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INTRODUCCION

Por lo general, el debate sobre la muerte en el dmbito de la bioética, lo pola-
riza la cuestion de la eutanasia. Es un ejemplo mas de la centralidad que ha
ido adquiriendo la autonomia del sujeto en las decisiones sobre el final de la
vida. Menos atencion ha merecido la pregunta relativa a la definicién de
muerte. Una pregunta primordial ya que los criterios que permiten afirmar
con seguridad que la muerte se ha producido no estdn exentos de discusion.
La identificacion de la muerte encefalica como muerte del individuo ocasio-
né un amplio debate médico-filoséfico en los afios sesenta. Y atin cuando no
se cuestiona del todo dicha identificacidn, el desarrollo de las investigaciones
sobre neuroimagen y el mayor conocimiento de los trastornos de la concien-
cia humana inducen a plantear nuevos interrogantes de caracter clinico y
ético.

La Fundaci6 Victor Grifols i Lucas dedicé las Conferencias Josep Egozcue del
afo 2016 a los problemas que se suscitan actualmente en torno a la muerte de
pacientes con pérdida total o casi total de conciencia. Las conferencias se
centraron en la consideracion de aquellos pacientes que se encuentran en
«estado vegetativo persistente» (EVP), con total irreversibilidad e inexistencia
de vida cognitiva, o bien en diferentes formas de estado vegetativo, como el
llamado «estado de conciencia minima», en las que se mantienen ciertas
funciones cognitivas que permiten que la persona se comunique aunque sea
de una forma muy simple, y en las que resulta terriblemente complicado
decidir si su estado es irreversible o cual puede ser su nivel de sufrimiento.

El profesor James L. Bernat tuvo a su cargo las dos primeras conferencias
destinadas respectivamente a considerar como las nuevas técnicas para el
tratamiento de los trastornos de conciencia repercuten en la practica clinica
y, en un sentido mas amplio, cudl es el debate actual sobre el concepto de
muerte. Propuso al respecto entender la muerte como «el cese del funciona-
miento del organismo como un todo», para poder mantener la equivalencia
entre la muerte encefélica y la muerte del individuo. Afiadié que seria conve-



Introduccion

niente acercar posturas, consensuar estandares y eliminar las discrepancias
entre paises, condicionadas en muchos casos por creencias religiosas.

Siguid a las dos conferencias una mesa redonda donde fueron abordados los
aspectos clinicos, éticos y legales del tema planteado. Se hizo especial hinca-
pié en la ambivalencia de los avances tecnoldgicos de soporte vital, que alar-
gan la supervivencia, pero que son un riesgo para la calidad de la conciencia.
Se abordé la cuestion del posible sufrimiento del paciente que ha perdido
total o parcialmente la conciencia, asi como la angustia de los familiares que
pierden a un allegado cuyo cuerpo aiin se mantiene con vida. Se insisti6 en la
imperiosa necesidad de ayudar a las familias de pacientes con dafio cerebral
que se ven forzadas a aceptar una nueva forma de vida. Salié a relucir la
importancia y limitaciones del documento de voluntades anticipadas, las
dudas éticas que plantea el consentimiento por representacion, la dificultad
de tomar decisiones conjuntas con los familiares y el equipo médico. Se plan-
ted la realidad legal de la retirada del tratamiento a los enfermos terminales,
una realidad atin no exenta de controversias.

Las conferencias pusieron de manifiesto que, en la era de la tecnologia, es
preciso repensar las técnicas de determinacion de la muerte de un individuo
asi como la misma conceptualizacion del hecho de morir. Como ocurre con
la mayoria de temas bioéticos, la discusion y las dudas deben llevarse mas alla
del ambito estrictamente clinico. El tratamiento de la muerte ha de ser moti-
vo de reflexion por parte de distintas disciplinas, de los medios de comunica-
ciéon y deberia estar presente en el sistema educativo con el fin no solo de
eliminar tabus, sino de integrar el hecho de morir en un aprendizaje indivi-
dual y social, que ayude a las personas a aceptar con valentia y dignidad tanto
su propia muerte como la de sus seres mas proximos.

Victoria Camps
Presidenta de la Fundacid Victor Grifols i Lucas

¢Debemos revisar el concepto de muerte?
Debate sobre el estado vegetativo persistente y la muerte cerebral



La repercusion clinica

de las investigaciones de
neuroimagen funcional en
pacientes con trastornos
de la conciencia



La repercusion clinica de las investigaciones de neuroimagen
funcional en pacientes con trastornos de la conciencia

I. Introduccion

Las investigaciones sobre neuroimagen funcional y actividad cerebral poten-
cial en pacientes con trastornos de la conciencia estan acrecentando nuestro
conocimiento de la fisiopatologia de la conciencia humana'?® y plantean
algunos interrogantes practicos para los neurdlogos y neurocirujanos: por
ejemplo, como informar de estos estudios a las familias de los enfermos y
cdmo incorporarlos a la atencion clinica de los pacientes con trastornos de la
conciencia. La mayoria de los investigadores encuadran los casos clinicos y
las pequenas series de correlaciones clinico-radiogréaficas y clinico-elec-
troencefalograficas en el campo de la experimentacion neurocientifica,* pero
muchas familias los encuentran por internet y exigen a los médicos que se
realicen las pruebas a su allegado o familiar inconsciente. Aunque las pruebas
no estan disponibles en todas partes y adolecen de limitaciones técnicas, los
médicos deben plantearse si tienen cabida en la practica para responder
mejor a dichas exigencias.

Los especialistas en ética que estudian la cuestion han alcanzado conclusio-
nes provisionales. En primer lugar, el médico debe buscar un equilibrio entre
dos objetivos: el de proteger a los pacientes con trastornos de la conciencia
contra el mal uso de la informacién cientifica y el de seguir investigando
para ahondar en el conocimiento de la conciencia y del tratamiento de
sus trastornos.” Los médicos deben exponer los datos neurocientificos a
las familias, pero no queda claro ni cémo ni hasta qué punto. Illes y cols.
han elaborado un documento informativo de preguntas y respuestas sobre
los estudios de neuroimagen funcional y sus limitaciones, que entregan a los
familiares de los pacientes.® Graham y cols. sostienen que debe informarse
a las familias de las investigaciones neurocientificas relevantes que cumplan
cuatro criterios: que sean cientificamente vélidas; que sean informativas; que
sean suficientemente fiables; y que ofrezcan un beneficio sustancial para el
paciente.”

En este articulo hablo de la incorporacién de los tltimos estudios de neuroima-
gen y electroencefalografia de potenciales evocados a la atencién de los
pacientes con alteraciones de la conciencia, analizando varias situaciones en
las que pueden incluirse estos estudios: la formulacion del diagndstico y el
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pronoéstico; la comunicacién con los familiares; la toma de decisiones centra-
das en el paciente junto con el representante legal; y la oferta de tratamientos
como la estimulacion, la neurorrehabilitacion y los cuidados paliativos. Ya he
tratado estas cuestiones practicas con mayor detalle en otros trabajos;>*'°

aqui, resumo un capitulo de monografia escrito hace poco.'"'?

II. Trastornos de la conciencia

La conciencia humana tiene dos dimensiones clinicas: 1) la vigilia, el estado
de alerta de quien esta despierto y con los ojos abiertos; y 2) la percepcion del
propio ser y del entorno. Ambas concurren en el estado de conciencia normal
y faltan en el coma, el estado patolégico de pérdida de la conciencia de vigi-
lia y ausencia de reactividad a los estimulos. En algunos trastornos cerebrales,
sobre todo los traumatismos craneoencefélicos y las lesiones neuronales
hipdxicas secundarias a una parada cardiaca, se conserva la vigilia pero des-
aparece la perceptividad, situacién que se conoce como estado vegetativo y
que, de un tiempo a esta parte, también se denomina «estado de vigilia
inconsciente». Si la lesiéon neuroldgica es menos acusada, puede darse un
estado de profunda ausencia de reactividad, semejante al estado vegetativo
pero con algunas respuestas adecuadas y otras seiiales de perceptividad, que
se ha denominado «estado de conciencia minima».">!*

Las estructuras encefalicas responsables de la vigilia y de la perceptividad
son distintas. Para que la vigilia sea normal, tienen que estar intactos tanto
el sistema reticular activador ascendente del tronco encefalico como sus
proyecciones rostrales hacia los nicleos talamicos; las lesiones de este siste-
ma provocan el coma. La perceptividad normal requiere que estén intactos
el tdlamo y sus proyecciones de sustancia blanca hacia las regiones cortica-
les, concretamente el prectineo del lobulo parietal; las lesiones del talamo, de
las regiones corticales difusas o de las vias de sustancia blanca que las conec-
tan provocan, si el tronco encefalico funciona correctamente, el estado vege-
tativo, un sindrome de desconexion entre los talamos y la corteza, mientras
que si las lesiones son menos importantes provocan el estado de conciencia
minima.
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Todos los trastornos de la conciencia —el coma, el estado vegetativo (EV) y
el estado de conciencia minima (ECM)— pueden ser consecuencia de diver-
sas alteraciones neuroldgicas: traumatismos craneoencefalicos (lo més habi-
tual), lesiones neuronales secundarias a la hipoxemia durante una parada
cardiaca, accidentes cerebrovasculares y meningoencefalitis. Cada uno de
ellos constituye un cuadro clinico particular con diversos grados de gravedad.
La mejor forma de conceptualizarlos es situandolos en diferentes puntos
del espectro difuso de las lesiones cerebrales provocadas por alteraciones de
indole diversa.'>!¢

El prondstico de los trastornos de la conciencia depende de las causas, de la
gravedad, del tiempo de evolucidn, de los resultados de las pruebas de neu-
roimagen y de otros factores. La mayoria de los datos disponibles correspon-
den a los traumatismos craneoencefélicos, si bien el prondstico de cada
caso debe estudiarse por separado.'”'®

Otro trastorno neuroldgico es el sindrome de enclaustramiento o de cauti-
verio, que no constituye una alteracion de la conciencia pero si puede con-
fundirse por tal en una exploracién poco meticulosa. Se trata de un cuadro
de parilisis profunda en el que permanecen intactas la conciencia y las
funciones cognitivas, de modo que la parélisis puede malinterpretarse como
falta de reactividad. La forma clasica es la provocada por un infarto tron-
coencefalico, en la que tnicamente se mantiene la capacidad de mover los
ojos en sentido vertical, pero también pueden darse cuadros parecidos, de
paralisis generalizada con perceptividad y funciones superiores conservadas,
en las ultimas fases de las enfermedades paralizantes como la esclerosis late-
ral amiotrofica."

Por otro lado, por «muerte encefdlica» o «muerte cerebral» se entiende la
determinacion de la muerte de la persona mediante la comprobacion del cese
irreversible de las funciones clinicas del encéfalo. Aunque provoca el coma
mds profundo posible, no se considera un trastorno de la conciencia, sino que
merece una consideracién aparte entre los diagnosticos médicos ya que es
determinante de la muerte de la persona.”

En la figura 1 se representan graficamente las alteraciones de la conciencia
segun el nivel de perceptividad y motricidad; se incluye la muerte encefalica,
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el sindrome de enclaustramiento y el estado de normalidad para sefalar su
posicion relativa a las alteraciones.

Figura 1. Trastornos de la conciencia

Estado
de conciencia
minima

Percepcion

Vigilia, " Estado vegetativo
sin percepcion

ra

FUNCION COGNITIVA

Normal Sindrome de cautiverio
o enclaustramiento

Sin vigilia
ni percepcion

Ausente Refleja C j D inad

FUNCION MOTRIZ

Fuente: Adaptado por Bernat

III. Casos clinicos experimentales
e investigaciones

Las investigaciones que han desvelado una perceptividad oculta en algunos
pacientes con trastornos de la conciencia se agrupan en dos tipos: las de neu-
roimagen, sobre todo en resonancia magnética funcional (RMf) y tomografia
por emision de positrones con? F-fluorodesoxiglucosa (PET-FDG), y las de
potenciales eléctricos cerebrales. Los estudios de neuroimagen funcional son
los mds impresionantes, pero los de potenciales eléctricos tienen la ventaja de
una mayor disponibilidad.
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En un trabajo muy publicitado de 2006, Owen y cols. fueron pioneros en
demostrar que la RMf podia evidenciar funciones de percepcion consciente,
en una paciente en estado vegetativo (EV) postraumatico, aun cuando resul-
taba imposible con la exploracién neuroldgica detallada.”? Posteriormente
han aparecido casos clinicos y pequeias series de pacientes en EV que
confirman y amplian dichas observaciones.??*** El ingenioso paradigma
experimental de Owen y cols. contenia un elemento activo que no se habia
intentado en los estudios anteriores, todos los cuales segufan paradigmas
pasivos, a saber: se indico a la paciente que se imaginase a si misma reali-
zando una actividad motriz concreta, como jugar al tenis o deambular por
las estancias de una casa. Se considera que los pacientes conservan la
capacidad de acometer la tarea mental indicada, porque se objetivan incre-
mentos focales en la sefial de RMf dependiente del nivel de oxigeno en la
sangre, lo cual representa un aumento del riego sanguineo a las areas pre-
motoras del cerebro. Monti y cols. denominan estas respuestas, resultantes
de la tarea imaginaria, «<modulacién voluntaria de la actividad cerebral».?
El subgrupo de pacientes que conserva esta capacidad de recreacién cogni-
tiva presenta mayor conectividad entre el talamo anterior y la corteza
prefrontal.?”

La mayoria de los cientificos convienen en que la modulaciéon voluntaria de la
actividad cerebral que se aprecia en la RMf indica que persiste, por lo menos,
un minimo grado de percepcién consciente, aunque algunos criticos han
expresado su escepticismo sobre la calidad o la extensiéon de dicha percep-
cion®* o cuestionan si se «confunden los datos asociados a la conciencia
voluntaria con la verdadera presencia de una conciencia voluntaria».’*® Otros
escépticos experimentados en la realizacion de RMf a pacientes con trastor-
nos de la conciencia subrayan los tremendos impedimentos técnicos para
obtener datos fiables y coherentes con los cuales extraer conclusiones solidas,
ya que las variaciones sobrevenidas entre las pruebas, p. ej. en el estado de
activacion cortical, el movimiento, los efectos de la medicacién y otras varia-
bles, pueden afectar a la adquisicion y al analisis de las seiiales.’® Para contar
con datos fidedignos y uniformes, es preciso repetir las RMf, al igual que con-
viene repetir las exploraciones clinicas para corroborar la presencia o ausen-
cia de los signos de percepcion consciente.”
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Varios investigadores afirman haber detectado una «modulacién cerebral
voluntaria» 0 una «conciencia oculta» en pacientes que supuestamente estin
en estado vegetativo, a partir de andlisis sofisticados de los datos electroence-
falograficos,™** de la conservacion de la organizacion electroencefalografica®
o de la actividad cerebral potencial,’®* pero algunas de estas afirmaciones
han levantado polémica. Por ejemplo, después de que Cruse y cols. describie-
sen, en un articulo muy comentado, un electroencefaldgrafo que segun ellos
permitia detectar la perceptividad oculta de algunos pacientes en estado
vegetativo,”® Goldfine y cols. analizaron los datos por su cuenta y estimaron
que los resultados publicados eran invélidos,* conclusion que fue rechazada
tajantemente por los primeros.

