea conflictos entre 
los principios éticos de beneficencia, no maleficen-
cia y, a veces, autonomía, por lo que el clasificarlos 
como un tratamiento médico, con indicaciones y 
contraindicaciones, permite un mejor discerni-
miento respecto a su uso o restricción. Esto sin 
olvidar que la hidratación y la nutrición son actos 
humanitarios básicos y elementales, que se deben 
proporcionar en cualquier circunstancia, dado que 
la sed y el hambre se encuentran entre los sufri-
mientos más extremos que puede padecer un ser 
humano.

En relación al principio de beneficencia, es cla-
ve tener claro que la alimentación e hidratación 
artificiales vienen a cubrir una necesidad básica 
transversal a toda persona, enferma o no, por lo 
que, de inicio, serían siempre beneficiosos; el pro-
blema surge cuando empiezan a generar más daño 
que el bien que se pretende hacer, momento en que 
el principio de no maleficencia indica que se debe-
ría suspender su uso concomitante.

A lo anterior, estas posibles situaciones se 
mezclan con la voluntad del paciente, que suele 
ser desconocida en pacientes con EVP, motivo 
por el cual la familia debe hacer un intento por 
recordar o suponer lo que ellos habrían querido. 
Esto definitivamente deja un espacio grande para 
el error, situación que se percibe en el caso de Te-
rri, con la enorme discrepancia entre lo que afir-
maban el esposo y los padres respecto de lo que 
fueron sus deseos.

Es por ello que se debe instaurar la visión de que 
cualquier soporte en un paciente en etapa termi-
nal, o de pronóstico incierto, debe ir acompañado 
de los criterios que permitan discernir una posible 
retirada, criterios individualizados y basados en la 
relación beneficio/riesgo de cada tratamiento, que 
varían en las distintas fases de la enfermedad.

La mantención del soporte nutricional en Terri 
muestra evidencia de proporcionalidad desde el 
punto de vista médico-técnico, ya que no se habían 
presentado complicaciones asociadas al mismo 
(51) y por el hecho de que ella no era una pacien-
te terminal, sino crónica, por lo que la fase 1 del 
modelo de Calipari es clara. Por otro lado, al ca-
recer de suficientes pruebas acerca de su voluntad 

no se puede llegar a concluir si para ella se trataba 
de medidas ordinarias o extraordinarias, lo que 
constituye la fase dos del modelo. Por consiguien-
te, las posibilidades son dos: si se tuviera certeza de 
que Terri deseaba mantener estas medidas, como 
afirmaban los padres, serían medidas proporcio-
nadas y ordinarias, y por lo tanto, obligatorias. Sin 
embargo, si se tuviese la certeza de que Terri no 
deseaba esas medidas, como argumentaba el espo-
so, serían medidas proporcionadas y extraordina-
rias, y por lo tanto, optativas. Lo único que queda 
claro es que en ningún caso se trataba de medidas 
ilícitas, las que se configuran cuando la fase uno 
concluye desproporcionalidad. Asimismo, dado 
el pronóstico incierto de los pacientes con evp, la 
nutrición e hidratación artificial en ellos requiere 
esquemas de manejo que se valoran paciente a pa-
ciente, respecto de la proporcionalidad de la medi-
da y, obviamente, de si estas son ordinarias o no.

Tras revisar la evidencia disponible, se percibe 
la falta de consenso con respecto a si es beneficioso 
o perjudicial mantener o suspender soporte nutri-
cional e hidratación artificial en pacientes termi-
nales o con pronóstico incierto (52). Son necesarios 
más estudios, pero se debe partir siempre de la base 
de que la decisión del equipo médico tratante debe 
considerar al paciente en toda su integridad, ana-
lizando todos los aspectos que pudieran influir en 
la decisión de implementar, mantener o suspender 
medidas de soporte nutricional e hidratación arti-
ficial; de no hacerlo, se pudieran estar aportando 
medidas desproporcionadas y/o extraordinarias, 
que más que beneficiar ocasionarían sufrimien-
to, complicaciones, angustia y agotamiento a los 
pacientes y sus familiares, así como al equipo de 
salud.
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