IV. Diagnostico

La repercusion mds evidente de las RMf que indican la presencia de una con-
ciencia oculta en algunos pacientes en EV es la modificacién del diagnéstico,
ya que no puede haber ningun indicio de conciencia para dictaminar que el
paciente esta en EV. Los criterios diagnosticos del EV son de tipo clinico y la
mayoria se formulan en clave negativa, estipulando las actividades que el
paciente es incapaz de desempenar.”” La determinacion de criterios diagnos-
ticos en negativo incrementa los falsos positivos, porque puede haber otras
causas de lesién neuroldgica que expliquen la imposibilidad de realizar cier-
tas tareas; por ejemplo, se pueden pasar pruebas insuficientes en vez de las
escalas validadas, el paciente puede estar sedado con anticonvulsivos u otros
farmacos o puede haber comorbilidades, como infecciones o deshidratacion,
asociadas a encefalopatias toxicas que suprimen la reactividad.* Estos facto-
res, sumados a los criterios diagnosticos negativos, explican en parte el 40%
de falsos positivos que ha llegado a describirse en pacientes en EV.*2

Si los datos de las RMf que evidencian una modulacién voluntaria de la
actividad cerebral son correctos, hay que modificar el diagndstico original,
ya que los indicios de percepcion invalidan el diagndstico de EV. Antes de
que se publicaran estos casos, el método de referencia era la exploracion
neurolégica detallada con una escala clinica 6ptima para detectar la con-
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ciencia —la escala revisada de recuperacion del coma (CRS-R)—* pero,
ahora, ese pequefio subgrupo de pacientes que tenia un diagnéstico inicial
de EV segun los criterios clinicos aceptados deben pasar a considerarse
como pacientes en ECM.*

Los falsos diagndsticos de EV plantean un interrogante mds importante aun:
si conviene revisar los criterios de diagndstico clinico del EV para incorporar
los datos de neuroimagen funcional e introducir la RMf o la PET-FDG como
pruebas sistematicas en la evaluacion de estos pacientes.* Estimo que, en los
proximos afios, los criterios de diagndstico del EV deben evolucionar y dejar
de ser estrictamente clinicos para incorporar las pruebas de neuroimagen
funcional, pero primero habra que realizar estudios mas rigurosos para deli-
near y estandarizar mejor los resultados. Los sindromes clinicos como el EV
y el ECM se hallan en distintos puntos del espectro de la lesién neurolégica
difusa, de forma que habrd que redefinir sus limites precisos a medida que los
estudios de neuroimagen y las investigaciones afines esclarezcan la anatomia
de la conciencia y su patologia funcional.

En el mayor estudio realizado hasta la fecha con estudios de neuroimagen
funcional en pacientes con trastornos de la conciencia, Stender y cols. obser-
van que la PET-FDG es mas sensible para detectar la perceptividad entre los
pacientes con ECM (93%) que la RMf (45%) y mas congruente con los resul-
tados de la exploracion clinica con la CRS-R (85% frente a 63%).* Los autores
senalan que el 32% de sus pacientes, clinicamente arreactivos, presentaban
indicios de una percepcién minima en la RMf o en la PET-FDG y recomien-
dan que se incorporen estos estudios de imagen y la CRS-R como evaluacién
exhaustiva para detectar la percepcion oculta de los pacientes con alteracio-
nes de la conciencia.”

V. Pronostico

Para los médicos es fundamental saber si los pacientes en EV o ECM mejora-
ran eventualmente o estdn destinados a permanecer asi de por vida. En 1994,
el grupo de trabajo interinstitucional sobre EV persistente (Multi-Society
Task Force on PVS) afirmé que, después de tres meses en EV por causas no

18

¢Debemos revisar el concepto de muerte?
Debate sobre el estado vegetativo persistente y la muerte cerebral

traumédticas o mds de un afio por traumatismos craneoencefélicos (TCE), la
posibilidad de experimentar una mejoria significativa era muy reducida,*
pero los ultimos datos sefialan que estas predicciones son exageradamen-
te pesimistas, sobre todo por lo que respecta a los TCE. Varios trabajos des-
criben mejoras espontaneas tardias en el nivel de conciencia de algunos
pacientes en EV, que, aun siendo raras, no son tan infrecuentes.****!

Varios investigadores indican que los pocos pacientes en EV cuyas RMf evi-
dencian patrones de modulacion voluntaria de la actividad cerebral también
son los que tienen mas probabilidades de presentar una mejoria clinica
espontanea mas adelante. La paciente descrita por Owen y cols., que llevaba
cinco meses en EV clinico a raiz de un TCE y que presentaba indicios de
perceptividad por modulacién voluntaria, mejord espontaneamente con sig-
nos clinicos de percepcion, a los once meses de sufrir la lesion.” Otros inves-
tigadores describen hallazgos semejantes de algunos pacientes en EV con
indicios de modulacién voluntaria®™ o con respuestas caracteristicas en la
RMf al oir pronunciado su nombre.* En el estudio a gran escala de Stender y
cols. de neuroimagen funcional en pacientes con alteraciones de la concien-
cia, la PET-FDG predijo correctamente el resultado en el 74%, mientras que
la predicciéon por RMf solo fue correcta en el 56%.%°

Desde hace décadas se sabe que la evolucion de los pacientes en EV por un
TCE suele ser més favorable que cuando el EV es consecuencia de una lesion
neurolégica hipoxico-isquémica. La mayoria de los pacientes con indicios de
modulacién voluntaria que luego mejoraron espontaneamente se encontraban
en EV araiz de un TCE y no de una lesion hipdxico-isquémica. Asimismo, los
estudios que miden las respuestas electroencefalograficas a las tareas imagina-
rias de los pacientes en ECM indican que la activacion se produce en pacientes
que habian padecido TCE pero en ninguno con lesiones hipdxico-isquémi-
cas,™ si bien algunos estudios también sefialan activaciones en estos casos.
Monti y cols. constatan que seis de diez pacientes con alteraciones de la con-
ciencia que respondian a una tarea de funcién ejecutiva habian sufrido lesio-
nes neuroldgicas no traumaticas, incluidos dos de tres pacientes en EV con
lesiones hipo6xico-isquémicas.” Igualmente, John y cols. describen el caso de
un paciente en EV tras una lesion hipoxico-isquémica por un paro cardiaco
cuyo EEG cuantitativo indicaba la capacidad de realizar una tarea mental
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imaginaria.®® Estas cifras reducidas demuestran que los pacientes con trastor-
nos de la conciencia por lesiones hipdxico-isquémicas representan la minoria
entre los casos en que se detecta una perceptividad oculta.

Muchos pacientes con TCE entran en EV como consecuencia de una lesion
axonal difusa (LAD), una patologia grave en la que las fuerzas de rotaciéon
rompen los axones en la union entre la sustancia gris y la sustancia blanca. Se
trata de una lesion neurologica extensa y de prondstico desfavorable, pero los
cuerpos neuronales suelen mantenerse intactos, de forma que no es tan irre-
versible como una lesién hipdxico-isquémica.” El ejemplo mas notable es la
insolita recuperacion de un paciente que recobrd el habla y la interaccion tras
19 anos en ECM, cuya RM de difusion se interpretd como la regeneracion de
los axones en la sustancia blanca del lébulo parietal posterior.® La PET-FDG
y la RMf pueden tener valor prondstico para los pacientes con TCE (y algu-
nos con lesiones hipdxico-isquémicas) e indicios de modulacion voluntaria,
ya que podrian predecir una eventual mejoria clinica espontanea.

VI. Comunicacion

Una vez detectada la modulacion cerebral consciente de pacientes que no
exhibian otras respuestas, se ha intentado disefiar sistemas para que se comu-
niquen a través de la activacion observada en la RMf respondiendo a pregun-
tas binarias («si» o «no»). Monti y cols. ensefiaron a uno de sus pacientes a
responder afirmativa o negativamente a preguntas interpretando el paradig-
ma mental del tenis como el «si» y el de la deambulacién por la casa como el
«no».*' La incomunicacion es causa obvia de enorme sufrimiento para un
paciente consciente, sobre todo si se piensa por equivocacion que esta incons-
ciente. Abrir una via de comunicacion con el paciente es fundamental para
mitigar su sufrimiento, para que entienda que los médicos y enfermeros
saben que estd consciente y para permitir que se exprese, optimizando la
neurorrehabilitacién y los cuidados paliativos e incluso facilitando, quiza, que
participe en la toma de las decisiones asistenciales que le afectan.

Se han probado varias estrategias comunicativas para pacientes en ECM
que se mantienen profundamente arreactivos pero conservan la conciencia.
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En un estudio de 144 pacientes en ECM tras un TCE, Nakase-Richardson y
cols. constatan que el reconocimiento del propio nombre es la prueba mas
fiable, con una precision del 100%, siempre que no medie un estado confu-
sional.* En una muestra de conveniencia de tres pacientes con alteraciones
de la conciencia, Naci y Owen estudiaron las respuestas de la RMf y observa-
ron que un paciente en EV y uno de dos en ECM eran capaces de dirigir la
atencion auditiva selectiva para transmitir su capacidad de obedecer 6rdenes
y de comunicarse.®

A pesar de estos resultados alentadores, sigue habiendo obstaculos importan-
tes para que puedan utilizarse las sefiales de la RMf ante los paradigmas
imaginarios como sistema de comunicacion, sobre todo en lo que respecta a
la obtencién de respuestas coherentes y fiables. Solo uno de los pacientes que
presenta modulacion voluntaria ha podido establecer un sistema de comuni-
cacion eficiente. Los pacientes en EV y ECM, sobre todo a raiz de un TCE,
también suelen padecer afasia, sedacion por los anticonvulsivos, déficits cog-
nitivos generales por la lesion neuroldgica diseminada y confusion por las
multipatologias fisicas, que menoscaban su capacidad de responder de forma
tiable, con lo cual resulta muy dificil, por no decir imposible, entablar con
ellos una comunicacion. No obstante, dado que establecer la comunicacion es
un objetivo importantisimo, habria que estudiar sistematicamente a todos los
pacientes que exhiban modulacién voluntaria como candidatos a lograrlo.

VII. Toma de decisiones centradas en el
paciente

Se ha realizado un estudio multidisciplinario sobre la toma de decisiones
asistenciales centradas en los pacientes con alteraciones de la conciencia.® La
cuestion tiende a girar en torno al dilema de mantener el soporte vital de los
pacientes en EV irreversible, con hidratacion y alimentacién mecanicas, o
dejarlos morir interrumpiendo estos tratamientos.®*”%8 Este modelo, en el
que las decisiones recaen en el facultativo, es inadecuado e injusto, porque los
valores y las preferencias del paciente se ven desplazados por las del médico
y porque se enajena el derecho humano de autodeterminacion.

21



La repercusion clinica de las investigaciones de neuroimagen
funcional en pacientes con trastornos de la conciencia

En un modelo adecuado, las decisiones asistenciales deben estar centradas
en el paciente, es decir, la decisidon correcta sera la que respete los deseos y
las preferencias del paciente.” Los autores del estudio apuntan que «la cen-
tralizacion en el paciente es un fin en si mismo y un aspecto legitimo de la
calidad asistencial que debe medirse y mejorarse».” Asi, los médicos tienen
la obligacién de intentar conocer los deseos del paciente, cuyos valores y
preferencias deben guiar las decisiones asistenciales relativas a su persona.
Las preferencias del paciente pueden haber quedado plasmadas en docu-
mentos de voluntades anticipadas, pero también en las conversaciones que
hubiese mantenido con su familia, sus amistades y sus médicos. La represen-
tacion legitima del paciente puede delegarse en un allegado que sea conoce-
dor de sus deseos y preferencias y que comparta con el médico responsable
las decisiones asistenciales.”

Los poquisimos pacientes en EV o ECM en cuya RMf se observa una modu-
lacién voluntaria de la actividad cerebral y que consiguen establecer un
sistema de comunicacion binario («si» y «no») plantean la duda de hasta
qué punto esa capacidad les permite participar activamente en las decisio-
nes asistenciales que les conciernen. La analogia mds préxima a esta cir-
cunstancia nueva es la del paciente con un sindrome de enclaustramiento
que conserva las funciones cognitivas y la percepciéon pero que esta tan
paralizado que es incapaz de comunicar nada que no sean respuestas de si o
no con acciones rudimentarias como pestailear o mover los ojos en sentido
vertical. Se han conseguido grandes logros para entablar una comunicacién
eficiente con los pacientes enclaustrados mediante ordenadores, laseres y
otras tecnologias.”

La cuestion es si las respuestas binarias de «si» 0 «no» en la RMf son suficien-
tes para validar el consentimiento o rechazo del tratamiento del paciente. En
las situaciones clinicas ordinarias, el médico habla con el paciente o con
sus allegados, les explica los tratamientos y los efectos previsibles y aclara sus
dudas, en un proceso de consentimiento cuyo objetivo es informarles para
que sustenten sus decisiones. En mi opinién, dado que los pacientes con alte-
raciones de la conciencia que exhiben modulacién voluntaria, como los
enclaustrados sin asistencia informatica, solo pueden comunicarse con res-
puestas binarias rudimentarias en la RMf, que carecen de todo matiz y no
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pueden transmitir su comprension, esta comunicacion es demasiado tosca
para considerarse valida a la hora de decidir si retirar el soporte vital. Por
tanto, es necesario que un tercero valide el consentimiento o el rechazo en
representacion del paciente.

VIII. Tratamiento médico

Las decisiones asistenciales relativas a los pacientes con alteraciones de la
conciencia van mucho mas alla del espinoso dilema de retirar o no la alimen-
tacion y la hidratacion necesarias para mantenerlos con vida. Hay tres tipos
de tratamientos sobre los que repercuten considerablemente las innovaciones
en neuroimagen funcional: los nuevos protocolos de estimulaciéon para mejo-
rar la reactividad, la neurorrehabilitacion y los cuidados paliativos.

Los neurologos y los médicos especialistas en rehabilitacién han intentado
mejorar la reactividad de los pacientes en EV y ECM con farmacoterapias,
estimulos fisico-ambientales y, ultimamente, con la estimulacion eléctrica
del cerebro. En una revision sistematica Cochrane de 2002, se llega a la con-
clusién de que los tratamientos de estimulacién no son efectivos para los
pacientes en EV,” con la tinica excepcion de la amantadina, que mejord, en
un ensayo controlado, la reactividad de los pacientes con TCE en EV y
ECM.™ Los pacientes en ECM responden mucho mejor a las farmacotera-
pias y a otros tratamientos de estimulacion y se ha observado que varios son
beneficiosos para mejorar su funcionalidad.” Se recomienda probar prime-
ro el tratamiento con amantadina y luego con levodopa, zolpidem™y otros
medicamentos para estimular a los pacientes en ECM e intentar mejorar su
reactividad.

Se ha descrito el caso de un paciente en ECM crénico que presentd una mejo-
ria inequivoca de la alerta, la percepcion, la interaccion y el habla gracias a la
estimulacién profunda de los nucleos intralaminares del tdlamo, suscitando
gran interés en esta tecnologia como intervencion terapéutica para determi-
nados pacientes en ECM.” Los pacientes en ECM que cabe prever que mejo-
ren con la estimulacion cerebral profunda son los que mantienen intactas las
neuronas de la parte medial del tdlamo y sus conexiones, como el paciente
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elegido para el estudio, porque conservan el ensamblaje neuronal necesario
para responder a los estimulos.” Se ha descrito que la nueva técnica de esti-
mulacién transcraneal con corriente continua sobre la corteza prefrontal
dorsolateral izquierda mejor¢ la reactividad de 30 pacientes en ECM en un
estudio aleatorizado y controlado con enmascaramiento doble, pero el mismo
tratamiento no ejercié efectos beneficiosos en 25 pacientes en EV.”

Tras el alta de la unidad de cuidados intensivos, el tratamiento 6ptimo para
los pacientes con trastornos de la conciencia es la neurorrehabilitacion en
una unidad de lesiones neurologicas.* Se ha observado que las intervencio-
nes neurorrehabilitadoras precoces mejoran la evolucion funcional de estos
pacientes.®! Los estudios de neuroimagen funcional pueden orientar el pro-
grama de neurorrehabilitacion, ya que delimitan las capacidades cognitivas
que se conservan y localizan las dreas corticales que permanecen intactas
—aunque desconectadas— y que pueden ser susceptibles de restauracion
funcional mediante las intervenciones neuromoduladoras.®

Los cuidados paliativos son un elemento esencial de la atencién a los pacien-
tes con trastornos de la conciencia,®® una aproximacion holistica del trata-
miento que auna la asistencia centrada en el paciente y en la familia con la
consideracion de los factores emocionales, psicoldgicos, sociales y espiritua-
les, cuyo objetivo es maximizar el bienestar y la calidad de vida del paciente,
independientemente de la cantidad de vida restante. Involucrar al equipo de
cuidados paliativos en la atencion a los trastornos de la conciencia es una
forma de reforzar el intento de entablar con los pacientes una comunicacién
y de ajustar el tratamiento a los objetivos que serian deseables para ellos.

IX. Direccion futura

Es preciso realizar mas estudios sistematicos de pacientes con trastornos de
la conciencia, ya que el grueso de los datos actuales procede de casos clinicos
aislados o de series pequefias. Los trastornos de la conciencia constituyen una
categoria de enfermedades «huérfanas», o desatendidas, para cuya investiga-
cién se destinan pocos recursos econémicos. Mientras no aparezca una inter-
vencion farmacolégica o mecanica que pueda aplicarse a muchos pacientes y
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que por tanto resulte rentable, estos trastornos apenas atraeran el interés de
las empresas y seguiran siendo las fundaciones privadas y las entidades filan-
tropicas las que aporten la mayor parte de los fondos para la investigacion.

Investigando mas, conoceremos mejor la anatomia y la fisiologia de la con-
ciencia, los procesos patoldgicos y traumaticos que provocan los trastornos y
las intervenciones que pueden mejorarlos o aliviarlos. Parece probable que
los sindromes como el EV y el ECM vayan a revisarse desde una perspectiva
mas fisioldgica y menos dependiente de los signos clinicos para el diagnosti-
co. Las nuevas categorias diagnosticas incorporaran los estudios de neuroima-
gen funcional y de potenciales cerebrales eléctricos; la nueva nosologia per-
mitird establecer diagnésticos mas individualizados que demarquen las dreas
de lesion cerebral y de afectacion funcional.

La mejora de las técnicas de comunicacion a través de la RMf, la PET-FDG y
la EEG representard sin duda un avance humanizador para aliviar el sufri-
miento de los pacientes con alteraciones de la conciencia, permitiéndoles
expresar sus sintomas, sus miedos y sus esperanzas e involucrdandolos en las
decisiones relativas a su rehabilitacion, sus cuidados paliativos y su asistencia
sanitaria. Sin embargo, antes de alcanzar esta situacion deseable, habra que
validar, estandarizar y comercializar los paradigmas de la RMf, la PET-FDG
y otros estudios experimentales de neuroimagen para que puedan difundirse
e incorporarse en los protocolos asistenciales.®*
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Muerte encefdlica: consenso y controversias

I. Antecedentes historicos

Por muerte encefélica o muerte cerebral se entiende la determinacién de la
muerte de la persona mediante la comprobacion del cese irreversible de las
funciones clinicas del encéfalo. Se trata de un término desafortunado, ya que
transmite la idea falsa de que hay mas de un tipo de muerte y de que solo es el
cerebro lo que muere, en lugar de todo el organismo humano, pero ha adqui-
rido fuerte arraigo internacional y es poco probable que cambie.

La muerte encefélica se describe por vez primera en la década de 1950, coin-
cidiendo con la aparicion de la respiracién mecanica con presion positiva y la
intubacién endotraqueal, las nuevas técnicas de reanimacion que permiten
mantener temporalmente a pacientes con lesiones neuroldgicas profundas
que nunca recuperaran la funcién cardiorrespiratoria. En un articulo funda-
mental publicado en Revue Neurologique, los profesores Mollaret y Goulon
acufian el término «coma dépassé» (coma sobrepasado, es decir, un estado
mas alla del coma) y proponen que dichos pacientes ya han fallecido.! Pos-
teriormente, en un influyente articulo en JAMA, un comité de profesores
de la Universidad de Harvard presenta los criterios clinicos definitorios del
estado que denominaron «brain death», que son los que han ganado amplia
aceptacion.?

En los ultimos cincuenta afios, se ha publicado gran cantidad de articulos
originales, revisiones, encuestas y andlisis que abordan los aspectos médicos,
cientificos, juridicos, religiosos y sociales de la muerte encefalica, si bien va-
rias encuestas realizadas entre los profesionales sanitarios y el ptblico general
de muchos paises ponen de manifiesto la confusién que sigue existiendo en
torno al significado y a la aplicacién de este concepto. La misma confusion se
constata entre los periodistas que redactan noticias sobre la muerte encefélica
y en la imprecision con la que se habla de ella en la prensa y la television. En
2014, expuse la situacion actual de la muerte encefalica en los Estados Unidos
en un articulo en el American Journal of Bioethics titulado «Whither brain
death?»’ y en 2013 repasé las principales controversias en otro articulo en Na-
ture Reviews Neurology.* En el presente articulo resumo brevemente mis opi-
niones sobre las dreas de consenso y disentimiento sobre la muerte encefélica.
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II. Areas de consenso

En la actualidad existen singulares discrepancias en torno a la muerte ence-
falica. Respecto a las opiniones de los facultativos en ejercicio, las principa-
les desavenencias conciernen a cuestiones técnicas, como los limites de las
concentraciones séricas de firmacos depresores del sistema nervioso central,
la exigencia de una o dos exploraciones y la necesidad de realizar pruebas
instrumentales; por ejemplo, en una revision de la muerte encefélica para
facultativos, publicada hace poco,” ni siquiera se mencionan las diferencias
conceptuales que plantean los detractores. Por el contrario, si indagasemos en
una facultad de filosofia, probablemente nos llevariamos la impresion de que
los pensadores contemporaneos de vanguardia rechazan de plano el concepto
y la aplicacion de la muerte encefélica. En la actualidad, pues, por un lado la
mayoria de los médicos aceptan la muerte encefalica como muerte del indi-
viduo y asi lo recogen los codigos civiles de sus paises, mientras que, por otro
lado, en el mundo académico reside la oposicion preponderante.

a. Aceptacion de la clase médica

Los protocolos cientificos para determinar la muerte han evolucionado desde
1968, ano en que el comité de la Universidad de Harvard publicé los criterios
clinicos de muerte encefalica, pero los requisitos basicos siguen siendo los
mismos: constatar el cese irreversible de las funciones clinicas del encéfalo,
los es decir, las funciones que pueden observarse en la exploracion del enfer-
mo, como la reactividad, el movimiento espontaneo, los reflejos pupilares
fotomotores y la respiracion. Las actividades encefalicas, en cambio, son los
fendmenos celulares que pueden detectarse como impulsos eléctricos pero
que no generan funciones observables.® Los protocolos para determinar la
muerte encefalica exigen la anulacion de todas las funciones clinicas, pero no
necesariamente la ausencia de toda actividad celular.

Muchas sociedades médicas y muchos paises han elaborado protocolos que
difieren ligeramente, pero todos requieren que se documente la disfuncién de
todas las estructuras neuroldgicas intracraneales y el consiguiente cuadro
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de cese irreversible de las funciones encefélicas con anulacion de las corres-
pondientes funciones clinicas, apnea, abolicion de los reflejos troncoencefa-
licos y coma arreactivo. En los Estados Unidos, las pautas para los adultos las
elabora la Academia Estadounidense de Neurologia,” mientras que las de
pediatria estan a cargo de un equipo interinstitucional.®

En 2014, Citerio y cols. estudiaron la prevalencia y los requisitos de muerte
encefalica en Europa:® a partir de una encuesta a facultativos de 28 paises,
seflalan un importante consenso en torno a la equivalencia entre muerte
encefalica y muerte del individuo y a la validez de los criterios clinicos, como
los que preconiza la Academia Estadounidense de Neurologia; describen
diferencias entre los paises en los prerrequisitos para determinar la muerte
encefalica, el nimero de exploraciones que se exigen y el tiempo de observa-
cién que debe mediar entre una y otra, asi como en las normas sobre las
pruebas instrumentales, llegando a la conclusion de que seria deseable esta-
blecer un consenso internacional sobre los protocolos de muerte encefélica.

Prestando atencién al caso de Espaia, Citerio y cols.'” apuntan a una gran
aceptacién médico-juridica de la muerte encefdlica como muerte del indivi-
duo: se practican dos exploraciones clinicas entre las que deben mediar seis
horas de observacidn, se especifica el nivel de PaCO, para constatar la apnea
verdadera, no son obligatorias las pruebas instrumentales, tres médicos
deben certificar la determinacién y existe un sélido programa de tras-
plante de 6rganos con donantes en muerte encefélica que se ha visto reforza-
do por la elaboracién de protocolos nacionales.!’ En Espafia parece haber
pocos problemas con la determinacion de la muerte encefalica.

b. Aceptacion juridica

La mayoria de los paises que contemplan la muerte encefélica han promulga-
do leyes que regulan como se determina. En los Estados Unidos, por ejemplo,
los cincuenta estados cuentan con disposiciones que incorporan la muerte
encefalica como opcidn para certificar la defuncién.'? Se han realizado dos
encuestas de la prevalencia de la determinacion de la muerte encefélica en el
mundo: en la primera, publicada en 2002, cerca de ochenta paises indican que
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se determina la muerte encefalica, lo cual abarca todo el mundo desarrollado
y gran parte de los paises en desarrollo;" en la encuesta mas reciente, publi-
cada en 2015, y que también es mds detallada, se analiza la complejidad de las
diferencias entre paises.' Sin duda seria deseable que hubiese un consenso
internacional, pero sera dificil conseguirlo dada la disparidad de practicas
médicas, leyes, costumbres y religiones.

c. Aceptacion publica

La aceptacion publica de la muerte encefalica se ha estudiado en varias en-
cuestas en diferentes paises, todas las cuales sefialan, tanto entre el publico
general como en la clase médica, la confusion imperante sobre su definicién y
significado.” El grupo de Febrero y cols. estudiaron en 2013 el conocimiento
de la muerte encefalica entre los adolescentes espafioles,'® observando que el
38% de los 3547 encuestados conocen el concepto y afirman que la persona en
muerte encefélica estd muerta, mientras que el 54% desconoce el concepto y el
8% afirma que la persona no esta muerta. En 2012, Rios y cols. realizaron una
encuesta parecida entre profesores de educacion secundaria en Espaiia,' en la
cual el 64% de los encuestados conoce el concepto y afirma que la persona en
muerte encefélica estd muerta, el 34% desconoce el concepto y el 3% afirma
que la persona en muerte encefalica no esta muerta.

Lo que observo es que la mayoria de los legos y los profesionales sanitarios
respaldan la validez de la muerte encefalica maquinalmente,' sin una reflexion
conceptual meditada, limitaindose a admitir que el individuo fallece cuando
quedan anuladas las funciones encefalicas, y tienen un conocimiento difuso
de los aspectos juridicos y tedricos, condicionado por dicha irreflexién; no
obstante, la ignorancia de los pormenores definitorios y técnicos no comporta
necesariamente que no defiendan el concepto.

d. Aceptacion religiosa

Otra medida de la aceptacion social de la muerte encefélica es el grado de
aceptacion de las grandes religiones. Se han publicado varias revisiones sobre
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este tema, incluida una de mi autorfa.”” A grandes rasgos, tanto la iglesia pro-
testante como la catdlica aceptan la muerte encefdlica, pero la situacion es més
complicada en el judaismo y el islam, ya que, aunque en general hay una acep-
taciéon importante, el concepto de muerte encefalica topa con la oposicion de
algunos sectores judios ortodoxos y algunas autoridades islamicas.

La situacion en el catolicismo estuvo sin zanjar hasta los aflos ochenta, porque
en un discurso de 1957 el papa Pio XII afirmé que la definicién de la muerte
corresponde al médico y es ajena a los asuntos de la iglesia. La Congregacion
parala Doctrina de la Fe comenzé a revisar esta postura en la década de 1980,
cuando quedd patente que la muerte encefalica se basa en una idea concep-
tual y varios tedlogos destacados del Vaticano la rechazaron. En los ochenta y
principios de los noventa, tres concilios y academias del Vaticano estudiaron
la muerte encefalica y expresaron dictamenes favorables, si bien con caracter
oficioso. El papa Juan Pablo II encargé a la Pontificia Academia para la Vida
que estudiase la cuestion en 1997-1998 para determinar si era compatible con
el magisterio catolico. El Vaticano convoco tres reuniones en las que un pe-
queio grupo de médicos, cientificos, fildsofos y tedlogos debatimos la validez
de la muerte encefélica como determinante de la muerte del ser humano (y en
las que yo participé como defensor del concepto).

En un discurso de agosto de 2000, Juan Pablo II defendi6 formalmente la
validez de la muerte encefalica como determinante de la muerte y confirmé
que es compatible con el magisterio y la tradicién del catolicismo.? Tras su fa-
llecimiento, los detractores forzaron que Benedicto XVI revisara la cuestion, a
raiz de lo cual, en una reunién de 2006 y una monografia de 2007, la Pontificia
Academia de las Ciencias volvid a respaldar la licitud de la muerte encefali-
ca.”! Algunos detractores sostienen todavia que Juan Pablo II fue engafiado
por los expertos y analizan cada una de sus palabras para sembrar dudas sobre
su apoyo a la muerte encefalica.”?

e. Aceptacion de los medios de comunicacion

Algunos analistas creen que uno de los motivos por los que el publico gene-
ral confunde el concepto de muerte encefélica es que los medios de comu-
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nicacién no lo comprenden bien y suelen describirlo y presentarlo errénea-
mente. Esta situacion ha sido estudiada, confiriendo credibilidad a dichas
opiniones.

Daost y Racine han estudiado la precision de las descripciones de la muerte
encefalica aparecidas en la prensa escrita de los Estados Unidos y Canadd.”
A partir de 940 articulos que cumplian sus criterios de seleccion, publicados
en diarios de primer orden entre 2005 y 2009, observan que el concepto uni-
camente se define en el 3,6% de los articulos canadienses y en el 2,7% de los
estadounidenses. No obstante, en menos del 10% de los articulos se aclara
que la muerte encefélica es determinante de muerte. La donacién de érganos
se menciona en el 33,5% de los articulos canadienses y en el 21,1% de los
estadounidenses.

Lewis y cols. han estudiado la precision de las representaciones de la muerte
encefélica en el cine y la television:** a partir de grandes bases de datos de
peliculas y programas televisivos, encontraron 24 casos de personajes en si-
tuacion de muerte encefalica; dos de los autores visionaron cada obra y cum-
plimentaron un formulario de evaluacién. En sus conclusiones sefialan que
en ninglin caso aparece una exploracién neuroldgica completa, en solo dos
aparece el test de apnea y solo el 13% presenta el concepto de muerte encefa-
lica de forma precisa; la donacién de érganos se menciona en el 71% de los
casos pero solo en el 27% se explica conforme a las normas profesionales.
Por consiguiente, es probable que las malas descripciones y representaciones
de los medios de comunicacién y las obras audiovisuales agraven la falta de
conocimiento del pablico general.

III. Areas de disentimiento

Pese al consenso entre los médicos y los juristas, la validez conceptual de la
muerte encefélica sigue siendo objeto de debate en el mundo académico, so-
bre todo entre los filésofos. Aunque el concepto ha tenido detractores desde
el mismo momento en que se formuld, en mi opinién, después de aios como
participe del debate, éstos son cada vez mds numerosos y mas influyentes.
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Aun entre los defensores, existe desde hace mucho la discusion sobre los cri-
terios de muerte: en concreto, sobre qué estructuras intracraneales deben de-
jar de funcionar de forma irreversible. Las principales opciones son: 1) todo el
encéfalo, criterio que se acepta en la mayor parte del mundo; 2) el tronco en-
cefélico, criterio que se ha postulado en el Reino Unido y que ha influido en
otros paises; y 3) el cerebro, criterio que defienden algunos académicos pero
que, a pesar de contar con ciertos apoyos, no se ha adoptado en ningtin orde-
namiento juridico del mundo. En otro trabajo* he comentado las ventajas y
desventajas de cada uno de estos tres criterios y sigo defendiendo el criterio
panencefélico, que es el que se acepta en Estados Unidos, en Canadd, en Espa-
fia y en la mayor parte del mundo.

a. Controversias biofiloséficas

La validez de la muerte encefélica como determinante de la muerte del indi-
viduo ha recibido embates atin mas virulentos, que cuestionan la elecciéon de
la definicién de muerte, la posibilidad de encontrar una definicién unifor-
me, la correspondencia imprecisa entre la definicion y el criterio de muerte,
el argumento de la integracion somatica y la muerte encefélica como ficcién
juridica que permite el trasplante de 6rganos o como anacronismo innece-
sario. En otros articulos he analizado y rebatido muchas de estas criticas,?**
aqui resumiré la justificacion biofilosofica de la muerte encefalica como
muerte de la persona, basada en el cese de las funciones del organismo en
su conjunto.

En 1981 propusimos, con mis compaieros de la Universidad de Dartmouth
Charles Culver y Bernard Gert, un marco conceptual para analizar la muerte*
que en general ha sido aceptado por otros académicos, incluidos muchos de
los que se oponen a determinados elementos de nuestro analisis. Después de es-
tablecer las condiciones previas del andlisis, para que todos los académicos
aborddsemos el mismo fenémeno de muerte, acometimos la tarea filoséfica
de encontrar la definicién de muerte que explicitase el significado ordinario
correcto que damos al término; a continuacién vino la tarea filoséfico-médica
de encontrar el criterio de muerte, es decir, un indicador medible que debe es-
tar presente y que sea suficiente para considerar que se ha producido la muer-
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te y que se ajuste, por tanto, a la definicion; por dltimo, estuvo la tarea médica
de decidir qué pruebas sirven para constatar que el criterio esta presente.

Con mis colegas llegamos a la conclusion de que la mejor definicién de muerte
es la del cese irreversible de las funciones criticas del organismo en su conjun-
to, que el criterio que mejor se ajusta a la definicion es el cese irreversible de
un nimero critico de neuronas de los hemisferios cerebrales y del tronco ence-
falico (el criterio panencefalico)®y que las pruebas para comprobarlo son las
exploraciones empiricas que han elegido y validado los grupos de expertos.”

En una serie de articulos, Shewmon arremete contra la justificacion biofilosé-
ficay afirma que la persona en muerte encefalica sufre una lesiéon neuroldgica
grave pero no esta muerta;****? entre otras ideas, sostiene que el argumento
de la integracidn, con el que otros colegas y yo justificibamos la equivalencia
entre muerte encefalica y muerte de la persona, es insuficiente, sefialando que
gran parte de la integracion somadtica corresponde a la médula espinal y a
otras estructuras extraencefélicas. En su libro blanco, el Consejo Presidencial
de Bioética de los Estados Unidos concuerda con la critica de Shewmon y
elige una justificacion distinta de la muerte encefélica, «la incapacidad del
organismo de realizar sus funciones de autosuficiencia»,” aunque posterior-
mente Shewmon también lo consider¢ deficiente por los mismos motivos que
el argumento de la integracion. Mi respuesta es la siguiente: aunque la inte-
gracion es un elemento de la justificacion, el principal concepto en que se basa
la equivalencia entre muerte encefalica y muerte de la persona es el cese del
funcionamiento del organismo como un todo.

El organismo como un todo es una nocién centenaria, explicada en detalle
por el bidlogo Jacques Loeb en su clasica monografia de 1916.** El «organis-
mo como un todo» no es igual que «todo el organismo» (la suma de las partes
constituyentes), sino que hace referencia a las caracteristicas que concurren
cuando todos los componentes funcionan en su conjunto. Hoy en dia, estas
caracteristicas las denominamos «funciones emergentes» porque emergen es-
pontaneamente y no pueden reducirse ni localizarse en una parte concreta
del organismo y porque son dificiles de predecir desde el mero estudio de las
partes.” Las funciones emergentes tienen diversa consideracion critica parala
salud. La conciencia humana es el ejemplo mas exquisito: una funcién subli-
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me, a dia de hoy inexplicable, del aparato natural de redes jerarquicas parale-
las que conforman las neuronas del cerebro.

Bonelli y cols. analizan mas a fondo el papel del organismo como un todo en
la muerte encefalica y la definiciéon de muerte en un articulo® en el que apun-
tan que todas las formas de vida poseen una unidad intrinseca caracterizada
por cuatro condiciones: 1.°) dinamica, es decir, los signos de la vida, como el
metabolismo, la regeneracion, el crecimiento y la diseminacidn; 2.°) inte-
gracion, es decir, que el proceso vital se derive de la interaccién de las partes
constituyentes; 3.°) coordinacién, es decir, que se mantenga la interaccién
entre las partes constituyentes en un orden determinado; y 4.°) inmanencia,
es decir, que las caracteristicas antedichas sean inherentes e intrinsecas de la
forma de vida.*”

Estos autores subrayan los cuatro criterios que caracterizan a una forma de
vida que se configura como un organismo integrado y unificado: 1.°) tota-
lidad, el requisito de que el organismo no sea parte de otra entidad viviente
sino que constituya, por si mismo, un todo intrinsecamente independiente y
completo; 2.°) indivisibilidad, la condicién de unidad intrinseca de que nin-
gun organismo pueda dividirse en mas de un organismo vivo y de que, en
caso de que se produzca la divisién y el organismo sobreviva, el organismo
resultante resida en una de las partes separadas; 3.°) autofinalidad o autorrefe-
rencia, la caracteristica de que los procesos y las funciones vitales observables
de las partes constituyentes sirvan a la subsistencia del todo, aun a costa de la
supervivencia de las partes, porque la salud y la pervivencia del todo viviente
es el fin ultimo; y 4.°) identidad, la circunstancia de que, pese a las sucesivas
alteraciones morfoldgicas y pese a la pérdida o la obtencion de ciertas partes
constituyentes (que incluso pueden comportar el intercambio de todos los
atomos del organismo), el ser vivo sigue siendo uno y el mismo a lo largo de
toda la vida.’

Posteriormente, el grupo de Bonelli ha demostrado que, a raiz del cese irre-
versible de las funciones clinicas del encéfalo, necesario para el diagndstico
de la muerte encefalica, el organismo pierde: 1) la inmanencia, porque sus
procesos vitales ya no dependen de si mismo sino de las técnicas de reani-
macion externa; 2) la autofinalidad, porque todo control que persista sobre
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los subsistemas organicos esta dirigido al nivel de las partes que sobreviven y
no del todo; 3) la autorreferencia, porque la continuidad del funcionamiento
de las partes ya no propicia el funcionamiento del todo; y 4) la totalidad y
la indivisibilidad, porque las partes y los subsistemas separados ya no estan
interconectados ni constituyen un todo. Cuando un organismo ha perdido
irremediablemente la totalidad, la indivisibilidad, la autorreferencia y la iden-
tidad, ya no funciona como un todo y perece.”” Este analisis de la equivalencia
entre muerte encefalica y muerte de la persona demuestra que la razén esen-
cial es el cese de las funciones del organismo como conjunto, y no la mera
pérdida de la integracion proporcionada por el encéfalo.

Que el corazon siga latiendo, la sangre circulando y las visceras funcionando
en el enfermo en muerte encefélica indica que, en nuestra era tecnoldgica, es
posible mantener con vida a ciertas partes del organismo después de que el
organismo como un todo haya dejado de funcionar para siempre. Esa es la
esencia del estado de muerte encefalica y, a la vez, su terrible ironia. Se conser-
van con vida varias partes y sistemas del organismo, mediante métodos me-
canicos, a pesar de que el organismo en su conjunto ya no existe. De la misma
manera que el érgano donado contintia funcionando en el receptor aunque el
donante haya muerto, la mera extension de la funcién multiorganica del pa-
ciente en muerte encefalica no implica que el organismo siga viviendo como
un todo.

b. Controversias médicas

Aparte de las controversias biofilosdficas, quedan por resolver algunas cues-
tiones técnicas, sobre todo relativas a la determinacién,® entre las que cabe
destacar: la necesidad de efectuar una o dos exploraciones neurologicas; la
conveniencia de las pruebas instrumentales que objetiven la ausencia de toda
actividad eléctrica o de flujo sanguineo en el encéfalo; la modificacion de la
determinacion si se ha aplicado hipotermia terapéutica para reducir la afec-
tacion cerebral causada por la interrupcion circulatoria; el valor minimo de
PaCO, para el test de apnea; y la concentracion sanguinea maxima de sustan-
cias depresoras del sistema nervioso central que no interfiera con el requisito
de irreversibilidad de la lesién neuroldgica.
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Otro grupo de cuestiones médicas ataie a los conflictos con los allegados del
paciente. Algunos familiares, por motivos emocionales o religiosos, se resis-
ten a reconocer que la persona amada ha fallecido a pesar de que se haya
determinado la muerte encefalica. Hasta qué punto ceden los médicos a los
deseos de la familia, accediendo a prolongar los tratamientos aunque sea tem-
poralmente, es algo que varia de una cultura a otra y de un pais a otro. En
los Estados Unidos, donde la tradicién otorga gran autoridad a las religiones,
la legislacion de algunos estados prohibe dictaminar la muerte encefalica si
ello contradice las creencias del paciente, pero la mayoria de los paises, por
el contrario, no cuentan con leyes ni protocolos semejantes.

Es mucho mas frecuente que los desacuerdos con la familia surjan porque
esta se niegue a asumir que la persona ha muerto. En gran parte, estas reacciones
se producen porque el enfermo en muerte encefélica no parece estar muerto
y porque corren historias de pacientes comatosos que se despiertan. El pro-
blema se da en los Estados Unidos con suficiente frecuencia para haberse in-
vestigado en un estudio y haberse abordado en unas directrices clinicas de
reciente elaboracion,” pero muy pocos hospitales estadounidenses cuentan
con pautas asistenciales para que los médicos sepan como enfrentarse a una
situacion de tan potente carga emocional.*!

Mi aproximacion a estos casos se centra en la compasion y la comunicacion:
les explico la base conceptual, cientifica y juridica de la muerte encefélica, ha-
ciendo hincapié en las diferencias que hay con el coma y en la imposibilidad
de recobrar la conciencia, les ofrezco que presencien la exploracion neurold-
gica en la que se constata la apnea y la ausencia absoluta de respuesta a todos
los estimulos, les muestro las pruebas de imagen y los resultados de los tests
instrumentales y les planteo la posibilidad de donar los drganos; si después
de todo siguen insistiendo en que no se interrumpa el tratamiento, intento
pactar con ellos que sea por unas horas, por un dia o por un lapso similar.

IV. Direccion futura

Aunque la muerte encefalica esta cada vez mas aceptada en todo el mundo,
todavia hay que resolver las controversias conceptuales y técnicas y estanda-

46

¢Debemos revisar el concepto de muerte?
Debate sobre el estado vegetativo persistente y la muerte cerebral

rizar la practica clinica, a fin de eliminar la heterogeneidad entre los paises.'?
Seria deseable que la estandarizacion fuese internacional, pero las arraigadas
diferencias procedimentales, juridicas, culturales y religiosas plantean serios
obstaculos. De todas formas, diversos grupos, como la Federacién Mundial
de Neurologia, estan trabajando en pos de un estdndar internacional.

Por lo que respecta a las controversias conceptuales, seria conveniente pro-
tundizar el estudio de la filosofia de los organismos y los criterios que definen
su muerte en la era de la tecnologia, ahora que los componentes del cuerpo
humano pueden mantenerse con vida por separado aunque el organismo haya
dejado de funcionar como un todo. Con mis colegas estamos ahondando en
esta cuestion con el estudio de la mereologia bioldgica: la relacion conceptual
entre las partes del organismo y su todo. También son relevantes los campos
de la teorfa de la complejidad y las funciones emergentes.

Las cuestiones técnicas son mas faciles de solventar y en general solo se nece-
sita informacion mas sdlida: asi, la necesidad de una o dos exploraciones, la
concentracién aceptable de sustancias depresoras en la sangre y la convenien-
cia de las pruebas instrumentales son temas que quedaran zanjados cuando
se recopilen y se estudien mds datos. Las desavenencias con las familias deben
abordarse con guias de practica clinica dirigidas a los médicos a nivel nacio-
nal, teniendo en cuenta las précticas, las leyes, las creencias y las costumbres
propias de cada pais y cada cultura.

Es evidente que debe mejorarse la educacion del publico, de la prensa y de
las profesiones sanitarias en materia de muerte encefélica. Varias sociedades
cientificas, como la Academia Estadounidense de Neurologia y la Sociedad
Europea de Neurologia, han contribuido a esta labor con diversos proyectos,
pero las encuestas siguen indicando que todavia queda un largo camino por
recorrer.
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La sentencia del Tribunal Supremo del Estado de New Jersey, del 31 de
marzo de 1976, atendiendo a la demanda de los padres de Karen Ann Quin-
lan, constituye un hito juridico en el reconocimiento del derecho a decidir
sobre la retirada de tratamientos de soporte vital. Pero al retirar la ventilacion
mecdnica, Karen, en estado de coma desde hacia meses tras haber sido recu-
perada de una parada cardiorrespiratoria, continud respirando sin recobrar la
consciencia y vivié hasta 1985.!

Es el primer caso de estado vegetativo persistente (EVP) con impacto media-
tico motivado por el desconocimiento de su naturaleza clinica y, en conse-
cuencia, por el desconcierto moral sobre la conducta a seguir. En el EVP esta
destruida o severamente desconectada la corteza cerebral, lo que comporta un
estado de vigilia, a diferencia del coma, pero sin conciencia del yo y del entor-
no. Al contrario que en la muerte encefélica, el tronco cerebral, en el que se
integran los automatismos reguladores de las funciones vitales, esta indemne
y ello permite la supervivencia mediante alimentacién artificial y cuidados de
higiene.

No fue hasta afios después que el analisis y la sistematizacion de la casuistica
llevada a cabo por el grupo de trabajo de la American Neurology Society
culmind en la elaboracion de unos criterios diagnésticos que, si permanecen
durante un periodo de tiempo que varia segn la etiologia del estado vegeta-
tivo, permiten considerarlo como irreversible, lo que se conoce como «estado
vegetativo permanente».” Confirmar la irreversibilidad de la situacion facilita
la toma de decisiones por parte del representante legal o de los familiares que
pueden solicitar la retirada de la alimentacion artificial.

Los hallazgos recientes obtenidos mediante sofisticadas aplicaciones de reso-
nancia magnética funcional, electroencefalografia y/o potenciales evocados
sugieren que en algunos casos de EVP se registra una actividad consciente
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minima.’ Si bien se encuentran en fase experimental y ain estdn por validar
y estandarizar, su aplicacién clinica plantearia un problema de diagndstico
diferencial pero la retirada de la nutricién continuaria siendo una opcién a
considerar como lo es la retirada de cualquier tratamiento de soporte vital en
situaciones irreversibles.*

La actitud de los familiares que piden continuar el tratamiento o que atien-
den al paciente en el propio domicilio nos obliga a preguntarnos por los
motivos y el sentido que tiene para ellos cuidar de un ser indnime e incapaz
de relacionarse. ;Es la esperanza en la recuperacién o es el hecho de ganar
tiempo para poder asumir la irreversibilidad de la situacion? ;Es el deber de
cuidar a alguien estimado por lo que ha sido y ha compartido o es el consue-
lo de verle y tocarle? La respuesta a estas preguntas puede darnos la clave
para atender a los allegados y ayudarles en la toma de decisiones.
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Introduccion

A veces, los pacientes que llevan semanas en coma después de sufrir un daino
cerebral severo, abren los 0jos y comienzan a respirar espontdneamente, pero,
a pesar de eso, ni comen ni beben por si mismos y no muestran signos claros de
percatarse ni de si mismos ni del entorno. Hablamos entonces de «estados alte-
rados de consciencia», y distinguimos:

m Estado vegetativo, ahora mejor denominado «sindrome de despertar
sin respuesta» que no presenta signo alguno de percatarse de si mismo
ni del entorno. Se trata de un despertar sin contenido de consciencia;
el sistema nervioso se abre a estimulos externos, pero no sabe qué
hacer con ellos; es decir, siente, en el sentido mds primariamente neu-
rofisiolégico de la palabra, pero no percibe. Este estado no solamente
es devastador para el cerebro, que desarrolla una atrofia progresiva,
sino que todo el cuerpo sufre el sindrome inmovilidad secundario
(amiotrofias, contracturas, rigideces, alteraciones posturales, etc.).

m  Estado de minima consciencia o, mejor dicho, de minima respuesta
(minimally responsive state): similar al anterior, pero presentando alguna
respuesta no reﬂeja, es decir, voluntaria o intencional al entorno. Tienen
un prondstico no tan infausto y no se debe descartar la posibilidad de
que puedan experimentar sufrimiento, con las consiguientes implica-
ciones para el cuidado y el tratamiento paliativo.

*  Esta publicacion respeta las formas de conciencia y consciencia, usadas indistintamente por

los diferentes autores para referirse al sentido general de “percepcion o conocimiento”, tal y
como precisa la Real Academia Espafola.
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Muchas personas perciben esta situacion, cuando la imaginan en ellos mis-
mos, como peor que la muerte. Esto ha fundamentado decisiones de limita-
cion terapéutica y aproximaciones paliativas en la atencion a estos pacientes.

Las dos principales causas son los traumatismos craneoencefélicos y la hipoxia-
isquemia. En cuanto a las lesiones anatémicas, en la hipoxia-isquemia predomi-
na la afectacion de los cuerpos neuronales de la sustancia gris y en los trauma-
tismos el dano axonal. Esto tiene implicaciones prondsticas, dado que la
reversibilidad de una lesién del cuerpo neuronal es muy reducida o nula, mien-
tras que no se puede decir lo mismo de la afectacion axonal. Por tanto, superada
la fase lesional aguda, el prondstico de recuperacion, tanto funcional como de la
consciencia, suele ser menos infausto si el dafio es axonal y traumatico.

En el fondo, estos estados de consciencia alterada son consecuencia, cuando
menos en parte, de las mejoras tecnoldgicas que llegaron a partir de los
afios sesenta en las medidas de soporte vital tanto en la atencién a los enfer-
mos graves (especialmente en politraumatismos) como en situaciones de para-
da cardiorrespiratoria (las reanimaciones excesivamente prolongadas pueden
desembocar en anoxia cerebral). Antes de disponer de tecnologias avanza-
das de soporte respiratorio, cardiocirculatorio, renal o metabdélico los casos de
estados alterados de consciencia eran anecddticos, puesto que los pacientes
fallecian antes de poder desarrollarlos. El «soporte vital» ha supuesto una
oportunidad para la supervivencia pero un riesgo para la calidad de la cons-
ciencia de dichos supervivientes.

En otros casos, dependiendo de las estructuras funcionales afectadas por la
lesion, también se podia dar una situacién opuesta: un contenido pleno de
consciencia pero sin posibilidad de producir respuestas eferentes hacia el
entorno (es el denominado «sindrome de cautiverio»).

Durante los primeros meses, estos estados no deben considerarse definitivos
Yy, por tanto, el pronostico de recuperacion puede ser variable. Por ejemplo,
un estado vegetativo puede evolucionar a otro de minima respuesta, mejo-
rando su pronéstico de recuperacion funcional, cuando menos moderada-
mente. Pero esto se hace practicamente improbable a partir del afio en los
casos de etiologia traumatica y a partir de los seis meses (tres meses para las
gufas USA) en los de origen hipdxico-isquémico. Por eso, clasicamente se
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anadia el calificativo permanente a los estados vegetativos de dicha duracion.
Ahora se prefiere evitar esta terminologia y simplemente definir el sindrome,
su etiologia, la edad del paciente y el tiempo de evolucidn.

Por otro lado, el estado vegetativo no supone la «muerte cerebral». Esta es otra
de las entidades que puede ser confundida. La muerte cerebral, sin soporte
vital avanzado instaurado, se sigue en un escaso lapso de tiempo de la muerte
de todo el organismo. Y esto no es asi en el estado vegetativo, que puede
coexistir con la viabilidad del resto de 6rganos durante afios sin necesidad
de soporte vital avanzado (Gnicamente nutricion artificial y cuidados). La
anatomia patoldgica del estado vegetativo es una atrofia progresiva cerebral
mientras que la de la «<muerte cerebral» es la pura licuefaccion tisular.

Evaluacion clinica

El diagnéstico clinico se establece ante el fracaso de los intentos por detectar
y/o evocar conductas conscientes o intencionales. Es, por tanto, un diagnés-
tico de eliminacién. No es inhabitual que resulte dificil distinguir las respues-
tas reflejas de las voluntarias. Es necesaria una observacion meticulosa, siste-
matizada y repetida, existiendo escalas validadas que son utiles para mejorar
la sensibilidad y la especificidad diagndstica. No se debe perder de vista que
existen diferentes movimientos cuya observacion no invalida el diagndstico
de estado vegetativo, dado que son de caracter reflejo: parpadeo involuntario,
movimientos oculares erraticos, reaccion inespecifica al dolor (retirada en
flexién de extremidades), sonidos, bostezos, deglucion de saliva, movimien-
tos breves de cabeza y cuello ante estimulos, pero sin localizar, sacudidas
musculares de sobresalto auditivo, etcétera.

La sensibilidad y especificidad de la evaluacién clinica, aun asistida con esca-
las, no es perfecta, existiendo documentado un porcentaje no despreciable de
errores diagnosticos, que llega al 40% en algunas series, aunque estas son
previas a la mayor disponibilidad de la resonancia magnética estructural que
diagnostica las lesiones que mas frecuentemente producen el sindrome del
cautiverio (generalmente lesiones vasculares del tronco cerebral).
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Las caracteristicas especiales de estos pacientes, a caballo entre muchas de las
fronteras asumidas tradicionalmente como definitorias de la personalidad y
de una calidad de vida minimamente aceptable, han suscitado dudas y deba-
te acerca de la aproximacién mas adecuada al afrontar su cuidado y la aten-
cion a sus familias.

Los retos de la neuroimagen
y la neurofisiologia

Determinar la presencia de consciencia es siempre inferencial. Estd conscien-
te quien parece consciente, quien lo manifiesta. Por pura logica formal, exis-
tirfa pues la posibilidad tedrica de que alguien esté consciente pero no poda-
mos percibirlo. Estas dudas aumentaron especialmente cuando en 2006 se
consiguid evocar una activacion cortical a la orden en una paciente que lleva-
ba cinco meses en estado vegetativo post-traumatico. La paciente activaba el
cortex como los controles ante invitaciones a imaginar «jugar al tenis» o
«pasear por su casa». Ello sugeria la conservaciéon de funciones cerebrales
complejas (comprension verbal, memoria reciente y autobiogréfica, orienta-
cion, etc.) que habian pasado inadvertidas en las escalas clinicas validadas.
Posteriormente se han publicado algunos casos mas. Todo ello gener¢ eleva-
da inquietud sobre si no estdbamos calificando como estado vegetativo a
muchos pacientes que presentaban actividad cortical compleja pero no podrian
expresarla externamente. Mds tarde, se consiguid utilizar incluso este para-
digma de activacidn cortical a la orden para establecer un cédigo de respues-
ta binario si/no en otros dos pacientes que llevaban, respectivamente, 5 y
12 anos diagnosticados de estado vegetativo post-traumatico.

El pronostico

Al ponderar el pronodstico esperable, algunos autores aducen la falacia de la
«profecia autocumplida» dado que muchos de estos pacientes son sometidos
a criterios de limitacion terapéutica. Sin embargo, conocemos ya desde 1994,
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como resultado de un trabajo de revisién y consenso multidisciplinar promo-
vido por la Academia Americana de Neurologia, algunas claves prondsticas
muy fiables. Por encima del afio de evolucion si la etiologia es traumatica y por
encima de los seis meses en otras etiologias, no se debe esperar una mejoria en
la capacidad de respuesta ni en la funcién neuroldgica global. Lo mismo ocu-
rre por encima de los 40 anos de edad, incluso en los casos post-trauméticos.
Ya hemos comentado que las posibilidades de recuperacién de consciencia y
de independencia funcional son mucho menores en los casos de etiologia
hipéxico-isquémica y mayores en las lesiones predominantemente axonales.

Ademas, otro tema es el grado de recuperacion a esperar en aquellos que pasan
a un estado de minima respuesta. No disponemos de datos recientes revisados
de forma sistematica, aunque sabemos que las recuperaciones tardias son anec-
déticas y practicamente nunca intensas. Es dificil abstraerse en estos casos,
especialmente en pacientes jovenes, al imaginario colectivo. En los cuentos, en
el cine, etcétera, la percepcion de la inconsciencia prolongada es positiva e
incluso romantica, esperanzadora, con un elevado indice de recuperaciones
totales tardias sin secuela alguna. Podriamos llamarlo «el mito de la Bella
Durmiente». Quizd esta sea una de las razones subyacentes al maltrato asisten-
cial, ético, politico, religioso, judicial y mediatico a que han sido sometidas
diversas mujeres jovenes en estado vegetativo, en diferentes paises, practica-
mente desde su definicion clinica durante los afos setenta. Todas ellas fueron
instrumentalizadas en base a intereses diferentes a «su mejor interés». En
todos los casos el prondstico ya no era incierto, y en todos ellos, después de
idas y venidas judiciales, politicas y religiosas, la decisién final siempre fue
favorable a la retirada de las medidas de soporte nutricional y/o respiratorio.

Pero es muy importante tener en cuenta que los hallazgos tanto de resonancia
magnética funcional como de neurofisiologia para detectar consciencia oculta
en pacientes en aparente estado vegetativo, no disponen todavia de la validez
ni de la sensibilidad ni de la especificidad imprescindibles para su uso gene-
ralizado en clinica. Por el momento solo contados centros de investigacion
disponen de entrenamiento y capacidad tecnoldgica suficientes, y siempre en
el marco de disefios experimentales. La traslacion de resultados grupales de
laboratorio a resultados clinicos individuales parece muy aventurada por el
momento.
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Por si esto fuera poco, se ha documentado que un porcentaje no despreciable
de controles sanos no son capaces de llevar a cabo activaciones corticales idea-
cionales a la orden. Por tanto, en el momento actual, estas técnicas no pueden
evitar un porcentaje relevante tanto de falsos positivos como de falsos negati-
vos. El poder seductor de las imagenes cerebrales no debe conducirnos a sobre-
interpretaciones, aunque, desgraciadamente, gracias a la profusa difusién
medidtica de estos atractivos estudios, el debate en algunos paises ya estd en la
calle. En Estados Unidos, por ejemplo, ya constan pleitos a centros que atien-
den a este tipo de pacientes por no disponer de esta compleja tecnologia para
su evaluacion. Sin embargo, lo que si parece razonable sugerir es que tanto
neurofisiologia como neuroimagen colaboraran de manera relevante en definir
mejor diagndstico y pronostico de estos pacientes en un futuro no muy lejano.

Adecuacion terapéutica y estado vegetativo

Especialmente desde la revision y consenso de 1994 comentada anteriormente
predomina la aproximacion paliativa (cuando el diagndstico esta bien estable-
cido) aplicandose a menudo limitacion terapéutica, sobre todo ante complica-
ciones. Precisamente fueron algunos casos de estado vegetativo permanente
los que impulsaron el desarrollo de las voluntades anticipadas (living will)
en Estados Unidos. En estos documentos, el estado vegetativo permanente
suele ser uno de los criterios que fundamentarian el rechazo de medidas de
soporte o la solicitud de un procedimiento para poner fin a la vida.

Aunque algunos autores han postulado que los pacientes que activan patro-
nes corticales a la orden en neuroimagen tienen mejor prondstico, los resul-
tados no son por el momento consistentes y tenemos, como ya hemos
comentado, pocos datos sobre el grado de recuperacién funcional esperable.
Quiza este sea el verdadero reto de la neurociencia y de la neurotecnologia en
este campo: posibilitar un prondstico mds certero en la etapa aguda o suba-
guda del dafo cerebral severo. Ello evitaria sufrimientos, incertidumbres y
esfuerzos vanos a pacientes, familias y sociedad.

Aun asumiendo que los casos de «consciencia oculta» descritos correspon-
diesen a un pleno contenido de consciencia, con conservacion plena de la
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personalidad y de la capacidad de decisién, ello no proporciona, como crite-
rio aislado, una razoén clara para abandonar un abordaje paliativo o criterios
de adecuacion terapéutica. En otros diagnosticos (cancer, sindrome del cau-
tiverio, insuficiencia respiratoria, enfermedades neuromusculares, etcétera)
tomamos idealmente estas decisiones con pacientes plenamente conscientes
y competentes. De hecho, la situacion del paciente puede resultar ain mas
intolerable en estos casos si la autoconsciencia estd preservada. Respetar
puede derivar (en ocasiones) en limitar. De todas formas, si se constatase
consciencia plena, se generaria la necesidad ética de hacer participar al
paciente en las decisiones médicas, y este es un nuevo reto tecnolégico, hoy
por hoy no resuelto. Tan incorrecto seria condenar al paciente a una existen-
cia que no considerase aceptable, como asumir que, por defecto, una existencia
en estas condiciones es, sin mas consideraciones, indeseable.

Conclusiones

Los casos publicados de pacientes clinicamente etiquetados de estado vegeta-
tivo pero que presentan signos de actividad cortical voluntaria son por el
momento muy escasos (posiblemente menos de 20) y estan restringidos a un
subgrupo muy concreto de casos: aquellos secundarios a trauma encefélico
con predominio de lesién axonal. Parece poco prudente extender la sospecha
a todo diagndstico de estado vegetativo.

Necesitamos quiza un nuevo nombre para estos pacientes, dado que la activi-
dad cortical que demuestran excede probablemente a la esperable inicialmen-
te en un estado «de minima respuesta», pero no podemos asegurar que
corresponda siempre a un estado con completo contenido de consciencia
como el sindrome del cautiverio.

En el estado actual del conocimiento, recomendamos no basar decisiones
médicas y éticas inicamente en resultados de exploraciones complementa-
rias, especialmente cuando sabemos que ni son todos los que estdn, ni estan
todos los que son (conscientes) entre aquellos con resultados positivos en las
técnicas neurofisiologicas o de imagen. Se hace imprescindible una aproxi-
macion prudente y multimodal a estos pacientes.
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Solo cambiarian el escenario descrito si consiguiésemos delimitar mucho
mejor el impacto prondstico del hallazgo de actividad cortical en pruebas
complementarias y/o comunicarnos de manera sélida y profunda con el
paciente mediante tecnologias de la comunicacién. Por tanto, quedamos a la
espera, hipotética pero no imposible, de:

m  Nuevos marcadores de prondstico funcional fiables y, a poder ser,
precoces y aplicables a pie de cama.

= Entornos comunicativos que permitan conocer la voluntad de estos
«nuevos pacientes», en el caso de que demostremos que las funciones
que conservan les permiten participar en la toma de decisiones.
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La conciencia es un atributo propiamente humano, ha sido y continua sién-
dolo hoy en dia, un importante campo de investigaciéon y andlisis para
filésofos, psicdlogos, neurdlogos, tedlogos y otros muchos campos del
conocimiento. Plum y Postner, en 1980, diferenciaron dos dimensiones
en la conciencia: el estado de alerta (en inglés wakefulness) y el contenido de
la conciencia (awareness).

Cuando se produce una lesion cerebral que afecta al talamo, la corteza cere-
bral o sus conexiones, manteniendo indemne el sistema reticular ascendente
del tronco encefalico y sus proyecciones hacia el talamo, se presentan las
alteraciones de la conciencia, en los que el estado de alerta y el contenido de
la conciencia quedan dafiados, de diferente forma e intensidad, en varias enti-
dades clinicas que pueden llegar a ser permanentes e irreversibles.

Tras unas semanas, el paciente en coma puede evolucionar y abrir los ojos,
respirar espontaneamente y presentar movimientos automaticos o reflejos
(inducidos por un estimulo), pero sin capacidad cognitiva para ser cons-
ciente de si mismo ni del entorno. En 1972, se definid el término como
«Estado Vegetativo» (EV).

Cuando esta situacion clinica se mantiene durante al menos un mes tras la
lesién hablamos de Estado Vegetativo «Persistente». En 1994, el Multi-Society
Task Force on PVS defini6é unos criterios temporales de irreversibilidad
(12 meses en etiologia traumatica y 3 meses en etiologia no traumatica)
denominando esta situacién como Estado Vegetativo «Permanente». La con-
fusién posible en las siglas (EVP, en inglés PVS) para ambos y otras conno-
taciones éticas y sociales han hecho que recientemente la European Task
Force on Disorders of Consciousness haya propuesto el término «sindrome
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de vigilia sin respuesta» (unresponsive wakefulness syndrome) mas descripti-
vo y neutral.

Algunos pacientes recuperan signos evidentes y reproducibles de contenido
de la conciencia aunque de forma inconsistente y fluctuante, configurando
una entidad clinica diferenciada, es el «Estado de Minima Conciencia» (EMC)
o, mejor dicho, de «minima respuesta» (minimally responsive state). Al igual
que el EV, el EMC puede ser transitorio y preceder a una progresiva recupe-
racién de la funcién comunicativa o persistir indefinidamente.

Estos estados de dano cerebral cronico severo, representan una de las situacio-
nes mas crueles que se pueden encontrar en esta vida. Para los pacientes
supone la disociacion entre la vida bioldgica y la vida relacional. Se mantienen
intactas todas aquellas condiciones para garantizar la supervivencia del cuerpo
(excepto la capacidad de alimentarse): sus pulmones respiran sin ayuda, su
corazon late, se mueven, duermen y se despiertan... pero no tienen conciencia
de si mismos ni del entorno que los rodea y, por tanto, no disponen de capa-
cidad relacional. Estdn vivos sin estarlo. «Solo» hace falta que se les alimente y
se les hidrate para mantenerles vivos. Estan muertos sin estarlo...

Cuando ha transcurrido el tiempo en que estas entidades se establecen (entre
12 meses para las etiologias traumdticas y 3 meses para las no-traumaticas)
las posibilidades de recuperacion se van desvaneciendo y los esfuerzos reha-
bilitadores deben ir dejando paso a los cuidados y las atenciones mas basicas
para mantener las condiciones de dignidad de toda persona, se plantea la
necesidad de decidir donde se desarrollardn dichos cuidados, en casa o en un
centro socio-sanitario.

La Orden Hospitalaria de San Juan de Dios dispone de diversos centros con
unidades especificas para la atencién del Dano Cerebral Irreversible (DCI).
En el afio 2012, se atendian a un total de 105 pacientes y familias afectados
por estas situaciones en nueve centros diferentes.

El modelo de atencién de la Orden de San Juan de Dios destaca por su inte-
gralidad, centrada en cubrir las necesidades de la persona que sufre y a los
que sufren con ella desde el principio de la hospitalidad. Los pacientes reci-
ben unos esmerados cuidados cuyo fin ultimo es la preservacion de la digni-
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dad de la persona hasta que llegue la muerte y los familiares son acomparia-
dos por manos expertas para hacer la dureza del trayecto un poco menos
onerosa.

Las unidades mds grandes guardan muchas similitudes entre si. La primera
es el diseno arquitecténico. Las tres son salas didfanas que recuerdan a las
salas comunes de los antiguos hospitales (con alguna habitacién individual
para casos en los que sean necesarias condiciones de intimidad o por razones
de aislamiento infeccioso) pero sobre todo replican a las Unidades de Cuidados
Intensivos y aunque esa definicién encaja con su finalidad, serfa mds correcto
definirlas como Unidades Intensivas de Cuidados. No se pretende salvar vidas
sino que se intenta cuidar de manera intensiva.

Otra semejanza se aprecia al entrar en cualquiera de ellas, la impresiéon puede
resultar sobrecogedora. Cuando uno se habitta y observa el esmero en los
cuidados, el agradable hilo musical que acompaifia y el olor neutro, que en
ningun modo recuerda que se esta en un medio hospitalario, se puede apre-
ciar a las personas que estan siendo cuidadas alli. De manera muy grafica
lo definen los usuarios del area de neurologia-epilepsia de la Fundacion
Instituto San José al referirse a la unidad de dafo cerebral como «la unidad
de los dormidos».

Una de las caracteristicas asistenciales es el proceso de ingreso en la unidad
una vez los pacientes han cumplido un tiempo suficiente para haber descar-
tado las probabilidades de mejoria neuroldgica o funcional. La razén de ello
es la de centrar la atencion del equipo en los cuidados con la seguridad de no
restar posibilidades de mejora por no aplicar otras medidas médicas, tecno-
légicas o rehabilitadoras y para poder empezar a acompaiar a la familia en su
proceso de adaptacion a la situacion.

En octubre de 1999, naci6 la primera de las tres unidades en la Fundacién
Instituto San José de Madrid a raiz de la peticién realizada por el Hospital
12 de Octubre de atender a Sergio, un nifo de 12 afos, en situacion de estado
vegetativo permanente a consecuencia de severas complicaciones durante el
parto, que se hallaba ingresado desde su dificultoso nacimiento en la Unidad
de Vigilancia Intensiva. Para atenderle a él y a otros pacientes de caracteristi-
cas similares que se identificaron en diferentes hospitales de Madrid, se habi-
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lité una sala didfana, con capacidad inicial para 10 pacientes. En el trans-
curso de los afios, la unidad ha ido aumentando para dar respuesta a la
creciente demanda hasta alcanzar, en la actualidad, una capacidad de
40 plazas. En este tiempo se han atendido a mas de 200 pacientes.

El primer contacto que se establece con la familia, una vez el paciente cumple
con los requisitos necesarios, consiste en una entrevista pre-ingreso donde se
abordan los siguientes puntos:

1. Se contrasta la informacién general, clinica y pronodstica recibida
sobre el DCI (recuperacion, rehabilitacion...).

2. Se conoce la percepcion de los familiares sobre la situacion del paciente.

Se facilita informacidn clinica y pronéstica sobre el EV y el EMC.

4. Se proporciona informacién sobre la unidad: horarios y funciona-
miento, integrantes del equipo interdisciplinar, objetivos asistenciales
(incluyendo medidas de adecuacion del esfuerzo terapéutico) y se
visita la unidad.

5. Se firma la recepcion de un documento escrito informativo.

w

Tras la aceptacion de las condiciones de funcionamiento de la unidad por
parte de los familiares, se procede al ingreso del paciente y se inician sus
cuidados y atenciones.

La unidad tiene establecidos unos horarios de visita concretos que cumplen
una doble finalidad:

» Garantizar la intimidad de los pacientes y facilitar los cuidados por
parte del equipo de enfermeria.

m  Ayudar a los familiares a recuperar su rutina vital habitual, suspendida
los primeros meses del DCI. Esta medida, a pesar de ser aceptada con
dificultades, acaba siendo positiva para todos ellos.

El paciente

Las coberturas de las necesidades basicas de este tipo de pacientes dependen
del personal de enfermeria. Enfermeros y auxiliares velan dia a dia por el
bienestar del paciente. Son ellos los que les controlan visualmente, constante
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y discretamente y con sus cuidados son los principales valedores de la digni-
dad de la persona que atienden.

Si bien los pacientes no son capaces de comunicarse o de entender lo que se
les dice, las auxiliares humanizan su relacion con ellos hablandoles con carino
y respeto. Aseguran un entorno tranquilo y relajante evitando sobresaltos,
disponiendo de musica ambiental en horario diurno y disminuyendo la ilu-
minacién nocturna para mantener preservado el ritmo sueno-vigilia. Al ser
los miembros del equipo que mas tiempo pasan con los pacientes y mas se
relacionan con los familiares, establecen fuertes vinculos con ellos, detectan-
do, y a menudo actuando, sobre situaciones de dificultad que son derivados
al profesional pertinente para su manejo.

Pulcra y cuidadosamente mantienen unas exquisitas condiciones de higiene
e hidratacion corporal que contribuyen, junto a los regulares cambios postu-
rales, a garantizar la prevencion de lesiones cutaneas, facil consecuencia de la
inmovilizaciéon completa y permanente.

A pesar de ser pacientes con respiracion espontanea, muchos de ellos son
portadores de traqueostomia que requieren de un esmerado cuidado para
asegurar su permeabilidad y presentan dificultades para la movilizacién de
secreciones que necesitan aerosolterapia y frecuentes aspiraciones.

Son pacientes que no pueden alimentarse ni hidratarse de manera autéonoma
Y, por tanto, todos ellos reciben su hidratacion y nutricién a través de accesos
como sondas de gastrostomia y, excepcionalmente, alguna sonda nasogastri-
ca, que precisan de constante vigilancia y cuidado.

El papel del médico consiste en velar por el bienestar del paciente, asegurando
que recibe los tratamientos imprescindibles para garantizar su confort y que se
manejan adecuadamente las complicaciones que puedan acontecer, respetan-
do los principios éticos que deben considerarse en el manejo de cualquier
paciente pero con mayor énfasis en la adecuacion del esfuerzo terapéutico,
siguiendo los deseos del paciente (si se conocen) y teniendo en cuenta las opi-
niones de los familiares, consensuando con ellos cualquier decision al respecto.

El médico actua como coordinador del equipo, es el principal interlocutor
con la familia y conduce las reuniones de equipo, principal escenario del
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esencial trabajo interdisciplinar para atender de forma integral las necesida-
des del paciente y su familia.

Entorno familiar

La irreversibilidad y gravedad del dafo cerebral que afecta la conciencia del
paciente, y por tanto la esencia de su ser persona, afecta de manera catastro-
fica a su entorno familiar. De golpe, los esposos pierden a su conyuge, padres
y madres a sus hijos, hijas a sus progenitores... pero los pierden sin perderlos.

us cuerpos estan presentes, estdn vivos, pero su conciencia esta ausente.
S t t t t t

iven lo que se denomina pérdida ambigua, modalidad de duelo complicado
Viven d dida amb dalidad de duel licad
que se produce cuando se vive una pérdida incompleta e indefinida en el tiem-
PO v que genera emociones ambiguas y cambiantes e impide cerrar el dolor
y concluir el duelo (duelo prolongado).

El papel del resto del equipo es tanto o mds importante con los familiares
como con los pacientes. Las enormes dificultades que para ellos entrafa la
situacién a nivel legal, laboral, emocional... precisan de un equipo experto
y bien coordinado, capaz de acomparfiarles y guiarles en tan complicado
camino.

El apoyo emocional de los familiares, si bien es responsabilidad de todo el
equipo, recae principalmente en el/la psicélogo/a. El estado emocional de los
familiares depende de numerosos factores que tienen que ver con el proceso
de enfermedad del paciente, el perfil de personalidad del familiar, con su
estilo de afrontamiento y con los apoyos familiares y sociales con los que
cuenta. Es muy importante que, desde el principio del proceso, los familiares
reciban informacién precisa y veraz del estado del paciente y de su pronosti-
co de evolucién.

Estar en la verdad de la situacion del paciente facilita y mitiga el sufrimiento
de la familia y favorece su adaptacion a la situacién. La mayoria de las familias
afrontan la enfermedad pasando por una serie de fases y estados emocionales
que, de forma gradual y a través de un proceso, les permite adaptarse a la
situacion.
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La conmocion emocional inicial, la negacion del diagnostico, la fase de hostili-
dad y beligerancia y la desesperanza que genera la confirmacion del prondstico
conducen, en la mayoria de los casos, a una adaptacion cognitiva y emocional
al DCI que cursa con una dindmica familiar nueva y en progresion.

El uso de estrategias de afrontamiento centradas en el problema (afrontamien-
to activo, planificacion, apoyo instrumental y aceptacion) produce menor
ansiedad y depresion y favorece su adaptacion emocional y social. Los afron-
tamientos evitativos y centrados en la emocion y el uso de la estrategia de la
negacion bloquean la adaptaciéon emocional y social del familiar e incremen-
tan el sufrimiento.

La doctora M]J Elvira de la Morena, en su tesis doctoral, demuestra que los
familiares de pacientes hospitalizados con alteraciones severas de la concien-
cia registran una elevada prevalencia de sintomatologia clinica emocional y
presentan criterios de duelo prolongado, ansiedad, depresion e inadaptacion.

Las estrategias de afrontamiento tienen un alto valor predictivo y modulador
sobre el estado emocional del familiar. La aceptacion, la negacion y la auto cul-
pabilidad son las estrategias que tienen mayor valor predictivo y modulador:

= A mayor aceptacién menor presencia de duelo prolongado. La nega-
cion y autoinculpacién incrementan su presencia.

m La aceptacion predice la ausencia de depresién y de ansiedad, por el
contrario, la negacion y la autoinculpacién vy las estrategias de afron-
tamiento centradas en la emocion se relacionan con mayor depresion
y ansiedad.

Algunas creencias del familiar en relacion al estado clinico del paciente modu-
lan y predicen su estado emocional:

m La conviccién de que puede comunicarse con el paciente, que este
sufre y que le reconoce se asocian a mayor presencia de duelo prolonga-
do y de depresion.

m Lacreencia en la mejoria del paciente y el mantenimiento de esperan-
zas de recuperacion, aumenta la frecuencia y el riesgo de presentar
sintomas depresivos y los sintomas de ansiedad se incrementan de
forma muy significativa.
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La intervencion terapéutica, debe realizarse siempre en un contexto de equi-
po y tiene como objetivo, acompanar a paciente y familia en el duro periplo
que deben recorrer. Sobre el paciente se actuara prestando un exquisito cui-
dado y salvaguardando su inalienable dignidad como persona y con la familia
se actuara favoreciendo su adaptaciéon emocional y la integracion de la enfer-
medad en la dindmica familiar con el fin de normalizar sus proyectos y su
vida personal.
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El impacto del dafio cerebral en los familiares puede ser muy devastador,
afectando dramaticamente a la dindmica familiar. Podria decirse que no hay
pacientes con dafio cerebral, sino familias afectadas por dafno cerebral
(Powell, 1994).

Las familias necesitan atencion, educacion, orientacion y apoyo si tienen que
sobrevivir, reagrupar y reconstruir sus vidas. Algunas se adaptan mejor
que otras, pero todas tienen dificultades. No hay una manera normal de res-
ponder a la lesion cerebral (Powell, 1994).

Cuando una persona sufre dafio cerebral, la vida familiar queda interrumpi-
da. Las familias que mejor se adaptan son aquellas que se apoyan mutuamen-
te, son capaces de expresar sus sentimientos y emociones abiertamente, y que
son flexibles para afrontar los cambios.

La intervencion en los familiares de pacientes en estado vegetativo se reali-
za por un equipo interdisciplinar compuesto por médicos, enfermeras,
neuropsicologos, logopedas, fisioterapeutas y terapeutas ocupacionales.

Cuando el paciente estd en coma la familia tiene expectativas de mejora. La
adaptacion de la familia es un proceso largo que se inicia en la UCI. Las reac-
ciones emocionales que tienen las familias de los pacientes en estado vegeta-
tivo pasan por diferentes estadios.

En una primera fase, llamada fase de shock, la familia presenta una respuesta
emocional caracterizada por mucha angustia, panico, negacion, sensacion de
irrealidad, confusion, y en ocasiones frustracion. Lo Gnico que quiere la fami-
lia es que el paciente sobreviva. Esta fase coincide con el tiempo de ingreso en
la UCI hasta la estabilizacion médica. En esta fase, la intervencién psicoldgi-
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ca se centra en dar informacion realista, clara y precisa. Esta informacion
debe transmitirse por un profesional adecuado.

En la siguiente fase, fase de esperanza, el paciente ya ha salido de la UCI y esta
en la planta. En esta fase, los familiares experimentan una reaccién de con-
suelo y alegria por la mejoria del paciente. También se observa un mecanismo
de negacion cuando les explican las consecuencias de la lesion a largo plazo.
La familia tiene la sensacion de que el paciente se recuperara bien. Durante
este tiempo, la familia experimenta alivio, alegria y, a menudo, una total nega-
cion de las realidades futuras. Preguntan mucho por el pronéstico. En esta
fase, la intervencion se centra en dar informacion del tratamiento que se debe
realizar, se les informa especificamente de la regulacion sensorial del entorno,
reciben soporte emocional y se les centra en la realidad.

La tercera fase, llamada fase de realidad, empieza cuando el paciente llega a
una unidad de rehabilitacion. Es aqui donde se empieza a intervenir a nivel
psicoldgico de forma mds intensa en la familia. Las familias de pacientes en
estado vegetativo llegan a las unidades de rehabilitacion con unas expectati-
vas de mejora muy altas. Es normal la aparicion de sentimientos ambivalentes
en los miembros de la familia. Por un lado, se sienten felices porque el pacien-
te estd vivo pero, por otro, sienten la carga que les genera y se sienten culpa-
bles. Es importante normalizar los sentimientos. En esta fase empezamos a
trabajar la elaboracién del duelo, se trabaja mediante sesiones individuales y
sesiones en grupo. Las familias empiezan a ser conscientes que el proceso es
muy lento. En esta fase, los miembros de la familia pueden experimentar una
mezcla de ansiedad, rabia, culpabilidad y depresion, que puede ser expresado
en rabia hacia los profesionales.

La familia, a menudo sigue negando la realidad. Es importante en estas situa-
ciones no polemizar. No se debe contradecir y discutir, este sentimiento forma
parte del ajuste emocional que debe hacer dicha familia, cumple una funcién
adaptativa (seguir adelante). Se debe utilizar la empatia y la asertividad.

Es importante ayudarlos a tomar decisiones por muy pequefias que sean, contri-
buye a que tengan la percepcién de que no han perdido el control de la situacion.

En esta fase a algunas familias se les debe recomendar hacer psicoterapia (inter-
vencion psicoldgica especifica).
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Los grupos de apoyo a las familias de pacientes con trastornos de conciencia
tienen como objetivo proporcionar un espacio en el que se pueda hablar,
escuchar, expresar inquietudes, emociones, expectativas y aportar opiniones
para compartirlas con el resto de participantes. Este tratamiento se divide en
diferentes sesiones donde se les explica las etapas de reaccion emocional por
las que pasan, las emociones asociadas a este proceso y como hay que elabo-
rar el duelo y la pérdida. Se les ensefia a afrontar y adaptarse a los cambios de
roles y se dan técnicas de autocuidado. Asimismo se les ensefia a manejar la
tristeza, el enfado y la culpa, a cuidarse mejor y a manejar las emociones antes
del alta.

En la siguiente fase, llamada fase de aceptacion, la familia es consciente que el
paciente ya no volvera a ser la misma persona. La familia acepta la permanen-
cia de la situacion. Esta fase se inicia con el final de la etapa de rehabilitacion.
El paciente tiene secuelas permanentes a las que la familia debe adaptarse. En
esta fase se acaba la rehabilitacion y hay que buscar nuevos recursos. La fami-
lia vive este periodo de forma ambivalente, por un lado, estian deseando vol-
ver a casa y, por otro, experimentan sentimientos negativos por la presencia
de secuelas estables. Es un momento clave para seguir elaborando el duelo. La
intervencion en esta fase se centra en ayudarlos a buscar nuevos recursos para
el futuro. Es importante poner en contacto a los familiares con diferentes
asociaciones de dafio cerebral.

En la ultima etapa, llamada fase de ajuste, la familia ya es consciente que la
vida ha cambiado después del dafio cerebral. Aqui es clave la adaptacion y
reorganizacion de la familia. Esta etapa puede llevar anos y de la resolucion
de la misma depende la adaptacién de la familia. Es aceptar que la vida ha
cambiado.

No todas las familias son capaces de pasar y superar todas las fases. El duelo
se supera cuando la familia ha hecho todo lo posible para ajustarse emocio-
nalmente a la nueva situacion y sus miembros pueden seguir con su vida.

Cuando finalmente la pérdida adquiere un sentido, quiere decir que las tareas
del duelo se han superado.

En resumen, los objetivos de tratamiento a los familiares de pacientes en
estado vegetativo se centran en:
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Dar informacién clara y precisa.

Dar formacion tanto individual como en grupo.
Apoyar y cuidar emocionalmente.

No discutir con la familia.

Fomentar la percepcién del control.

Ayudar a la elaboracién del duelo.

Hacer psicoterapia.

Los miembros de la familia necesitaran meses y algunos incluso afos para
aceptar el diagnostico y la evolucion de su familiar.

Las diferencias entre la familia y el equipo no deben ser fuente de conflicto y
hostilidad. Es de mucha ayuda si el equipo estd coordinado con la familia.
Cuando hay una buena relacion entre el equipo y la familia, esta tiene mas
conocimiento de la situacion del paciente y puede interpretar mejor los sig-
nos de respuesta. El equipo debe ser receptivo a las opiniones expresadas por
la familia.

Es importante que los miembros del equipo puedan discutir y compartir sus
sentimientos y opiniones entre ellos para poder ofrecer asi, un tratamiento
optimo de empatia con la familia del paciente.

Es normal que las familias investiguen y se preocupen por aquellas opciones
que posiblemente ofrezcan una respuesta positiva en el paciente. En estas
situaciones es importante que el equipo sea receptivo y no vea la intromision
de la familia como un obstdculo o una molestia.

La posibilidad de disponer de ayuda profesional externa puede considerarse
como un factor crucial en el ajuste de la familia (Ponsford, 1995).
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Introduccion

En el contexto del paciente en Estado Vegetativo Persistente (EVP), una vez
establecido el diagndstico cierto, se abre un escenario dificil de transitar por
parte de la familia como es el de la toma de decisiones, en las que intervie-
nen factores muy diversos, emocionales y psicologicos, pero también éticos
y legales.

Nos encontramos en el contexto de una persona que ya no puede expresar su
voluntad por su situacion clinica, irreversible, y en el que otros (familiares,
cuidadores, profesionales...), deben tomar protagonismo en el seguimiento
y cuidado del paciente, y en la toma de decisiones en momentos decisivos
como puede ser a la hora de aplicar o no un tratamiento o bien retirarlo o
suspenderlo si estaba ya instaurado.

A menudo estos tratamientos son de soporte vital o tienen una transcenden-
cia clave en el prondstico de supervivencia del paciente, por lo que se hace atin
mas complejo decidir y es conveniente definir los criterios que deben avalar
tales decisiones, desde el méximo respeto a la dignidad personal y en su mejor
beneficio.

Por otro lado, Espania dispone de un marco juridico claro en cuanto a los de-
rechos del paciente, que respeta su autonomia cuando la conserva o ha dejado
constancia de su voluntad, y establece pautas para tomar decisiones cuando
no conocemos las preferencias del paciente.

Todo ello configura un contexto, no siempre facil de gestionar en pacientes en
EVP, que pretendo analizar en estas paginas.
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Fundamentos éticos

El primer elemento a tener en cuenta para la toma de decisiones en el con-
texto del paciente en EVP es que, por el propio diagndstico, ya no contamos
con una persona con la que podamos comunicarnos y que pueda expresar su
voluntad en cuanto al tratamiento y cuidados que desea recibir. Falla pues
una premisa fundamental, como es la autonomia personal que puede verse
cubierta si disponemos de unas voluntades anticipadas previas que hubiese
elaborado el paciente, aunque la mayoria de las veces no dispondremos de esa
herramienta. Luego volveremos a ello.

En segundo lugar, cualquier planteamiento en la atencién y cuidados de estos
pacientes requiere un analisis siempre desde la valoracion del mejor benefi-
cio para ellos, pero no analizado solo desde una perspectiva meramente de
bienestar o confort, evitando el sufrimiento innecesario, sino también desde
la perspectiva del mayor beneficio para todo su entorno. No olvidemos que
estos pacientes no tienen percepcion alguna del dolor fisico ni sufrimiento
emocional ya que su capacidad cognitiva y de percepcion esta totalmente
anulada debido al dafio neuroldgico irreversible que han sufrido. Del mis-
mo modo, debe evitarse toda actitud de obstinacién en el tratamiento, que
a menudo viene demandada por la familia o cuidadores, ejerciendo presion
en los profesionales, que atienden a tales demandas a veces sin la suficiente
pausa para analizar si es coherente y justo aplicar esa medida (por ejemplo,
tratamiento antibiético ante una infeccion severa, recolocaciéon de sonda de
alimentacién o incluso RCP en caso de paro cardiaco). Debe valorarse tam-
bién la atencién y cuidados en estos pacientes desde un criterio de propor-
cionalidad y justicia, criterios que dificilmente pueden exigirse a una familia
que casi siempre estara secuestrada emocionalmente por el sentido de deber
de cuidado hacia su familiar, negando la evidencia de la irreversibilidad y
acogiéndose a cualquier atisbo de esperanza de recuperacion. Es tarea de los
profesionales y de las instituciones que acogen a estos pacientes, trabajar esos
aspectos con el entorno del paciente a fin de que acepte su finitud y la limita-
cion de medidas a menudo desproporcionadas y futiles que en muchos casos
se mantienen durante afos.
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Las voluntades anticipadas

El documento de voluntades anticipadas (DVA) es una eficaz herramienta
para conocer las preferencias e indicaciones del paciente, expresadas en plena
competencia para que sean tenidas en cuenta llegado el supuesto en que ya no
esté en condiciones de poder manifestar su voluntad. Nuestro marco juridico
contempla la legitimidad de estos documentos, que deberan ser respetados
por los profesionales en la toma de decisiones incluso con caracter preferente
al criterio familiar. En el supuesto de que el paciente en EVP hubiese otorgado
en su dia un documento de voluntades anticipadas, o tengamos constancia
mediante anotacion en la historia clinica de sus preferencias en cuanto al cui-
dado y tratamiento que desea recibir, tanto los profesionales como la familia y
cuidadores deberan respetar esa voluntad.

De hecho, el movimiento surgido en los afios 1970-1980 en Estados Unidos,
que promueve la redaccion de estos documentos, se produce precisamen-
te por casos de pacientes en EVP como el de Karen Ann Quinlan (1976) o
Nancy Cruzan (1983) en los que su resolucion final tuvo que ser via judicial,
aludiendo los jueces a la necesidad de haber conocido las preferencias del pa-
ciente para no tener que recurrir a la decisién familiar cuestionada.

Ordinariamente hablamos de documentos que establecen limites al trata-
miento o rechazo a determinadas medidas, en situacion de irreversibilidad,
como seria el contexto del EVP. En muchos de los formatos de DVA se recoge
expresamente el diagndstico de EVP como escenario posible en el que la per-
sona solicita que se limiten tratamientos o no se inicien determinadas medi-
das. Mayoritariamente hablaremos de retirada de soporte vital (ventilacion,
hidratacién y nutricién), no realizar RCP en caso de paro cardiaco, no admi-
nistrar tratamiento antibiético en caso de infeccidn severa, no didlisis, etc. En
este punto cabe remarcar la importancia de que la persona que suscribe un
DVA con tales indicaciones, tenga claro qué significa un diagnostico de EVP
con la informacién mas veraz y objetiva posible. En esta tarea informativa o
descriptiva el profesional puede tener un papel relevante, pues la persona que
pretende otorgar un DVA deberia hacerlo con el asesoramiento adecuado y
con conocimiento claro de lo que se firma y suscribe.
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Nuestro marco legal, tanto a nivel de la legislacién basica para todo el terri-
torio nacional como a nivel de la legislacién autondémica sobre derechos del
paciente, contempla el derecho de la persona a elaborar un documento de
voluntades anticipadas o instrucciones previas y a que sea tenido en cuenta
en la toma de decisiones en una situacion de pérdida total de autonomia (Ley
41/2002 basica reguladora de la autonomia del paciente). A pesar de todo, el
porcentaje de poblacion que tiene hecho un DVA es muy reducido y la mayo-
ria de casos de pacientes que se encuentran en EVP, de reciente diagndstico o
menos aun los de larga evolucién, no disponen del mismo.

Por ello, si no tenemos constancia manifiesta de sus preferencias y valores,
debera derivarse la toma de decisiones a la familia.

Las decisiones subrogadas y su marco
juridico

Tal como sefialaba al inicio, la toma de decisiones en el contexto del paciente
en EVP no estd exenta de dificultades. Hemos mencionado los criterios éticos
que deben regir esa toma de decisiones, pero a su vez es necesario conocer
también el marco normativo que seria aplicable y las dudas interpretativas
que genera en su redaccion actual.

La vigente Ley 41/2002 basica reguladora de la autonomia del paciente, en su
articulo 9 hace referencia a la toma de decisiones subrogadas o por represen-
tacién, cuando el paciente por su situacion clinica no estd en condiciones de
tomar decisiones por si mismo.

Art. 9.3.- Se otorgara el consentimiento por representacion en los siguientes

supuestos:

a) Cuando el paciente no sea capaz de tomar decisiones, a criterio del médico res-
ponsable de la asistencia, o su estado fisico o psiquico no le permita hacerse cargo
de su situacion. Si el paciente carece de representante legal, el consentimiento lo
prestaran las personas vinculadas a él por razones familiares o de hecho.

Esta serfa la situacion del paciente en EVP del que no nos consta voluntades
previas ni en documento explicito ni por anotaciones en su historia clinica. Es-

79



Cuestiones éticas y legales en torno al paciente en EVP

tos terceros decisores seran el representante legal o los familiares, pero sin con-
crecion alguna en la ley de qué familiares ni con qué orden de preferencia entre
ellos en caso de discrepancia. Tenemos ahi una primera dificultad puesto que
en no pocas ocasiones, el criterio entre la familia es dispar y los profesionales
deberan intentar conciliar posiciones para consensuar como deben actuar.

En cuanto a los criterios que la norma establece para regir esa toma de deci-
siones, cabe tener en cuenta la actual redaccién del articulo 9, apartado 6: «<En
los casos en que el consentimiento deba otorgarlo el representante legal o fami-
liares del paciente, la decisiéon debera adoptarse siempre en el mejor beneficio
para la salud o la vida del paciente. Aquellas decisiones que sean contrarias
a dichos intereses deberan ponerse en conocimiento de la autoridad judicial,
para que adopte la resolucion correspondiente, salvo en caso de urgencia en
que el profesional adoptard las medidas necesarias en salvaguarda de la vida o
la salud del paciente...».

Esta actual redaccidn contrasta con la anterior en que el criterio venia de-
terminado por el mejor beneficio para el paciente y el respeto a su dignidad,
elementos a ponderar por los familiares conocedores de la persona y permi-
tiendo hacer prevalecer sus preferencias conocidas, sus valores vitales y su
concepcion personal de la dignidad en contexto de final de vida.

Art. 9.6.- (texto anterior)

La prestacion del consentimiento por representacion sera adecuada a las circuns-
tancias y proporcionada a las necesidades que haya que atender, siempre en favor
del paciente y con respeto a su dignidad personal. El paciente participard en la
medida de lo posible en la toma de decisiones a lo largo del proceso sanitario.

En cambio, el texto actual somete la decision obligatoriamente a un criterio de
salvaguarda de la «vida y la salud», conceptos nada claros y que pueden dar
lugar a interpretaciones maximalistas en cuanto a la preservacion de la vida
meramente biologica, més alla de todo sentido comin en el mantenimiento
de ciertas medidas, en especial las de soporte vital.

En el contexto del paciente en EVP esta prevision legal puede ser nefasta
puesto que pueden ser diversas las decisiones de retirada o no inicio de
tratamientos o medidas de preservacion de la vida, que a la luz de la nula
expectativa de recuperacion del paciente tendrian todo el sentido, pero en
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una interpretacion literal de la norma pueden ser llevadas ante el Juez y
cuestionadas.

Por ello deberia defenderse una interpretaciéon del precepto 9.6 analizado
desde una vision de la vida y la salud en su sentido global, de posibilidad de
mejora y recuperacion del paciente asi como a su calidad de vida, sin caer en
la futilidad y en la obstinacién terapéutica, y no limitandose a la preservacién
de una vida meramente bioldgica.

Serd bueno mantener el criterio de adecuacion del esfuerzo terapéutico, ba-
sado en el sentido comun, en el respeto a las decisiones del paciente y su fa-
milia o cuidadores y en la ponderacién de los elementos concurrentes en
cada caso. Este criterio ha sido trabajado desde la bioética y llevado a la prac-
tica clinica por parte de los profesionales mediante un lento cambio en la
mentalidad que se ha traducido en protocolos y nuevas orientaciones en
la toma de decisiones al final de la vida. Evitemos, pues, judicializar las deci-
siones clinicas y sigamos trabajando en la linea iniciada y consolidada en los
ultimos 15 afios.

Decisiones a tomar y su trascendencia

Sabemos a quién corresponde la toma de decisiones en los pacientes en EVP
pero también es necesario analizar brevemente qué decisiones pueden ser es-
tas y la relevancia de las mismas.

Sin pretender una revision exhaustiva, pues las cuestiones a resolver en estos
pacientes pueden ser muchas y de diferente naturaleza, nos centraremos en
aquellas que tienen una especial trascendencia ya que de ellas puede derivarse
el final definitivo con la muerte del paciente. Me refiero a decisiones respecto
a tratamientos o medidas de soporte vital, entendiendo por tales aquellas in-
tervenciones médicas, técnicas, procedimientos o medicacion administrada a
un paciente, sustituyendo una funcién vital no operativa, a fin de retrasar su
muerte. Entrarian en esta categoria la RCP, la ventilacién mecanica o artificial,
la dialisis, la administracion de drogas vasoactivas, las transfusiones, la nutri-
cion e hidratacion artificiales y la administracion de antibidticos.
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Cualquiera de estas medidas o actuaciones, en el contexto de paciente en EVP,
podria ser objeto de decisiéon de no inicio o retirada por parte de los profesio-
nales, en consenso con la familia, o a peticién familiar. Es obvio que estamos
ante un escenario de fin de vida, puesto que la limitacién de estas medidas
supondra que eliminamos toda traba artificial que impide la muerte del pa-
ciente, y en la toma de decisiones debe dejarse muy clara esta trascendencia.

Sin embargo, suelen ser decisiones muy dificiles de tomar puesto que en ellas
se mezclan sensaciones y sentimientos diversos. En el profesional, porque di-
ficilmente partira de su iniciativa la propuesta de retirar un tratamiento o me-
dida ya instaurada, si no es la familia la que lo solicita, por miedo a que pueda
interpretarse como «quitarse de encima» al paciente. Por parte de la familia,
por el sentimiento muy aferrado de no querer perder al ser querido y alimen-
tar la falsa esperanza de que todavia su situacion es reversible, negandose a
aceptar un final inevitable. En ese punto, es deber esencial de los profesionales
no alimentar falsas esperanzas y objetivar siempre la informacién pronéstica
sobre el paciente, clarificando con veracidad la falsa interpretacién que pueda
hacer la familia de ciertos signos de vida consciente, que no son tales.

Aun asi, hay que distinguir aquellas decisiones que consisten en no actuar
cuando se da una circunstancia de agudizacion en el proceso —no tratar una
infeccién severa con antibidticos, no reinstaurar una sonda que se desconecta,
no aplicar RCP en caso de paro cardiaco...—, de aquellas otras que consisten
en retirar una medida instaurada tiempo atras —por ejemplo, ventilaciéon me-
cénica, alimentacion e hidratacién artificial —. Aunque en ambos casos habla-
mos de acciones negativas, en cuanto a que suponen no aplicar una medida
o tratamiento, de las que se derivara la muerte del paciente en tiempo mas o
menos breve, la retirada o suspension se hace mas dificil de asumir que el no
hacer. Es una cuestién emocional e incluso a veces estética, que es dolorosa
tanto para el familiar como a veces para el profesional.

En este contexto es especialmente debatida la cuestion de la alimentacion
e hidratacién artificial, de la que son tributarios la gran mayoria de estos
pacientes, pues algunas opiniones defienden que no son tratamientos sino
cuidados basicos que no pueden suprimirse en ningun caso. Sin embargo,
esta muy consolidada la posiciéon médico-cientifica que avala con argumen-
tos contundentes que en estos pacientes la alimentacion e hidrataciéon son
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un tratamiento mas que puede ser retirado cuando la irreversibilidad de la
situacion lo convierte en futil (Academia Americana de Neurologia, 1988).
En pacientes en EVP su continuacién no va a aportarles ningn bienestar
mas alld de prolongar una supervivencia meramente bioldgica. El paciente
no siente hambre ni sed, ni tiene necesidad alguna de seguir alimentado e
hidratado... la retirada de estas medidas de soporte vital, con el adecuado
acompafnamiento y confort, seria el planteamiento mas coherente y honesto
ante las nulas expectativas de recuperacion.

Sin embargo, se trata de una cuestién cultural muy arraigada, y que requiere
hacer mucha pedagogia desde el contexto profesional con las familias y cui-
dadores, para ayudar a aceptar esa retirada.

Dificulta ain mas este planteamiento el hecho de que dejar de alimentar e
hidratar al paciente, e incluso retirarle la ventilacion mecanica, se visualiza
como una forma de precipitar su muerte que se confunde a menudo con la eu-
tanasia. Conviene también clarificar este punto: ninguna accién omisiva, sea
de retirada o no inicio de tratamiento, incluyendo los de soporte vital como
lo son la hidratacién y nutricion artificial, puede ser calificada de eutanasia ni
provocacion de la muerte. Cuando se toman tales decisiones siempre respon-
den o bien al rechazo legitimo del paciente, que asi lo ha indicado en un DVA
respetandose su autonomia, o bien a la decision familiar por sustitucién am-
parada por la norma, o bien a la propuesta ponderada del equipo profesional
en aplicacion de un criterio de adecuacion terapéutica por futilidad, ajustada
a los protocolos clinicos. El fallecimiento del paciente que pueda seguirse de
estas decisiones es consecuencia de su propia situacion clinica y no es respon-
sabilidad punible del que toma la decision.

Sea como fuere, si es cierto que deben respetarse los «tiempos» en el contexto
familiar, a la hora de aceptar un final doloroso, especialmente en muchos casos
en que el paciente era una persona joven y vital antes de quedar en EVP. Pero
el hecho de requerir tiempo y tacto, no debe implicar posponer indefinida-
mente el planteamiento de esas decisiones, por dificil que sea afrontarlas. No
parece tampoco acorde a criterios de justicia y no maleficencia el mantener por
afos y afios estas situaciones irreversibles, unicamente por el hecho de que la
familia no quiere ni plantearse tomar decisiones definitivas. Desde el propio
sistema y los profesionales, contando con los medios de apoyo psicoldgico que
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sean necesarios para las familias, debemos abordar estos casos y acompaniar el
proceso hasta un final de vida que es inevitable y que no tiene ningtin sentido
prolongar, con sufrimiento de todo el entorno del paciente, aunque no suyo.

Interrogantes finales

En estas paginas se ha intentado exponer algunas de las cuestiones mas com-
plejas respecto a la toma de decisiones en el paciente en EVP, empezando por
la dificultad en el conocimiento de sus preferencias y valores, la mayoria de las
veces no expresadas y debiendo asumir la familia el papel decisor, pasando por
el marco juridico que en nada ayuda a trabajar estos casos con sentido
comun y proporcionalidad, y finalizando por la dificultad en la retirada de
soporte vital y todo lo que ello conlleva.

Asi las cosas, me gustaria finalizar planteando algunos interrogantes que es-
tan presentes en toda esta cuestion y a los que he intentado dar respuesta, que
sintetizo:

a) Laretirada de tratamiento y soporte vital en pacientes con diagndstico
cierto de EVP, ;es legal?
Completamente legal puesto que la normativa sobre derechos del pa-
ciente establece claramente el derecho al rechazo de tratamiento, sin
distincion en si es 0 no de soporte vital, rechazo que pueda darse por
parte del mismo paciente si asi lo dejo expresado en voluntades anti-
cipadas o por parte de la familia, en representacion del mismo. Si esta
retirada es a propuesta del equipo profesional, aplicando criterios de
adecuacion terapéutica, también contara con el consenso familiar y se
ajustard a los protocolos clinicos, siendo plenamente legal. La muerte
que pueda seguirse de la retirada o no inicio de un soporte vital en nin-
gun caso puede identificarse como eutanasia ni accion punible, a la luz
del marco juridico actual en Espaiia. Esa muerte es la consecuencia de
la propia situacidn clinica de base en el paciente, a la que simplemente
se le retiran las barreras artificiales que impedian que se instaurase.

b) ;Debemos respetar la decision familiar de no retirar medidas ni limi-
tar tratamientos, manteniendo indefinidamente a estos pacientes?
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Entiendo que son situaciones de alta carga emocional que requieren
trabajarse con tiempo sin imponer ni precipitar, pero que debe avan-
zarse hacia la aceptacion del fin inevitable por parte de la familia, pro-
curando evitar la perpetuacion de estos pacientes, en base a criterios
de justicia y no maleficencia. En esa tarea la implicacion y responsa-
bilidad de las instituciones que acogen estos pacientes o del propio
sistema, si estan en su domicilio, y de los equipos profesionales que los
manejan, es esencial.

c) ;Tenemos el deber de acompanar psicolégicamente a la familia y ayu-
darla a aceptar un final inevitable?
Por supuesto que es un deber ético, para con el paciente y su entorno,
acompaiiar el proceso de aceptacion de la familia con todas las herra-
mientas que nos puedan ayudar a hacerlo mas confortable. Segura-
mente, debemos dotar de mds recursos para dar soporte a los profesio-
nales que se ocupan de estos casos, desde la atencién psicologica. Aun
asi, la dificultad en ciertos casos de negacioén y obcecacion, no debe
llevar a la renuncia a intentarlo de la forma mas persuasiva posible.

Referencias bibliograficas

Documento de la Academia Americana de Neurologia sobre el EVP, Ohio,
1988.

Ethical issues in diagnosis and management of patients in the permanent
vegetative state. BMJ. 2001; 322: 352. Disponible en: doi: https://doi.
org/10.1136/bmj.322.7282.352 (publicado el 10 de febrero de 2001).

Institut Borja de Bioética. El debat bioétic en 'estat vegetatiu. Bioética & De-
bat. Any X, 35.

Jennett, B. Thirty years of the vegetative state: clinical, ethical and legal pro-
blems. Progress in Brain Research. Volume 150, 2005: 537-543. Disponi-
ble en: https://doi.org/10.1016/S0079-6123(05)50037-2.

Ley basica 41/2002, de 14 de noviembre, reguladora de la autonomia del pa-
ciente (BOE n. 274 de 15.11.2002).

85


https://doi.org/10.1136/bmj.322.7282.352 
https://doi.org/10.1136/bmj.322.7282.352 
http://www.sciencedirect.com/science/bookseries/00796123
http://www.sciencedirect.com/science/bookseries/00796123/150/supp/C
http://doi.org/10.1016/S0079-6123(05)50037-2

Relacion de participantes

Relacion de participantes

86

James L. Bernat. Catedra de Neurociencia «Louis y Ruth Frank». Profesor
de Neurologia y Medicina Geisel School of Medicine (Universidad de
Dartmouth) Hanover, New Hampshire, Estados Unidos.

Antonia Ensefiat. Psicéloga clinica y neuropsicéloga del Area de
Neuropsicologia del Institut Guttmann.

Marius Morlans. Médico, vicepresidente del Comite de Bioética de
Catalunya.

Bernabé Robles. Jefe del Servicio de Neurologia y presidente del Comité
de Etica Asistencial del Parc Sanitari Sant Joan de Déu.

Nuria Terribas. Jurista. Directora de la Fundaci6 Victor Grifols i Lucas.

Jordi Valls. Médico geriatra. Adjunto del Servicio de Geriatria y Cuidados
Paliativos del Parc Sanitari de Sant Joan de Déu. Médico del Centre
Residencial Ca N’Amell (Premia de Mar) y exdirector médico de la
Fundacion Instituto San José (Madrid).

¢Debemos revisar el concepto de muerte?
Debate sobre el estado vegetativo persistente y la muerte cerebral

87



Titulos publicados

Cuadernos de Bioética

43. ;Debemos revisar el concepto de muerte?

42. Iatrogenia y medicina defensiva

41. Eutanasia y suicidio asistido

40. Ethical aspects of research with children

39. Discapacidad, nuevos enfoques y retos éticos a la luz de la Convencién de la ONU
38. Etica, salud y dispendio del conocimiento

37. Determinantes personales y colectivos de los problemas de la salud

36. Etica y altruismo

35. Treinta afios de técnicas de reproduccioén asistida

34. Etica de la comunicacion corporativa e institucional en el sector de la salud
33. Alcance y limites de la solidaridad en tiempos de crisis

32. Etica y salud publica en tiempos de crisis

31. Transparencia en el sistema sanitario piiblico

30. La ética del cuidado

29. Casos prdcticos de ética y salud piiblica

28. La ética en las instituciones sanitarias: entre la logica asistencial y la légica
gerencial

27. Etica y salud piiblica

26. Las tres edades de la medicina y la relacion médico-paciente
25. La ética, esencia de la comunicacion cientifica y médica

24. Maleficencia en los programas de prevencion

23. Etica e investigacion clinica

22. Consentimiento por representacion

21. La ética en los servicios de atencién a las personas con discapacidad intelectual
severa

20. Retos éticos de la e-salud
19. La persona como sujeto de la medicina

18. Listas de espera: ;lo podemos hacer mejor?

88

17. El bien individual y el bien comiin en bioética
16. Autonomia y dependencia en la vejez
15. Consentimiento informado y diversidad cultural
14. Aproximacion al problema de la competencia del enfermo
13. La informacién sanitaria y la participacién activa de los usuarios
12. La gestion del cuidado en enfermeria
11. Los fines de la medicina
10. Corresponsabilidad empresarial en el desarrollo sostenible
9. Etica y sedacién al final de la vida
8. Uso racional de los medicamentos. Aspectos éticos
7. La gestion de los errores médicos
6. Etica de la comunicacién médica
5. Problemas prdcticos del consentimiento informado
4. Medicina predictiva y discriminacién
3. Industria farmacéutica y progreso médico
2. Estandares éticos y cientificos en la investigacion
1. Libertad y salud

Informes de la Fundacio

6. La interaccion publico-privado en sanidad

5. Etica y biologia sintética: cuatro corrientes, tres informes

4. Las prestaciones privadas en las organizaciones sanitarias piiblicas
3. Clonacion terapéutica: perspectivas cientificas, legales y éticas

2. Un marco de referencia ético entre empresa y centro de investigacion

1. Percepcion social de la biotecnologia

Interrogantes éticos

3. La subrogacion uterina: andlisis de la situacién actual
2. Afectividad y sexualidad. ;Son educables?

1. ;Qué hacer con los agresores sexuales reincidentes?

Para mas informacién: www.fundaciongrifols.org


http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/17-individual-good-and-common-good-in-bioethics
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/16-autonomy-and-dependency-in-old-age
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/15-informed-consent-and-cultural-diversity
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/14-addressing-the-problem-of-patient-competency
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/13-health-information-and-the-active-participation-of-users
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/12-the-management-of-nursing-care
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/11-los-fines-de-la-medicina-the-goals-of-medicine-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/10-corresponsabilidad-empresarial-en-el-desarrollo-sostenible-corporate-responsibility-in-sustainable-development-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/09-ethics-and-sedation-at-the-close-of-life
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/08-the-rational-use-of-medicines-ethical-aspects
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/07-the-management-of-medical-errors
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/06-the-ethics-of-medical-communication
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/05-practical-problems-of-informed-consent
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/04-predictive-medicine-and-discrimination
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/03-the-pharmaceutical-industry-and-medical-progress
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/02-ethical-and-scientific-standards-in-research
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/01-freedom-and-health
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/06-la-interaccio-public-privat-en-sanitat-public%E2%80%93private-interaction-in-health-care-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/05-ethics-and-synthetic-biology-four-streams-three-reports
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/04-las-prestaciones-privadas-en-las-organizaciones-sanitarias-publicas-private-services-in-public-health-organizations-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/03-therapeutic-cloning-ethical-legal-and-scientific-perspectives
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/02-an-ethical-framework-for-cooperation-between-companies-and-research-centers
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/01-social-perceptions-of-biotechnology
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/03-surrogate-pregnancy-an-analysis-of-the-current-situation
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/02-sexuality-and-the-emotions-can-they-be-taught
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/01-what-should-we-do-with-persistent-sexual-offenders
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/41-eutanasia-y-suicidio-asistido-euthanasia-and-assisted-suicide-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/42-iatrogenia-y-medicina-defensiva-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/41-eutanasia-y-suicidio-asistido-euthanasia-and-assisted-suicide-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/40-ethical-aspects-of-research-with-children-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/39-la-incapacitacion-reflexiones-sobre-la-posicion-de-naciones-unidas-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/38-etica-salud-y-dispendio-del-conocimiento-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/37-determinantes-personales-y-colectivos-de-los-problemas-de-salud-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/36-etica-y-altruismo-ethics-and-altruism-pub
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/treinta-anos-de-tecnicas-de-reproduccion-asistida-thirty-years-of-assisted-reproductive-technology-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/34-ethics-of-corporate-and-institutional-communication-in-the-health-sector
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/33-alcance-y-limites-de-la-solidaridad-en-tiempos-de-crisis-the-scope-and-limits-of-solidarity-in-times-of-crisis-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/32-ethics-and-public-health-in-times-of-crisis
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/31-transparencia-en-el-sistema-sanitario-publico-the-health-system-and-transparency-
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/30-the-ethic-of-care
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/29-case-studies-in-ethics-and-public-health
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/28-ethics-in-health-institutions-the-logic-of-care-and-the-logic-of-management
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/28-ethics-in-health-institutions-the-logic-of-care-and-the-logic-of-management
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/27-ethics-and-public-health
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/26-the-three-ages-of-medicine-and-the-doctor-patient-relationship
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/25-ethics-the-essence-of-scientific-and-medical-communication
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/24-maleficence-in-prevention-programmes
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/23-ethics-and-clinical-research
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/22-consent-by-representation
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/21-ethics-in-care-services-for-people-with-severe-mental-disability
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/21-ethics-in-care-services-for-people-with-severe-mental-disability
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/20-ethical-challenges-of-e-health
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/19-the-person-as-the-subject-of-medicine
http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/18-waiting-lists-can-we-improve-them-




